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Zusammenfassung

Hintergrund: Der systemische Lupus erythematodes (SLE) ist eine chronische, (noch) nicht
heilbare und die Dbetroffenen Patienten in groftem MaBle beeintrachtigende
Autoimmunerkrankung. Diese ist mit zahlreichen Komorbiditdten vergesellschaftet, welche
entweder mit der Erkrankung assoziiert sind oder durch sie verschlimmert werden kdnnen.
Bei den betroffenen Patienten besteht unter anderem aufgrund dieser Komorbidititen haufig
eine Einschrankung des Gesundheitszustandes und somit auch der Lebensqualitit.

Es wurde bereits frither gezeigt, dass positives, aktives Coping dazu dienen kann die
Ressourcen zur Bewiltigung der mit SLE assoziierten Einschrankungen und Beschwerden zu
stairken und somit zu einer besseren Lebensqualitdt bei SLE-Patienten beizutragen [1].
Zahlreiche weitere Studien konnten den negativen Einfluss von ,Katastrophisieren*
(negatives Coping) bei unterschiedlichen Erkrankungen nachweisen [2-5].

Ziele: Das Ziel dieser Arbeit war es, diejenigen Faktoren zu identifizieren, welche die
Anwendung von , Aktivem Coping* bzw. ,Katastrophisieren begiinstigen. Denn die
Identifizierung derjenigen Faktoren, welche einen Einfluss auf das Coping-Verhalten von
SLE-Patienten haben und eine Modifikation dieser, bietet die Moglichkeit die Betroffenen bei
der Bewiltigung ihrer chronischen Erkrankung zu unterstiitzen.

Methoden: Die Untersuchung erfolgte im Rahmen der prospektiven ,,LulLa-Studie*, welche
den Krankheitsverlauf sowie dessen Auswirkungen auf die Lebensqualitdt von Patienten mit
systemischem Lupus erythematodes untersucht.

Die Analyse wurde hauptsdchlich anhand von Daten durchgefiihrt, die mittels des LulLa-
Fragebogens 2009 erhoben wurden. Die statistische Auswertung der erhobenen Daten erfolgte
mit Hilfe der Statistik- und Analyse-Software IBM SPSS Statistics 19 fiir Microsoft
Windows, wobei univariate und multivariate Analysen durchgefiihrt wurden.

Ergebnisse: Als Ergebnis dieser Untersuchung stellte sich heraus, dass vier Faktoren das
,Katastrophisieren* fordern (Schmerzen, psychische Belastung (gemessen am SF-12
Summen-Score), Krankheitsaktivitdt, Umfang der Lupus-spezifischen Therapie) und ein
Faktor das ,,Aktive Coping* fordert (Soziale Teilhabe). AuBBerdem zeigte sich, dass auch
Komorbiditdten, soziale Unterstiitzung und soziale Aktivititen eine entscheidende Rolle fiir
den Gesundheitszustand und somit auch die Lebensqualitit der Patienten haben.

Schlussfolgerung: Die Ergebnisse machen deutlich, dass in der Versorgung von SLE-
Patienten sowohl der korperlichen als auch der seelischen Situation groite Aufmerksamkeit
zukommen muss.

Durch die Eruierung von Faktoren, die im Stande sind die Coping-Strategien von SLE-
Patienten zu modifizieren, stehen somit effektive Ansdtze zur Forderung des
Gesundheitszustandes und der Lebensqualitdt von SLE-Patienten zur Verfligung, und zwar
einerseits durch die Begilinstigung von Faktoren, die das ,,Aktive Coping* beeinflussen und
andererseits durch die Minimierung derjenigen Faktoren, die das ,,Katastrophisieren* fordern.
Die gewonnenen Daten erklédren, wieso gerade bei psychisch Belasteten eine Psychoedukation
von Nutzen sein kann. Frithere Studien zeigten bereits, dass eine krankheitsbezogene
Psychoedukation mit Vorteilen fiir SLE-Patienten einhergeht [6, 7]. Eine Ausweitung der
Einschlusskriterien ist anhand der hier erhobenen Befunde gezielt moglich. Es sind in Zukunft
zusdtzliche Studien erforderlich, um zu eruieren, welche Patienten hauptséchlich von einer
Psychoedukation profitieren wiirden und auf welche Art und Weise, mittels Psychoedukation,
diejenigen Faktoren modifiziert werden konnen, die das Coping bei SLE-Patienten
beeinflussen.
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1 Einleitung

1.1 Systemischer Lupus erythematodes (SLE) — Uberblick

Beim systemischen Lupus erythematodes (Synonym: Lupus erythematodes visceralis (LEV),
Lupus erythematodes disseminatus (LED)) handelt es sich um eine systemische
Autoimmunerkrankung. Es ist weiterhin eine nicht heilbare, chronisch-entziindliche und
zumeist schubweise verlaufende Erkrankung. Dabei konnen zahlreiche Organsysteme befallen
sein, wie beispielsweise Haut, Gelenke, serose Haute, Nieren, Blutzellen und das
Nervensystem [8].

Neben den direkten Auspridgungen der Erkrankung, der Krankheitsaktivitét, ist der SLE mit
einem erhohten Risiko fiir verschiedenartige Komorbidititen assoziiert [9] wie z.B.
chronische Nierenschdden, kardiovaskuldre Erkrankungen, Infektionen oder Depressionen,
die im Krankheitsverlauf zunehmen und somit zu einer Akkumulation von Schéiden fiihren.
Laborchemisch ist fiir die Erkrankung der Nachweis von Autoantikdrpern gegen
Zellkernbestandteile (antinukledre Antikorper (ANA)) charakteristisch, wobei vor allem
Antikorper gegen native Doppelstrang-DNA und gegen das Sm-Antigen Markerantikorper
darstellen [8].

Da eine Heilung bisher nicht moglich ist, ist das aktuelle Therapieziel das Erreichen einer

Remission und damit die Vermeidung von Schiden.

1.2 Epidemiologie

SLE tritt weltweit in Abhédngigkeit von der Region unterschiedlich hdufig auf. Frauen
erkranken im Durchschnitt zehn Mal hdufiger als Ménner.

Die Privalenz liegt in Mitteleuropa bei 12,5 pro 100.000 Frauen. In den USA ist die
Pravalenz hoher und liegt bei bis zu einer pro 1.000 Frauen [8], afroamerikanische Frauen
erkranken drei Mal héufiger [10] und zeigen dann zumeist auch einen schwereren Verlauf.
Die jahrliche Inzidenzrate kann zwischen 1,8 und 7,6 Erkrankten pro 100.000 Personen
variieren [§].

Das Prédilektionsalter der Erkrankung liegt zwischen dem 15. und 30. Lebensjahr, es sind

somit iberwiegend Frauen im gebarfahigen Alter betroffen [8].



1.3 Klassifikation

Die Klassifikation des SLE erfolgt weltweit anhand der 1982 von der American Rheumatism
Association (ARA) (heute: American College of Rheumatology (ACR)) aufgestellten [11] und
1997 {iberarbeiteten Kriterien [12].

Voraussetzung fiir die endgiiltige Feststellung der Diagnose eines SLE ist, dass vier oder
mehr der in Tabelle 1 dargestellten elf Kriterien erfiillt sind, entweder gleichzeitig oder im

Verlauf iiber einen nicht definierten Zeitraum [11].

Tabelle 1: Klassifikationskriterien der ARA von 1982 fur den systemischen Lupus
erythematodes

1. Schmetterlingserythem

. Discoide Hautveranderungen

. Photosensitivitat

2
3
4. Orale oder nasopharyngeale Ulzerationen, gewohnlich schmerzlos
5

. Arthritis, nichterosive Arthritis an 2 oder mehr peripheren Gelenken

a.) Pleuritis oder
b.) Perikarditis

6. Serositis

a.) persistierende Proteinurie >0,5 g/Tag oder
7. Nierenerkrankung
b.) Zylindrurie oder Erythrozyturie

8. Neurologische a.) Krampfanfélle (nicht medikamentds oder metabolisch bedingt) oder

Erkrankung b.) Psychosen

a.) hamolytische Anamie oder
9. Hamatologische b.) Leukozytopenie (< 4000/ul; 2- oder mehrmaliger Nachweis) oder
Erkrankung c.) Lymphozytopenie (< 1500/ul; 2- oder mehrmaliger Nachweis) oder

d.) Thrombozytopenie (< 100 000/ul)

a.) Nachweis von Anti-ds-DNS-Antikérpern oder

b.) Nachweis von Anti-Sm-Antikdrpern oder

c.) Nachweis von Antiphospholipidantikdrpern (mindestens 2-mal im

. Abstand von mindestens 6 Wochen) durch:

10. Immunologische
Erkrankung - erhohte IgG oder deutlich erhéhte IgM Kardiolipin-Antikérper
oder

- positives Lupusantikoagulans oder

- falsch-positiver Test fiir Syphilis

11. Antinukleére Antikdrper (ANA)

Auflistung der Klassifikationskriterien der American Rheumatism Association (ARA) fir den systemischen Lupus
erythematodes (SLE). Voraussetzung fiir die Etablierung der Diagnose SLE, ist die Erflllung von 24, der in der Tabelle
aufgefiihrten 11 Kriterien. g=Gramm, pl=Mikroliter, ds-DNS=Doppelstrang-Desoxyribonukleinsdure, Sm-Antikorper=Smith-
Antikérper, IgG=Immunglobulin G, IgM=Immunglobulin M, ANA=antinukle&re Antikérper. Modifiziert nach: [11-13].

Mit freundlicher Genehmigung der Deutschen Gesellschaft fir Rheumatologie e.V.
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1.4 Belastungen durch SLE und seine Komorbiditaten

Da es sich bei SLE um eine schwere, gleichzeitig aber auch um eine chronische und somit
unheilbare Erkrankung handelt, sind die Betroffenen langfristig einer Vielzahl von
Belastungen ausgesetzt. Diese verschiedenartigen Belastungen stellen aufgrund ihrer
Heterogenitét eine Schwierigkeit fiir die Entwicklung von Coping-Strategien dar.

Patienten, die an SLE erkrankt sind leiden oft an Schmerzen, Miidigkeit, Schlafstérungen
sowie neuropsychiatrischen Symptomen wie z.B. Angst, Depressionen und kognitiven
Schwichen.

Schmerzen werden von SLE-Patienten am haufigsten beklagt [14]. Im Allgemeinen werden
dhnlich starke Schmerzen wie bei Kiefergelenkserkrankungen aber geringere als bei

chronischen Riickenschmerzen oder rheumatoider Arthritis empfunden [15, 16].

Miidigkeit ist ebenfalls eins der am hdufigsten bei SLE-Patienten vorkommenden Symptome,
welches 50-92% der Patienten betrifft [14, 17-19]. Dies ist insofern von Bedeutung, da
Miidigkeit nachgewiesenermaflen einen ungiinstigen Einfluss auf die gesundheitsbezogene
Lebensqualitidt (HRQoL) hat [17, 18, 20, 21].

In einer Studie an 127 amerikanischen Frauen, die an SLE litten, wurde Miidigkeit von den
Patientinnen sogar schlimmer bewertet als Schmerz, Depression oder Angst [22], was
wiederum die Bedeutsamkeit dieses Symptoms unterstreicht.

Zahlreiche Studien zeigten aullerdem, dass Miidigkeit bei SLE-Patienten eng in Verbindung
mit Schlafstorungen und Depressionen steht und diese sich gegenseitig bedingen [18, 22-24].
Schlafstérungen werden von 56-88% der Patienten mit SLE beklagt [14, 18, 25, 26].
Schlechte Schlafqualitit wiederum ist oft verbunden mit Schmerzen [18, 25], Depressionen
und Angst [18, 25, 27], Miidigkeit [18], mangelnder physischer Betitigung [25], starker
Krankheitsaktivitét [18, 25], kumulativen Organschiden sowie schlechter Funktionalitét [25].

Auch kognitive Einschrankungen werden hdufig bei Patienten mit SLE beobachtet [28-33].
Es scheint auBerdem, dass das Vorhandensein von Angst und depressiven Symptomen, die
AuBerung kognitiver Funktionsbeschwerden bei SLE-Patienten beeinflusst [34].

Von allen neuropsychiatrischen Symptomen des SLE sind Stimmungsschwankungen und
Angststorungen die hdufigsten. In einer Studie an 326 amerikanischen Frauen mit SLE, die
am Lupus Genetics Project der Universitit von Kalifornien, San Francisco (UCSF)
teilnahmen, gaben 65% der Befragten an entweder an Stimmungsschwankungen oder an

Angststorungen zu leiden, von denen sich zahlreiche nach der Diagnose SLE entwickelt
3



haben [35]. Es handelte sich dabei unter anderem um Depressionen (47%), spezifische
Phobien (24%), soziale Phobien (16%) und Panikstérungen (16%) [35]. Sieben weitere
Studien zeigten, dass die Privalenz von Depressionen bei SLE-Patienten bei 22-47% liegt
[24, 36-41].

In einer dieser Studien lag die Prdvalenz von suizidalen Gedanken in Verbindung mit
Depressionen bei 14%, was sehr eindriicklich den Schweregrad dieser Komorbiditit

unterstreicht [38].

Eine weitere Studie zeigte auf, dass der am stirksten mit depressiven Symptomen bei SLE-
Patienten assoziierte Faktor Schmerz ist und somit durch eine verbesserte Schmerztherapie,

eine Reduktion von depressiven Symptomen herbeigefiihrt werden konnte [42].

Aufgrund der zahlreichen physischen und psychischen Beschwerden (Schmerzen, Miidigkeit,
Depressionen, Angst und kognitive Einschrankungen) sowie der krankheitsbedingten
Einschrinkungen allgemein, ist es nicht uniiblich, dass die Patienten unfihig werden einer
Arbeit nachzugehen, weshalb viele Patienten mit SLE erwerbsunfihig sind. Gemi3 den
vorliegenden Studien liegt die Rate der Beschiftigten unter Patienten mit SLE bei 26-54%
[43, 44] und die der Arbeitsunfahigen bei 19-29% [43, 45].

Die Wahrscheinlichkeit fiir eine Arbeitsunfahigkeit nimmt im Laufe des Krankheitsprozesses
zu. Somit sinkt die Rate der Berufstitigen, da viele Patienten krankheitsbedingt ihr
Arbeitspensum reduzieren miissen, sich vielfach krankschreiben lassen und schlieflich
erwerbsunfdhig werden. Haufig beantragen und erhalten die Patienten daraufthin eine
Erwerbs- oder Berufsunfahigkeitsrente. So betrug beispielsweise im Jahr 2009 die Erwerbs-/
Berufsunfdahigkeit bei SLE-Patienten 21% (Daten der Kerndokumentation 2009-
unveroOffentlichte Daten) [46].

Da Arbeitslosigkeit bei SLE-Patienten, im Vergleich zu berufstitigen SLE-Patienten, stark
mit einer Verminderung der HRQoL assoziiert zu sein scheint [36, 44, 47], ist dieser Umstand

von groBBer Bedeutung fiir den Langzeitverlauf der Erkrankung.

Wie bei vielen chronischen Erkrankungen nimmt der SLE bei weitem nicht nur Einfluss auf
die Physis und Psyche der Patienten sondern beeinflusst auch ihre Emotionen, ihre Vitalitit

sowie ihr allgemeines Empfinden und gesamtes Sozialleben.



Es wurde sogar festgestellt, dass SLE &hnlich dem Morbus Wegener, die generelle
Frohlichkeit und ,,Gliicksgefiihle” von Patienten beeinflusst sowie zwischenmenschliche
Beziehungen zu Familienangehorigen, Freunden und Partnern verdndert, nicht zuletzt durch

Einflussnahme auf die Anforderungen des téglichen Lebens [38].

Untersuchungen zu diesem Thema zeigen, dass viele Patienten mit SLE ihren
Gesundheitszustand als suboptimal empfinden, wobei 35-50% der Patienten ihren
Gesundheitszustand als ,,mittelméBig™, ,,nicht so gut* oder ,,schlecht beschreiben [16, 48—
50]. Dartiber hinaus finden es einige Patienten schwierig mit ihrer Krankheit zu Recht zu
kommen, wofiir vor allem die grole Anzahl der unerfiillten Bediirfnisse verantwortlich ist
(94-100%). Diese beziehen sich in erster Linie auf physische Belange, Belange des téglichen
Lebens und psychologische Belange von SLE-Patienten [51, 52].

Da der SLE héufig zu Behinderungen des tdglichen Lebens fiihrt (25-57%), hat er einen
beachtlichen Einfluss auf die HRQoL von Patienten und auch deren Fahigkeit normalen
tdglichen Aktivititen nachzugehen [31, 38]. Zahlreiche weiter oben angefiihrte Studien
zeigen, dass die HRQoL von SLE-Patienten deutlich geringer ist als die von gesunden
Kontrollgruppen [20, 23, 36, 37, 44].

Eine US-amerikanische Studie, welche die HRQoL von SLE-Patienten mit derer von an
anderen chronischen Erkrankungen (Hypertonie, Herzinsuffizienz, Diabetes Mellitus Typ 2,
Myokardinfarkt, Depression) leidenden Patienten verglichen hat, kam sogar zu dem Ergebnis,
dass die HRQoL von SLE-Patienten deutlich schlechter ist als bei anderen chronisch Kranken.
Es zeigte sich des Weiteren, dass die HRQoL von SLE-Patienten, verglichen mit anderen

chronisch Kranken, bereits in einem jiingeren Alter Einschrinkungen erfahrt [53].



1.5 Coping und Krankheitsbewaltigung

(engl. to cope: etw. bewiltigen, meistern, fertig werden mit etw.)

Als Coping wird die Fahigkeit bezeichnet konstruktiv mit Ereignissen umzugehen, die Stress
und Angst mit sich bringen, beispielsweise schwere oder chronische Krankheiten und
krisenhafte Lebensereignisse. Die Féahigkeit zur Bewiltigung kann dabei sowohl spontan als

auch von Beratern und Therapeuten vermittelt auftreten [54].

Laut dem Stressbewéltigungsmodell nach Lazarus und Folkman (1984): ,umfasst
Stressbewidltigung kognitive und verhaltensbezogene Anstrengungen zur Handhabung
externer und interner Anforderungen, die von der Person als die eigenen Ressourcen

beanspruchend oder iiberfordernd angesehen werden* [55].

In der Psychologie wird grundsitzlich zwischen aktivem, problemorientierten und internalem,
emotionsorientierten Coping unterschieden.

Beim aktiven Coping wird die Stressursache (Stressor) gemieden oder eliminiert. Die
Situation kann somit kontrolliert und aktiv verdndert werden.

Beim internalen Coping dagegen, dndert man die eigene Einstellung zu der stresserzeugenden
Situation. Die Situation an sich bzw. der Stressor kann zwar nicht kontrolliert, beeinflusst
oder eliminiert werden, dafiir aber die emotionale Reaktion der Betroffenen darauf.

Durch diese emotionsorientierte Bewéltigungsstrategie wird verhindert, dass Betroffene von

negativen Emotionen iiberwiltigt werden bzw. diese ihnen schaden [56].

Beim aktiven Coping sollte beachtet werden, dass es in der Regel besser gelingt, wenn ein gut
funktionierendes soziales Netzwerk vorhanden ist, welches den Betroffenen sozioemotionalen

Riickhalt gewéhren kann [57].

Die positiven Effekte des ,,Aktiven Coping* unterstreicht eine Untersuchung der Miidigkeit
bei Frauen nach Chemotherapie bei Brustkrebs. Diese zeigt, dass durch aktivere Coping-
Strategien eine bessere Mdoglichkeit der psychologischen Adaptation an die Erkrankung und
eine Verringerung der krankheitsassoziierten Miidigkeit erreicht und die Lebensqualitdt somit

gesteigert werden kann [58].



1.6 Coping-Strategien und SLE

Die bei SLE-Patienten zu beobachtende Minderung der Lebensqualitdt kommt unter anderem
dadurch zu Stande, dass die zahlreichen und teilweise sehr schweren korperlichen Symptome
sowie vor allem auch deren grofe Variabilitit, die Patienten dazu zwingen ihr Leben zu
verdndern oder einzuschrdanken. Da es sich beim SLE um eine chronische und nicht heilbare
Erkrankung handelt, fiihrt dies dazu, dass die Patienten einem stdndig bestehenden Stressor

ausgesetzt sind.

Entsprechend dem Stressbewéltigungsmodell nach Lazarus und Folkman [55] ist es von sehr
grofler Bedeutung fiir die Lebensqualitit der Patienten, ob sie den Stressor SLE als eine
Bedrohung oder eher als eine Herausforderung ansehen.

Frithere Untersuchungen haben gezeigt, dass Coping-Strategien dazu dienen koénnen, die
Ressourcen zur Handhabung eines Stressors zu festigen [58] und dadurch zu einer
verbesserten Lebensqualitdt von SLE-Patienten beizutragen [1].

Das Trainieren und Anwenden von Coping-Strategien kann daher fiir SLE-Patienten sehr

nitzlich sein.

Die Untersuchungen von Rinaldi et al. [59] zur Anwendung von Coping-Strategien bei SLE-
Patienten haben gezeigt, dass SLE-Patienten im Vergleich zur gesunden Kontrollgruppe zwei
emotionale Coping-Strategien hiufiger nutzen, nimlich ,,Akzeptanz“ und die ,,Zuwendung
zur Religion®. Problemorientierte Coping-Strategien werden dagegen seltener angewandt, was

dafiir sprechen konnte, dass die Patienten ihre Situation als nicht modifizierbar ansehen.

Weitere Untersuchungen von Haupt et al. [7] wiesen nach, dass Coping-Strategien von SLE-
Patienten durch psychotherapeutische Sitzungen und Schulungen zum Thema SLE, in denen
auf alle Fragen und Sorgen in Bezug auf die Krankheit eingegangen wird, verbessert werden
konnen. Somit wiirden Depressionen, Angst und generelle seelische Belastungen seitens der

SLE-Patienten verringert werden kdnnen.

Die Studien von Kozora et al. [60] verdeutlichten des Weiteren, dass das Vorhandensein von
SLE einer der bedeutendsten Faktoren fiir gesteigerte depressive Symptome sei.

Als weitere Faktoren, die in Verbindung mit groBem psychologischen Stress stehen, werden
weiterhin die Nutzung von ausblendenden und emotionsorientierten Coping-Strategien sowie

das Erfahren einer lebensbedrohenden, negativen Situation genannt.
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Eine Querschnittsanalyse, welche von McCracken et al. [61] durchgefiihrt wurde,
verdeutlicht, dass passive Coping-Strategien, die auf Emotionen beruhen (z.B. Vermeiden,
Wunschdenken und Selbstanklage), mit ernsthaften psychischen und sozialen Auswirkungen
sowie mit mehr Depressionen assoziiert sind.

Das aktive, problemorientierte Coping (z.B. Konfrontation, Problemldsungsstrategien) sei
dagegen mit weniger Depressionen assoziiert.

McCracken et al. zeigten weiterhin in ihrer Longitudinalstudie, dass Wunschdenken zu
schlechterer Anpassung an die Krankheit (mehr Schmerz und Depression) fiihrt. Dagegen sei
die Suche nach sozialer Unterstiitzung mit besserer Anpassung an die Krankheit assoziiert

[61].

Aus den vorangegangenen Studien kann demnach geschlussfolgert werden, dass Coping-
Strategien sowohl mit dem physischen als auch mit dem psychischen Bereich von
Lebensqualitét vergesellschaftet sind.

Unter den Patienten, die Coping-Strategien regelmiflig anwenden, profitieren vor allem
diejenigen, die problemorientiertes versus emotionsorientiertes Coping verwenden und zwar

sowohl in Bezug auf korperliches als auch auf seelisches Wohlbefinden.

Der eher nachteilige Einfluss der emotionsorientierten Coping-Strategien wurde sowohl fiir
SLE [60] als auch fiir andere chronische Erkrankungen nachgewiesen [3].

Problemorientierte Coping-Strategien konnen jedoch ebenfalls die Lebensqualitit von
Patienten erheblich beeintrachtigen, vor allem in Zeiten der gesteigerten Krankheitsaktivitét.
In diesen Zeiten, wenn die Krankheit besonders unkontrollierbar und bedrohlich erscheint,
sind emotionsorientierte Coping-Strategien besser geeignet um dem Patienten den Umgang

mit seiner Erkrankung zu erleichtern [56].



1.7 Katastrophisieren und SLE

In einer Vielzahl von friiheren Untersuchungen konnte gezeigt werden, dass negatives Coping
bzw. ,Katastrophisieren” mitunter gravierende schddliche Auswirkungen auf chronisch
kranke Patienten allgemein [2] und SLE-Patienten im Besonderen haben kann [62].

So konnten beispielsweise Nicholas et al. zeigen, dass depressive Symptome bei chronischen

Schmerzpatienten unter anderem durch ,,Katastrophisieren* hervorgerufen werden [2].

Auch Vollman et al. verdeutlichten in ihrer Arbeit zu Coping und depressiven Symptomen bei
Patienten mit Herzinsuffizienz, dass depressive Symptome wesentlich hiufiger bei denjenigen
Patienten auftreten, die vermeidendes Coping (Wunschdenken) anwenden als bei solchen, die

problemorientiertes und auf soziale Unterstiitzung basiertes Coping anwenden [3].

Die Arbeit von Ayala-Feliciano et al. macht ihrerseits darauf aufmerksam, dass bei
Patientinnen, die eine Brustkrebserkrankung {iberlebt haben, diejenigen ein schlechteres
visuell-raumliches Lernen sowie eine schlechtere unmittelbare Erinnerungsfahigkeit zeigen,

welche suboptimale Coping-Strategien benutzen [5].

Hinsichtlich des SLE konnte eine chinesische Studie dariiber hinaus zeigen, dass aufgrund der
Tatsache, dass SLE sowohl Korper als auch Geist schidigt, bei SLE-Patienten ein erhohtes
Suizidrisiko besteht [4]. Dies wiederum unterstreicht den Schweregrad der Belastung durch
SLE. Signifikante individuelle Risikofaktoren fiir suizidale Gedanken bei SLE-Patienten seien

unter anderem eine lange Krankheitsdauer und ein negativer Coping-Stil [4].

Diese Ergebnisse untermauern nochmals die Risiken, welche negative Coping-Stile mit sich
bringen. Der Vorbeugung von negativen Coping-Stilen sollte daher groBBte Aufmerksamkeit

zukommen.



1.8 Anforderungs-Kontroll-Modell und SLE

Das Anforderungs-Kontroll-Modell (vgl. Abb. 1) ist ein theoretisches Modell zur
Beschreibung psychosozialer Stressbelastung am Arbeitsplatz, welches sich vor allem in

zahlreichen Studien zur Erkldrung von Herz-Kreislauf-Erkrankungen bewéhrt hat [57].

Das Anforderungs-Kontroll-Modell besagt: ,,Dass sich Umfang und Intensitit von
Stressreaktionen bei der Arbeitstdtigkeit aus dem Zusammentreffen von zwei entscheidenden
Merkmalen von Arbeitsinhalten ergeben: dem Merkmal einer (v.a. quantitativen) hohen
Anforderung an die arbeitende Person und dem Merkmal eines geringen
Entscheidungsspielraums  iiber die auszufiihrende  Arbeitsaufgabe (d.h.  geringe
Kontrollierbarkeit)* [63].

Das bedeutet, dass nicht das Arbeitsausmall an sich eine Gefahr fiir die Gesundheit der
arbeitenden Person darstellt, sondern ein hoher quantitativer Anspruch bei einem gleichzeitig
niedrigen Entscheidungsspielraum. Dieses Missverhiltnis fiihrt ndmlich zu einem hohen

Distress.

Anforderungs-Kontroll-Modell
(R. Karasek & T. Theorell, 1990)

Niedriger
Distress

Entscheidungs-

spielraum/
Kontrolle

passiv
Hoher

Distress

gering hoch
—}

quantitative Anforderungen

Abb. 1: Anforderungs-Kontroll-Modell (hach Karasek & Theorell 1990)

Theoretisches Modell zur Beschreibung psychosozialer Stressbelastung am Arbeitsplatz, welches in seinen
Aussagen auf Patienten mit systemischem Lupus erythematodes lbertragen werden kann. Es besagt, dass
hohe Anforderungen bei gleichzeitig bestehendem geringem Entscheidungsspielraum, zu Distress fiihren.
Mit freundlicher Genehmigung von Prof. Dr. Johannes Siegrist [57].
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Ein klassisches Beispiel fiir diesen Sachverhalt ist z.B. die Arbeit eines FlieBbandarbeiters in
der industriellen Massenfertigung. Durch die Erfahrung der fehlenden Kontrolle iiber die zu
verrichtende  Arbeit, entsteht beim Betroffenen das Gefilhl eines geringen

Entscheidungsspielraums und einer mangelnden Autonomie [57].

Obwohl dieses Modell urspriinglich zur Beschreibung der Stressbelastung am Arbeitsplatz
konzipiert wurde, lassen sich auch die Belastungen durch eine chronische Krankheit, wie

beispielsweise den SLE dadurch nachvollziehen.

Entsprechend den FlieSbandarbeitern, sind auch die SLE-Patienten einer groen Anforderung
bzw. schweren Aufgabe ausgesetzt, nimlich der Bewiéltigung einer chronischen Krankheit.
Ahnlich den Arbeitern haben auch die Patienten eine sehr geringe Kontrolle iiber ihre
Krankheit. Die Anforderung an sie ist somit groB, bei einem gleichzeitig geringen
Kontrollvermogen.

Dieser Umstand fiihrt bei den Patienten ebenfalls zur Entstehung von Stressbelastungen,
denen unbedingt entgegengewirkt werden muss, da der Distress weitere Komorbidititen
generieren kann.

Ein weiterer wichtiger Faktor, der dem urspriinglich zweidimensionalen Anforderungs-
Kontroll-Modell hinzugefiigt wurde, ist der soziale Riickhalt am Arbeitsplatz, dessen Fehlen
eine zusdtzliche Verstidrkung von Stressreaktionen bedingt [57].

Auch hierbei lassen sich Parallelen, zum negativen Einfluss des Fehlens von sozialem

Riickhalt, auf den Gesundheitszustand von chronisch Kranken erkennen.
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1.9 Bedeutung des sozialen Riickhalts / Modell des sozialen Riickhalts

(Social Support)

Sozialer Riickhalt ist einer der wichtigen Faktoren fiir das Wohlbefinden von Menschen, da er
in der Regel mit einer positiven bzw. belohnenden Qualitit des sozialen Austauschs
einhergeht [57].

Als wichtigste Merkmale des sozialen Riickhalts sind nach House [64] folgende zu nennen:
Emotionaler Riickhalt (Wertschdtzung, Zuneigung, Vertrauen, Interesse, Zuwendung);
Riickhalt durch Anerkennung (Bestitigung, Feedback, positiver sozialer Vergleich);

Riickhalt durch Information (Rat, Vorschlige, Handlungsanweisungen, geteiltes Wissen);
Instrumentaler Riickhalt (Hilfe durch zeitliche Prasenz, Arbeit/Mitarbeit, finanzielle Mittel).
Aufgrund seines Einflusses auf das menschliche Wohlbefinden, wird sozialer Riickhalt umso

wichtiger in Situationen, die den Menschen belasten oder bedrohen.

SLE stellt, wie auch alle anderen chronischen und unheilbaren Krankheiten, eine grof3e
Belastung und Herausforderung fiir die Patienten dar.

Sozialem Riickhalt kommt daher bei SLE-Patienten eine besonders gro3e Bedeutung zu.

Es hat sich gezeigt, dass sozioemotionaler Riickhalt durch Nahestehende die aktive
Bewiltigung einer Krankheit (Coping) und aller damit verbundenen Belastungen nicht nur
erleichtern kann, sondern sich dariiber hinaus sogar teilweise protektiv auf den
Krankheitsverlauf auswirkt.

So existieren durch verhaltensmedizinische Interventionsstudien Hinweise auf den
protektiven Einfluss eines soliden sozialen Riickhalts bei der Krankheitsbewiltigung weit
verbreiteter chronischer Erkrankungen, wie koronare Herzkrankheit, Brustkrebs oder

Depression [57].

Sozialer Riickhalt entwickelt seine protektive Wirkung, indem er bereits vorhandene positive
Energien des Patienten durch die Erfahrung des Riickhalts verstidrkt. Dies erleichtert
wiederum die Bewiltigung belastender Lebenssituationen, wie z.B. eine schwere Krankheit

[57].

Ergebnisse der Stressforschung zeigen dariiber hinaus, dass vor allem positive
sozioemotionale Erfahrungen (Zugehorigkeitsgefiihl, Erfahrung von Wertschédtzung) zu einer

vermehrten Ausschiittung von Anti-Stress-Hormonen (z.B. Oxytocin) beitragen kénnen [65].
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Das Vorhandensein von sozialem Riickhalt ist somit in der Lage die Wirkung von Stress
abzupuffern bzw. zu modifizieren (sog. Puffereffekt des Schutzfaktors).
Das Fehlen von sozialem Riickhalt, wirkt dagegen als ein eigenstdndiger Risikofaktor fiir die

Entstehung von Stress [57].

Das 1981 von House entwickelte Modell des sozialen Riickhalts geht diesbeziiglich von zwei
Wirkpfaden aus (vgl. Abb. 2). Laut Wirkpfad A, stellt das Fehlen von sozialem Riickhalt einen
eigenstidndigen Risikofaktor dar. Somit erkranken nach House Personen ohne einen soliden
sozialen Beistand hédufiger als Personen, die einen solchen besitzen. Laut Wirkpfad B sind
dariiber hinaus Personen, die iiber einen guten sozialen Riickhalt verfiigen, im Fall von
Risikosituationen vor deren negativen, krankheitswertigen Folgen besser geschiitzt als
Personen, die iiber keinen sozialen Riickhalt verfiigen (Pufferwirkung des Protektivfaktors)

[57, 64].

A) sozialer Riickhalt => krankheitswertige Stresserfahrungen

+
B) Risikosituation => krankheitswertige Stresserfahrungen
Puffer (-)

sozialer
Riickhalt

Abb. 2: Modell des sozialen Riickhalts (nach House 1981)

Das Modell geht von zwei Wirkpfaden aus (A und B). A: Fehlen (-) von sozialem Riickhalt entspricht einem
eigenstandigen Risikofaktor (krankheitswertige Stresserfahrung); B: Vorhandensein von sozialem Rickhalt
schutzt vor negativen Folgen (krankheitswertige Stresserfahrung) in Risikosituationen [Puffer(-)]. Modifiziert
nach: [57]. Mit freundlicher Genehmigung von Prof. Dr. Johannes Siegrist.

Die Ergebnisse vieler klinischer Verlaufsstudien untermauern diese Annahmen.

In einer Studie an 194 Postinfarktpatienten konnte beispielsweise beobachtet werden, dass die
Mortalitdt wéahrend der ersten sechs Monate nach Hospitalisierung entscheidend von der
Qualitét der erhaltenen sozialen Unterstiitzung abhéngt. Die Gruppe von Patienten, die keine
einzige Quelle sozialen Riickhalts besall, wies im Vergleich zu der Gruppe, die iiber zwei
oder mehr Quellen von Unterstiitzung verfiigte, mit 52,8% eine mehr als doppelt so hohe

Sterberate auf [66].
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Durch Unterstiitzung und Ermutigung seitens der Familie, von Freunden und Lebenspartnern
erfahren die Betroffenen Wertschitzung, Vertrauen sowie Zuwendung und haben das Gefiihl,
sich in kritischen Situationen auf andere verlassen zu konnen. Dies gibt ihnen wiederum mehr
Sicherheit, denn Sie erkennen, dass sie nicht allein mit ihrer Krankheit fertig werden miissen.

Diese Erfahrungen stirken das Selbstwertgefiihl der Patienten in einer sie stark
verunsichernden und &dngstigenden Situation. Denn sie erkennen, dass ihnen nahestehende
Menschen sie weiterhin als autonome Personen ansehen und schitzen. Somit bleibt, trotz der
zahlreichen krankheitsbedingten Verdnderungen, eine gewisse Stabilitdt in ihrem Leben

gewahrt [57].

2 Ziele der Arbeit

Aufgrund der Tatsache, dass Coping einen groflen Einfluss auf die Lebensqualitit der
betroffenen Patienten ausiibt, ist davon auszugehen, dass die Forderung des ,,Aktiven Coping*
bzw. eine Minderung des ,Katastrophisierens® die Lebensqualitit verbessern bzw. die
(psychischen-) Belastungen bei SLE-Patienten verringern kann.

Das Ziel dieser Arbeit war es folglich, diejenigen Faktoren an einer grofen deutschen
Langzeitkohorte zu identifizieren, welche die Anwendung von ,,Aktivem Coping* bzw.
»Katastrophisieren® beglinstigen.

Durch die Identifizierung derjenigen Faktoren, welche einen Einfluss auf das Coping-
Verhalten von SLE-Patienten haben und eine Modifikation dieser, hédtte man somit eine
Moglichkeit, die Betroffenen bei der Bewidltigung ihrer chronischen Erkrankung zu

unterstiitzen.
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3 Material und Methoden

3.1 Lupus-Langzeit-Studie (LuLa-Studie)

Die in dieser Arbeit untersuchten Daten wurden im Rahmen der Lupus-Langzeit-Studie
(LuLa-Studie) der Lupus erythematodes Selbsthilfegemeinschaft e.V. (SHG) erhoben
(Ethikvotum: Studiennummer 2260).

Bei der LuLa-Studie handelt es sich um eine prospektive, patientenzentrierte Untersuchung
zum Therapieerfolg und Krankheitsverlauf sowie dessen Auswirkungen auf die
Lebensqualitit von Patienten mit Systemischem Lupus erythematodes. Die Studie zielt somit
darauf ab die Lebensqualitit sowie die Prognose von Lupus-Patienten in Deutschland zu
verbessern. Des Weiteren eruiert die LuLa-Studie Daten zu den Zusammenhédngen zwischen
Therapie und Krankheitsverlauf, Langzeitfolgen der Erkrankung und Therapie sowie zu

Behandlungsmustern.

Die Erhebung der Daten erfolgte mittels Befragung der Betroffenen, die {iber einen Zeitraum
von zehn Jahren (2001-2010) jdhrlich einen mehrseitigen Fragebogen ausfiillten. Diese
Erhebung erfolgte pseudonymisiert auf postalischem Weg und umfasste eine geschlossene
Patientenkohorte.

Aufgrund der Relevanz, der durch die LulLa-Studie gewonnenen Ergebnisse flir die SLE-
Patienten, wurde beschlossen die anfangs fiir zehn Jahre angelegte Studie um weitere fiinf

Jahre bis 2015 zu verlédngern.
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3.2 Lula-Fragebogen 2009

3.2.1 Die erhobenen Daten und Parameter

Das in dieser Arbeit analysierte Datengut wurde dem LuLa-Fragebogen 2009 (vgl. Anhang)
entnommen. Bei der untersuchten Stichprobe handelt es sich um Patienten, die an
systemischem Lupus erythematodes leiden und Mitglieder der Selbsthilfegemeinschaft sind.
Teilnehmerangaben friiherer oder nachfolgender Jahre, die fiir weiterfilhrende Analysen
erforderlich waren, konnten erginzend abgefragt werden (z.B. Rauchen, Ehestand,
Arztbesuche). In den durchgefiihrten Analysen wurde auf Teildatensdtze aus den

Erhebungsjahren 2004, 2008 und 2010 zuriickgegriften.

Mittels des LulLa-Fragebogens 2009 wurden Daten zu folgenden Parametern erhoben:

= Angaben zur Person

» Komorbidititen

= Spezifische Therapie des SLE

= Begleittherapie

* Schmerzen letzte 7 Tage

* FEinschrinkungen letzte 7 Tage

= gesundheitsbezogene Lebensqualitit (SF-12)

» Krankheitsaktivitit und Krankheitsausprigung (SLAQ)

» Arbeitsunfdhigkeit, Berentung, Behinderung

» Stationdre Krankenhausaufenthalte, Notfille, Reha-MalB3nahmen
= Beruf, Berufstitigkeit

» Korperliche Bewegung (FFkA)

= Sportliche und soziale Aktivitdten

* Schmerzbezogene Kognitionen (FSS)

» Hé&ufigkeit und Schweregrad von Miidigkeit [Fatigue] (VFS)
= Art der rheumatologischen Betreuung

» Krankheitsschaden [Damage] (SLICC/ACR DI)
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3.2.2 Fragebogen zur Erfassung schmerzbezogener Selbstinstruktionen (FSS)

Die Erfassung des Coping erfolgte mit Hilfe des ,Fragebogens zur Erfassung
schmerzbezogener Selbstinstruktionen* (FSS) [67], welcher in den Lula-Fragebogen

integriert war (vgl. Anhang).

Bei dem FSS handelt es sich um einen von Flor und Turk im Jahr 1991 entwickelten
Patientenfragebogen (Pain-Related Self Statements Scale (PRSS)) [67].

Dieser Fragebogen wurde ausgehend von der Unterscheidung situativer Selbstverbalisationen
(automatische Gedanken) und iiberdauernder kognitiver Schemata erstellt.

ZielgroBen des Fragebogens sind subjektive Einschitzungen der Patienten. Die
Analyseeinheiten sind einerseits ,hinderliche Selbstinstruktionen® wund andererseits
»forderliche Selbstinstruktionen®. Die Gesamtzahl der Items liegt bei 18.

Der FSS misst somit in zwei Subskalen von je 9 Items ,Katastrophendenken* und ,,aktiv
bewailtigendes Denken®.

Die Erhebungsmethode des FSS beruht auf Selbsteinschitzung der Patienten. Das
Antwortformat besteht aus einer sechs-Punkte-Skala von 0 = ,,Das denke ich nie* bis 5 =
»Das denke ich immer*. Die Berechnung der Subskalen erfolgt, indem die Summe aller zu

einer Subskala gehorenden ltems durch 9 dividiert wird [67].

Die Reliabilitit und Validitdt dieses Fragebogens wurden an einer 415 Patienten umfassenden
Stichprobe untersucht. Diese setzte sich zusammen aus 120 Patienten mit chronischen
Schmerzen bedingt durch unterschiedliche rheumatische Erkrankungen, 213 Patienten mit
chronischen Riickenschmerzen, 44 Patienten mit temporomandibuldren Schmerzen und 38
gesunden Probanden [67].

In den Untersuchungen von Flor und Turk zeigte sich, dass beide Subskalen des Fragebogens
sensitiv gegentliber Verdnderungen sind. Bei Schmerzpatienten seien sie dariiber hinaus auch

eng mit Schmerzintensitit und Beeintrachtigung durch den Schmerz verbunden [67].

Das empfohlene Zielgruppenalter fiir den Einsatz des FSS liegt bei 18 bis 80 Jahre. Er wird
somit bei erwachsenen Patienten mit chronischen Schmerzen beispielsweise zur
Verlaufskontrolle bei BehandlungsmaBBinahmen sowie zur Schmerzdiagnostik angewandt.

Ausschlusskriterien fiir die Anwendung des FSS gibt es dabei keine.
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Beim FSS handelt es sich um einen Einzeltest. Sowohl die Anwendungs- als auch die
Auswertungsdauer betragen fiinf bis zehn Minuten.
Es liegen keine Normwerte vor, individuelle Testergebnisse konnen jedoch in Bezug zu einer

heterogenen Schmerzpatientengruppe (N=120) gesetzt werden [67].

3.2.3 Short Form 12 Health Survey (SF-12)

Um den subjektiven Gesundheitszustand bzw. die gesundheitsbezogene Lebensqualitit der
Patienten im Rahmen des LuLa-Fragebogens zu eruieren, wurde der SF-12 [68] angewandt.
Hierbei handelt es sich um eine 12-I/tems umfassende Kurzform des SF-36 [69], welcher ein
krankheitsiibergreifendes Messinstrument fiir diese Fragestellung darstellt.

Der SF-36, der im Rahmen der Medical Outcomes Study (MOS) [70] entwickelt wurde,

erfasst acht verschiedene Dimensionen:

» Korperliche Funktionsfahigkeit

= Korperliche Rollenfunktion

» Korperliche Schmerzen

» Allgemeine Gesundheitswahrnehmung
»  Vitalitét

» Soziale Funktionsfahigkeit

* Emotionale Rollenfunktion

* Psychisches Wohlbefinden

Diese acht Dimensionen lassen sich wiederum zu den beiden Bereichen ,,korperliche® und
»psychische Gesundheit* zusammenfassen.

Die Lebensqualitdit wird bei dem SF-12, entsprechend dem SF-36, ebenfalls in zwei
Summenskalen fiir ,korperliche” und ,,psychische® Lebensqualitidt abgebildet. Der SF-12
liefert vergleichbare Ergebnisse zum SF-36 [71, 72], jedoch mit nur einem Drittel des
Zeitaufwands und der Belastung fiir die Befragten.

Inzwischen wurden beide Instrumente auf Deutsch validiert [73, 74]. Sowohl der SF-12 als
auch der SF-36, wurden bereits hdufiger bei Untersuchungen zu rheumatischen Erkrankungen

und auch zum SLE genutzt und haben dabei gleichermallen eine gute Validitit bewiesen [75—
81].
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3.2.4 Vanderbilt Fatigue Score (VFS)

Des Weiteren wurde zur Untersuchung des Faktors ,Miidigkeit bei SLE-Patienten, der
Vanderbilt Fatigue Score (VFS) angewandt. Der VFS besteht aus vier Fragen und misst die
Haufigkeit und den Schweregrad der Miidigkeit von Patienten. Die Patienten miissen dabei
die empfundene Miidigkeit anhand einer Skala von 0 bis 10 bewerten.

Man hat sich fiir die Verwendung des VFS entschieden, da er bereits bei Patienten mit SLE

und Fibromyalgie erfolgreich eingesetzt wurde [82].

3.2.5 Systemic Lupus Activity Questionnaire (SLAQ)

Die Untersuchungen zu Krankheitsaktivitdt und Krankheitsauspragungen erfolgten mit Hilfe
des Systemic Lupus Activity Questionnaire (SLAQ), welcher auf dem Systemic Lupus Activity
Measure (SLAM) [83] basiert. Beim SLAQ handelt es sich um einen Patientenfragebogen,
welcher zur Erfassung von Krankheitsaktivitit beim SLE entwickelt wurde [84] und sich

durch eine gute Reliabilitidt und Validitdt auszeichnet [85].

3.2.6 Systemic Lupus International Collaborating Clinics / ACR Damage Index
(SLICC/ACR DI)

Zur Erfassung der Schiaden wurde der Systemic Lupus International Collaborating Clinics /
ACR Damage Index (SLICC/ACR DI) [86—-88] angewandt. Der SLICC/ACR DI dient dazu
bei SLE-Patienten Erkenntnisse {iber chronische Krankheitsschiden zu gewinnen. Erfasst
werden dabei Verdnderungen an neun verschiedenen Organsystemen, die seit
Erkrankungsbeginn aufgetreten sind und fiir mindestens sechs Monaten bestehen. Es werden
Schiaden an Augen, ZNS, Nieren, Lunge, Herz, Gefdlen, Gastrointestinaltrakt,
Bewegungsapparat, Haut sowie sonstige Schiden erfasst. Somit erfolgt eine Erfassung sowohl
der durch die Erkrankung selbst bedingten, als auch der durch die angewandte Therapie
verursachten Schédden.

Neben der Beschreibung des vorliegenden Damage, kann der SLICC/ACR DI auch zur
Prognoseeinschitzung bei SLE-Patienten eingesetzt werden [89].

Dieser Abschnitt des Lula-Fragebogens war der einzige, welcher nicht von den Patienten,

sondern vom mitbehandelnden Arzt ausgefiillt werden sollte.
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3.2.7 Freiburger Fragebogen zur korperlichen Aktivitat (FFkA)

Um eine Ubersicht iiber die korperliche Aktivitit des untersuchten Kollektivs zu gewinnen,
wurden im LuLa-Fragebogen 2009 einige Abschnitte des ,Freiburger Fragebogens zur
korperlichen Aktivitdt® (FFkA) [90] eingesetzt. Mittels des FFkA kann das Mall an
gesundheitswirksamer korperlicher Aktivitdt und Fitness bei Erwachsenen (18-78 Jahre) in
der letzten Woche bzw. dem letzten Monat, anhand von Selbsteinschdtzung der Patienten
erfasst werden. Mit Hilfe von 12 Fragen werden dabei Basisaktivititen, Freizeitaktivititen
und Sportaktivitdten erfasst. AnschlieBend erfolgt die Berechnung der Gesamtaktivititszeit in
h/Woche. Die ermittelten Aktivititen werden daraufthin anhand des von Ainsworth et al.
entwickelten Kompendiums [91] in ihrer Intensitét eingeschéatzt (MET), sowie mit Hilfe der
Formel: MET x kg(Korpergewicht) x h/Woche, der kdrpergewichtsbezogene Energieumsatz
pro Woche berechnet [90].

Aufgrund der Tatsache, dass der FFkA sowohl Basisaktivititen als auch Sportaktivititen
abfragt, eignet er sich gleichermaflen fiir die Befragung von korperlich aktiven als auch
inaktiven Menschen. Demzufolge kann er durchaus bei SLE Kollektiven eingesetzt werden,
die sich dadurch auszeichnen, dass sich je nach Krankheitsaktivitdt auch die korperliche
Aktivitit &ndern kann.

Die Freizeitaktivitdt wird vom FFkA anhand von Parametern wie getitigte ,,Spazierginge®,
,Fahrradtouren®, ,Heimtrainer sowie der folgenden zwei Fragen: ,,Gehen Sie zu
Tanzveranstaltungen?* und/oder ,,Kegeln Sie?** abgefragt, welche ferner noch hinsichtlich der
Haufigkeit ihrer Ausiibung prazisiert werden [90]. Freizeitaktivitit kann somit mit Hilfe der
Formel: Freizeitaktivititen = Spazierginge + Fahrradtouren + Heimtrainer + Tanzen +
Kegeln aus den Angaben des FFkA berechnet werden.

Die beiden Aktivitidten ,,Tanzen* und , Kegeln“ wurden im Rahmen dieser Arbeit dazu
verwendet, die Variable ,,Soziale Teilhabe** zu berechnen. Diejenigen Patienten, die die
Fragen zum Tanzen und/oder Kegeln bejaht haben, galten im Folgenden als im Besitz einer

sozialen Teilhabe.
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3.3 Statistische Auswertung

3.3.1 Aligemeines

Die erhobenen Daten wurden mittels der Statistik- und Analyse-Software IBM SPSS
Statistics 19 fiir Microsoft Windows analysiert und mit Microsoft Office 2010 visualisiert.

Es wurden die gingigen deskriptiven Kennwerte: Arithmetisches Mittel, Median,
Standardabweichung, Minimum und Maximum berechnet, um Grundgesamtheiten zu

beschreiben und eine deskriptive Analyse des untersuchten Kollektivs zu erstellen.

Mittels des FSS wurden Subskalen fiir ,,hemmende® und ,,forderliche® Selbstinstruktionen
ermittelt, welche den fiir den Gesundheitszustand sowie die Lebensqualitit von SLE-Patienten

relevanten Abschnitten des LuLa-Fragebogens gegeniibergestellt wurden.

3.3.2 Stichprobenvergleiche

Um die Stirke der Zusammenhénge zwischen den einzelnen Variablen und den beiden FSS-
Subskalen zu bestimmen und somit die Korrelation der einzelnen Parameter zu ermitteln
wurden fiir ordinalskalierte Daten bivariate Korrelationen nach Spearman und fiir
intervallskalierte Daten bivariate Korrelationen nach Pearson durchgefiihrt und die

Korrelationskoeffizienten ermittelt.

Zum Stichprobenvergleich erfolgte zunichst eine univariate Analyse, zu deren Zweck
ordinalskalierte Daten mit nichtparametrischen Rangtests auf signifikante Unterschiede
untersucht wurden. Bei zwei unabhéngigen Stichproben erfolgte die Untersuchung mit dem
Mann-Whitney-U-Test, bei mehreren unabhingigen Stichproben mit dem Kruskal-Wallis-H
Test fiir unverbundene Stichproben. Des Weiteren wurden die Mittelwertunterschiede der
untersuchten Stichproben ermittelt.

Eine Differenz von p < 0,05 wurde dabei bei allen Untersuchungen als statistisch signifikant

betrachtet.
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3.3.3 Bonferroni-Korrektur

Um aufgrund des multiplen Testens, der Gefahr eines hohen a-Fehlers vorzubeugen, wurde
anschlieBend eine Adjustierung des p-Wertes iiber die Bonferroni-Korrektur durchgefiihrt.

Dafiir wurde das Zielniveau des p-Wertes von 0,05 durch die Anzahl der Tests dividiert und
die einzelnen Testergebnisse erst dann als signifikant gewertet, wenn der p-Wert kleiner war

als a/ k (a.=0,05/ k= Anzahl der Tests).

Diejenigen Variablen, die in den Stichprobenvergleichen der univariaten Analyse einen
signifikanten Unterschied gezeigt haben, wurden in die anschlieBende multivariate Analyse

mit dem statistischen Verfahren ANOV A einbezogen.
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4 Ergebnisse

4.1 Beschreibung des untersuchten Patientenkollektivs

Die Riicklaufquote der LuLa-Fragebdgen betrug im Jahr 2009 84,4% und lag somit etwas
niedriger als in den Vorjahren (2006-2008 jeweils > 90%). Das mit dem LuLa-Fragebogen
2009 untersuchte Patientenkollektiv bestand folglich aus insgesamt 620 Patienten.

Aufgrund der Tatsache, dass die 620 Patienten nicht immer auf alle Fragen des Fragebogens
gleichermallen eingegangen sind, stand bei manchen Fragen eine geringere Gesamtanzahl an
giiltigen Datensdtzen als N=620 zur Verfiigung. Fiir die FSS-Subskalen lagen 410 vollstidndig
ausgefiillte, 57 teilausgefiillte und 153 leere Bégen vor. Der Einschluss von teilausgefiillten
Bogen in die Auswertung erfolgte nur dann, wenn diese alle zur Berechnung einer FSS-
Subskala (,,Katastrophisieren* oder ,,Aktives Coping*) notigen Iltems, vollstindig enthielten.
In diesen Féllen erfolgte eine Auswertung nur hinsichtlich der einen FSS-Subskala.
Diejenigen teilausgefiillten Bogen, denen lfems zur Berechnung beider FSS-Subskalen fehlten
(20 der 57 teilausgefiillten), wurden nicht ausgewertet. Somit standen fiir das
,Katastrophisieren* 426 (davon 16 der 57 teilausgefiillten) und fiir das ,,Aktive Coping* 431
(davon 21 der 57 teilausgefiillten) Bogen zur Verfiigung. Die 153 leeren Bogen wurden fiir
vergleichende Untersuchungen mit den beiden anderen Gruppen verwendet (vgl. Tabelle 7).
Wie aus epidemiologischen Erhebungen und Untersuchungen zum SLE [10] zu erwarten war,
waren die meisten Patienten der hier untersuchten geschlossenen Kohorte weiblich (vgl. Abb.
3). Das untersuchte Patientenkollektiv wurde folglich zu 94,4% (N=585) von Frauen und zu
5,6% (N=35) von Ménnern gebildet.

= weiblich (N=585)
® mannlich (N=35)

Abb. 3: Deskriptive Analyse des Patientenkollektivs: Geschlecht

In Summe wurden N=620 Patienten befragt, davon waren 585 weiblich (=94,4%) und 35 mannlich (=5,6%).
N=Anzahl der vorhandenen Datensatze.
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Bei der Datenerhebung im Jahr 2009 war die jiingste Patientin 14 Jahre alt (Geburtsjahr 1995)
und die élteste befragte Patientin 86 Jahre alt (Geburtsjahr 1923). Das Durchschnittsalter der
befragten Patienten lag mit 52,1 + 12,9 Jahren im empfohlenen Zielgruppenalter (18 bis 80
Jahre) flir den Einsatz des FSS. Insgesamt sechs Patienten (1,0%) befanden sich mit einem
Alter von 14 und 81-86 Jahren auBlerhalb des empfohlenen Zielgruppenalters. Das Jahr der
Erstdiagnose lag zwischen 1960 und 2004, wobei die meisten Patienten (7,4%) ihre
Erstdiagnose im Jahr 1999 erhalten haben. Die Krankheitsdauer der befragten Patienten lag
2009 somit zwischen 5 und 49 Jahre, wobei sie im Mittel 15,9 £ 7,9 Jahre betrug. Das Fehlen
von kiirzeren Krankheitsdauern ist dadurch zu erkldren, dass ab dem Jahr 2005 die im
Rahmen der LuLa-Studie befragte Kohorte geschlossen war und somit keine neuen Patienten
hinzukamen.

Die korperliche Summenskala des SF-12 lag im Mittel bei 40,5 £ 11,7 und die psychische
Summenskala bei 47,4 + 11,4 und damit deutlich unter den Vergleichswerten der deutschen
Normalbevolkerung (KSK SF-12: 49,0 PSK SF-12: 52,2 [74]). Dabei présentierte sich die
KSK SF-12 vergleichbar reduziert wie in anderen chronischen Erkrankungen, wohingegen
sich die PSK SF-12 stirker erniedrigt zeigte (Arthritis KSK SF-12: 39,7 PSK SF-12: 49,8;
Krebs KSK SF-12: 41,5 PSK SF-12: 49,7; Herzinfarkt KSK SF-12: 37,4 PSK SF-12: 44,7,
COPD KSK SF-12: 42,0 PSK SF-12: 50,2; Diabetes KSK SF-12: 38,9 PSK SF-12: 50,1 [74]).
Die mittlere Krankheitsaktivitdt im untersuchten Kollektiv gemessen per SLAQ lag bei 13,1 £
7,3. Ergénzend dazu wurde die Krankheitsaktivitét auch tiber eine Likert-Skala von 0 (keine) -
10 (hohe Krankheitsaktivitit) bezogen auf die letzten drei Monate erfragt. Hierbei ergab sich
ein Mittelwert von 2,9 + 2,5. Die ergéinzenden Charakteristika des Kollektivs, auch mit Daten
zur Fatigue (VFS) und Damage (SLICC/ACR DI (=Schéddigungsindex)) konnen Tabelle 2

entnommen werden.
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Tabelle 2: Deskriptive Analyse des Patientenkollektivs: Relevante Patientendaten

N

Gultig Fehlend  Mittelwert Median Standardabweichung  Minimum  Maximum

Alter in 2009

(in Jahren)

619 1 52,1 52,0 12,9 14,0 86,0

Krankheits-
dauer in 2009 611 9 15,9 14,0 7,9 5,0 49,0

(in Jahren)

SF-36
K{jrper"che 619 1 66,9 70,0 28,1 0,0 100,0

Funktionsf.
(0-100)

SF-12
572 48 40,5 41,4 11,7 11,0 62,9

Kérperliche
Summenskala

SF-12

572 48 47,4 50,7 11,4 18,4 69,5
Psychische

Summenskala

SLAQ-Score 619 1 13,1 12,0 7,3 0,0 37,0

Krankheits-
aktivitat 615 5 2.9 3,0 2,5 0,0 10,0

letzte 3 Monate

VFS-Score 567 53 23,6 18,8 19,7 0,0 70,0

SLICC/ACR

DI 562 58 25 2.0 27 0.0 21.0

(definiert ab einer
Angabe)

Relevante Angaben des untersuchten Patientenkollektivs: Alter, Krankheitsdauer, SF-36=Short Form 36 Health Survey
(=korperliche Funktionsfahigkeit; Wertebereich: 0-100), SF-12=Short Form 12 Health Survey (=koérperliche und psychische
Summenskala; Wertebereich: 0-100), SLAQ-Score (=Krankheitsaktivitdt; Wertebereich: 0-44), Krankheitsaktivitdt in den
letzten 3 Monaten, VFS-Score=Vanderbilt Fatigue Score (=Mudigkeit; Wertebereich: 0-70), SLICC/ACR DI=Systemic Lupus
International Collaborating ClinicssACR Damage Index (=Schadigungsindex; Wertebereich: 0-47). Die Angaben sind in
Mittelwert, Median, Standardabweichung, Minimum und Maximum. N=Anzahl der gliltigen bzw. fehlenden Datensatze.
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Auf die Frage nach dem ausgeiibten Beruf (vgl. Abb. 4) gaben die meisten befragten
Patienten (47,7%) ,,Rentner/-in*“ an. An zweiter Stelle kamen mit 32,3% die ,,Angestellten*
und bereits an dritter Stelle mit 12,9% die ,,Arbeitslosen, Hausfrau/-mann®. ,,Arbeiter und
Selbststandige* machten jeweils nur ca. 3% und ,Schiiler/Studenten” nur 1,0% des

Gesamtkollektivs aus.

2,9%_ 2,6% 1,0% 0,6% ® Rentner/-in (N=296)

B Angestellte/r (N=200)

® Arbeitslos, Hausfrau/-
mann (N=80)
B Arbeiter/-in (N=18)

B Selbststandige/r (N=16)
® Schiler/-in, Student/-in

(N=6)
B keine Angabe (N=4)

Abb. 4: Deskriptive Analyse des Patientenkollektivs: Beruf

Darstellung der vertretenen Berufsgruppen sowie deren Anzahl und Anteil im untersuchten Patientenkollektiv.
N=Anzahl der vorhandenen Datensatze.
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4.1.1 Haufigkeit der ,,neu” festgestellten Begleiterkrankungen in 2009

Die Angaben beziiglich der ,,neu” festgestellten Begleiterkrankungen (vgl. Tabelle 3),
bewegten sich im Jahr 2009 auf dem Niveau der Vorjahre. Es ist jedoch bekannt gewesen,
dass aufgrund von unterschiedlicher Interpretation der Fragestellung im LuLa-Fragebogen die
Angaben zu dieser Frage ungenau sind.

Eigentlich bezieht sich die Frage (Folgende Angaben beziehen sich nur auf Krankheiten, die
ein Argt erstmals im Jahr 2008 bei Ihnen festgestellt hat! Hat ein Argt im Jahr 2008 neu die

Diagnose einer der folgenden Krankheiten gestellt?) auf ein Auftreten in den letzten 12
Monaten, wird aber von zahlreichen Patienten mit Bezug auf das Auftreten jemals

beantwortet.

Um diese Ungenauigkeit auszurdumen, wurden die Angaben soweit es moglich war mit Hilfe
der Daten aus den Vorjahren korrigiert. Fiir alle chronischen Erkrankungen war eine
Korrektur moglich, da hierbei nur das Jahr der Erstnennung gewertet wurde. Somit lagen fiir
die Begleiterkrankungen Arthrose, Hypertonus, Vernarbende Hautverdnderungen, Chron.
Erkrankungen der Atemwege, Osteoporose, Chron. Magen-/Darmerkrankungen, Chron.
Nierenschaden, Diabetes und Chron. Leberschaden korrigierte Daten vor. Erkrankungen, bei
denen jedoch eine Wiederholungsmoglichkeit besteht (z.B. Thrombosen/Embolien), konnten

nicht korrigiert werden.

Die ebenfalls in Tabelle 3 dargestellten korrigierten Daten, zeigen wesentlich niedrigere und
im Hinblick auf das bekannte Auftreten dieser Krankheiten auch plausiblere Werte. Wahrend
diese Werte somit die Inzidenz wiederspiegeln, zeigen die urspriinglichen Werte die

Privalenz der Begleiterkrankungen im Jahr 2009 an.
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Tabelle 3: In den letzten 12 Monaten ,,neu” festgestellte Begleiterkrankungen 2009 &
Korrektur der in den letzten 12 Monaten ,,neu“ festgestellten Begleiterkrankungen
2009

2009 (%) 2009
korrigierte (%)

Arthrose 20,6 4,4
Hypertonus 11,2 3,8
Vernarbende Hautveranderungen 11,6 3,7
Chron. Erkrankung der Atemwege 8,7 2,8
Osteoporose 12,5 2,7
Chron. Magen/Darmerkrankungen 6,0 24
Chron. Nierenschaden 5,6 1,2
Diabetes 24 0,8
Chron. Leberschaden 2,6 0,6
Fettstoffwechselstérung 13,2
Psychische Erkrankungen 9,0
Fibromyalgie 6,1
Thrombose/Embolie 4.8
Tumorerkrankungen 3,0
Schlaganfall 2,6
Herzinfarkt 1,1
Fehlgeburt(en) 7,3

Angaben des Patientenkollektivs zu neuaufgetretenen Begleiterkrankungen im vergangenen Jahr (2008), bei der Befragung
im Jahr 2009. Zuséatzlich Darstellung, der mittels der Vorjahresdaten korrigierten Werte (soweit Korrektur mdglich war). Diese
Frage des LuLa-Fragebogens 2009 wurde teilweise falsch interpretiert, als Auftreten von Begleiterkrankungen jemals, statt in
den letzten 12 Monaten. Alle Angaben sind in Prozent.

28



4.1.2 Lupus-spezifische Therapie
Im Rahmen des LulLa-Fragebogens 2009 wurden die Patienten auch nach ihrer Lupus-
Medikation befragt und konnten angeben, welche der in Tabelle 4 aufgefiihrten Medikamente

sie zum Zeitpunkt der Befragung aktuell eingenommen haben.

Tabelle 4: Lupus-spezifische Therapie

Rheuma-Schmerzmittel (z.B. Diclofenac® / Voltaren®)

Cortison (z.B. Decortin® / Ultralan® / Urbason®) bis zu 7,5 mg oder mehr als 7,5 mg
Antimalariamittel (z.B. Resochin® / Quensyl®)

Azathioprin (z.B. Imurek® / Azamedac®)

Methotrexat (z.B. Lantarel® / Metex®)

Cyclosporin A (z.B. Sandimmun® / Immunosporin®)

Cyclophosphamid (Endoxan®) — Tabletten

Cyclophosphamid (Endoxan®) — Infusion

Mycophenolatmofetil (z.B. CellCept® / Myfortic®)

Keine

andere (z.B. Leflunomid / Rituximab)

Auflistung der zum Zeitpunkt der Befragung von dem untersuchten Patientenkollektiv eingenommenen Lupus-Medikation.
mg=Milligramm.

Anhand der Angaben hinsichtlich der jeweils eingenommenen Lupus-spezifischen Therapie,
wurde das untersuchte Kollektiv in drei Gruppen aufgeteilt (vgl. Tabelle 5). Die erste Gruppe,
welche mit 17,3% gleichzeitig auch die kleinste war, umfasste Patienten, die keine
Medikation bzw. lediglich NSAR einnahmen. In der zweiten Gruppe, welche 39,2% aller
Patienten einschloss, wurden all diejenigen Patienten zusammengefasst, die unter einer
konventionellen Therapie mit Antimalariamitteln und/oder Steroiden standen sowie unter
Umstéinden auch NSAR einnahmen. Die dritte und mit 43,5% groBte Gruppe umfasste
schlieBlich alle Patienten, welche Immunsuppressiva sowie gegebenenfalls Medikamente aus

Gruppe eins und/oder zwei einnahmen.
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Tabelle 5: Gruppeneinteilung der Lupus-spezifischen Therapie

Haufigkeit (N) Prozent (%)
Gruppe 1: keine Medikation/NSAR 107 17,3
Gruppe 2: Antimalariamittel und/oder Steroide
(99f. NSAR) 243 39,2
Gruppe 3: Immunsuppressiva 270 435

(ggf. NSAR, Antimalariamittel, Steroide)

Aufteilung des Patientenkollektivs in drei Gruppen unterschiedlich intensiver Lupus-Medikation. Gruppe 1: leichte Medikation
(keine Medikation bzw. nur NSAR=nichtsteroidale Antirheumatika), Gruppe 2: mittelstarke Medikation (Antimalariamittel,
Steroide, NSAR), Gruppe 3: starkste Medikation (Immunsuppressiva, Antimalariamittel, Steroide, NSAR). Die Angaben sind
in Anzahl der behandelten Patienten (N) und im Prozentsatz (%) des Gesamtkollektivs (N=620).

Die Anwendungshéufigkeit der einzelnen immunsuppressiven Medikamente kann Abb. 5

entnommen werden.

Prozentsatz der behandelten Patienten
0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20

1 1 1 1 1 1 1 1 1 J

Azathioprin
Mycofenolatmofetil
MTX

Cyclosporin A
Cyclophosphamid i.v.

Cyclophosphamid oral

Immunsuppressive Medikamente

0 20 40 60 80 100 120
Anzahl der bahandelten Patienten

@ Anzahl behandelter Patienten (N) @ Prozent (%)

Abb. 5: Anwendungshaufigkeit der Immunsuppressiven Medikation

Haufigkeit der Anwendung einzelner Immunsuppressiver Medikamente. Darstellung in absoluten Zahlen (N) und im
Prozentsatz (%) der mit dem jeweiligen Medikament behandelten Patienten am Gesamtkollektiv (N=620). MTX=Methotrexat,
i.v.=intravenés.
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4.2 Haufigkeitsverteilung der FSS Subskalen

Die Untersuchung der Haufigkeitsverteilungen der beiden, im Rahmen der statistischen
Auswertung, ermittelten FSS Subskalen ,,Katastrophisieren und ,,Aktives Coping* erbrachte

folgende, in Tabelle 6 dargestellten Werte:

Tabelle 6: Haufigkeitsverteilung der FSS Subskalen

Katastrophisieren/ Aktives Coping/
hemmende forderliche
Selbstinstruktionen Selbstinstruktionen
N Giiltig 426 431
Fehlend 194 189
Mittelwert 1,13 2,80
Standardabweichung (SD) 0,78 0,90

Anwendungshaufigkeit der beiden FSS Subskalen Katastrophisieren und Aktives Coping im untersuchten
Patientenkollektiv (N=620). Angaben sind in Mittelwerten und Standartabweichungen. FSS=Fragebogen zur
Erfassung schmerzbezogener Selbstinstruktionen, N=Anzahl der giltigen und fehlenden Datensatze,
SD=Standardabweichung.

4.3 FSS Antwortgruppen

Nicht alle 620 Patienten haben den FSS, als Bestandteil des LuLa-Fragebogens 2009, in
gleicher Art und Weise ausgefiillt. So gab es Patienten, die die Fragen zum FSS komplett, nur
teilweise oder gar nicht beantwortet haben. Angesichts dieser Beobachtung wurde
angenommen, dass zwischen dem Ausfiillverhalten des FSS-Bogens und dem
Gesundheitszustand der Patienten moglicherweise ein Zusammenhang besteht, welcher ggf.
auch einen Einfluss auf weitere fiir das Coping relevanten Faktoren haben konnte. Um dieser
Hypothese nachzugehen wurde das untersuchte Kollektiv, anhand des Umfangs der
beantworteten FSS-Fragen, in drei Gruppen (komplett, teilausgefiillt und leer) eingeteilt (vgl.
Tabelle 7). Die Verteilung des Kollektivs auf die drei Gruppen erwies sich als ungleichméafig.
Es zeigte sich, dass mit 66,1% die meisten Patienten den Bogen komplett, nur 9,2% der
Patienten den Bogen teilweise und insgesamt 24,7% der Patienten den Bogen {iberhaupt nicht
ausgefiillt haben.

Dabei war auffillig, dass diejenige Gruppe von Patienten, die auf die FSS-Fragen gar nicht
geantwortet hat (Gruppe 3) nahezu identisch (149 der 153 leeren Bdgen) mit derjenigen
Gruppe von Patienten war, die mittels der Variablen Diese Fragen treffen fiir mich nicht zu,
da ich keine Schmerzen habe des LulLa-Fragebogens 2009 angegeben hat, keine Schmerzen

zu haben.
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Die drei Gruppen wurden in ihrer Gesamtheit in die weiteren Auswertungen eingeschlossen.
Um Unterschiede zwischen den drei FSS Antwortgruppen beziiglich der einzelnen

untersuchten Variablen zu eruieren, wurden diese einander in Tabelle 7 gegeniibergestellt.

Tabelle 7: FSS Antwortgruppen

FSS Antwortgruppen

Gruppe 1 Gruppe 2 Gruppe 3

komplett teilausgefiillt leer

(N=410) (N=57) (N=153)

Mittelwert Mittelwert Mittelwert
Alter in 2009 51,4 58,8 51,5
Krankheitsdauer in 2009 15,9 16,7 15,4
SF-36 Korperl. Funktionsf. (0-100) 62,8 53,2 83,1
SF-12 Korperliche Summenskala 37,9 35,6 49,2
SF-12 Psychische Summenskala 46,4 42,7 51,7
SLAQ-Score 14,8 15,7 7,7
VFS-Score 26,5 29,8 12,0
SLICC/ACR DI 2,8 29 1,7
Anzahl Angaben zu 1,1 2.4 0,8
Begleiterkrankungen
Anzahl Angaben zu Lupus- 1,8 2,0 1,3

spezifischen Therapien

Einteilung des untersuchten Patientenkollektivs in drei Gruppen anhand des Umfanges der beantworteten Fragen des FSS
Fragebogens sowie Gegeniberstellung dieser drei Gruppen den untersuchten patientenbezogenen Variablen. Gruppe 1:
Fragen des FSS Fragebogens wurden komplett beantwortet, Gruppe 2: Fragen des FSS Fragebogens wurden nur teilweise
beantwortet, Gruppe 3: Fragen des FSS Fragebogens wurden gar nicht beantwortet. Angaben sind in Mittelwerten.
N=Anzahl der Patienten in der jeweiligen Gruppe, FSS=Fragebogen zur Erfassung schmerzbezogener Selbstinstruktionen,
SF-36=Short Form 36 Health Survey, SF-12=Short Form 12 Health Survey, SLAQ-Score=Systemic Lupus Activity
Questionnaire Score, VFS-Score=Vanderbilt Fatigue Score, SLICC/ACR DI=Systemic Lupus International Collaborating
Clinics/ACR Damage Index (=Schadigungsindex).

Man erkennt, dass die Patienten in der zweiten Gruppe im Mittel ca. sieben Jahre alter sind als
die Patienten in den beiden anderen Gruppen, wohingegen beziiglich der Erkrankungsdauer

ein Unterschied von im Durchschnitt 0,8 bis 1,3 Jahren zwischen den drei Gruppen besteht.
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Die korperliche Funktionsfihigkeit ist am besten bei der dritten und am schlechtesten bei der
zweiten Gruppe. Auch beziiglich der SF-12 Kérperlichen und Psychischen Summenskalen
zeigt die dritte Gruppe die besten Werte und die zweite die schlechtesten.

Der mehr als doppelt so hohe SLAQ-Score bei der zweiten Gruppe im Vergleich zur dritten
Gruppe spricht dafiir, dass die Krankheitsaktivitit in der zweiten Gruppe wesentlich hoher
sein muss. Der SLAQ-Score bei der ersten Gruppe ist dabei nur geringfligig niedriger als bei
der zweiten. Auch hinsichtlich des VFS-Scores zeigt die zweite Gruppe mehr als doppelt so
hohe Werte im Vergleich zur dritten Gruppe und hohere als die erste Gruppe. Die
SLICC/ACR DI (=Schidigungsindexe) von 2,8 bei der ersten und 2,9 bei der zweiten Gruppe,
sind etwas hoher als der Wert von 1,7 bei der dritten Gruppe.

Auch die Analyse der beiden FSS Antwortgruppen teilausgefiillt (Gruppe 2) und leer (Gruppe
3) auf signifikante Unterschiede mit dem Mann-Whitney-Test, ergab fiir fast alle hier
untersuchten Variablen sowie fiir die Angaben beziiglich Begleiterkrankungen und Lupus-

spezifischer Therapie hochsignifikante p-Werte (vgl. Tabelle 8).

Tabelle 8: Analyse der FSS Antwortgruppen 2 und 3 mit dem Mann-Whitney-Test

p- Wert
Alter in 2009 0,001
Krankheitsdauer in 2009 n.s.
SF-36 Korperliche Funktionsfahigkeit (0-100) < 0,001
SF-12 Korperliche Summenskala < 0,001
SF-12 Psychische Summenskala < 0,001
SLAQ-Score < 0,001
VFS-Score < 0,001
SLICC/ACR DI 0,002
Anzahl Angaben zu Begleiterkrankungen < 0,001
Anzahl Angaben zu Lupus-spezifischen Therapien < 0,001

Analyse zweier der drei FSS Antwortgruppen auf signifikante Unterschiede mit dem Mann-Whitney-Test (=nichtparametrischer
Rangtest fur zwei unverbundene Stichproben). Die Analyse der Gruppe 2: Fragen des FSS Fragebogens wurden nur teilweise
beantwortet und der Gruppe 3: Fragen des FSS Fragebogens wurden gar nicht beantwortet zeigt fir die meisten hier
dargestellten Variablen hochsignifikante p-Werte (p-Wert < 0,05). Angaben sind in p-Werten. n.s.=nicht signifikant,
FSS=Fragebogen zur Erfassung schmerzbezogener Selbstinstruktionen, SF-36=Short Form 36 Health Survey, SF-12=Short
Form 12 Health Survey, SLAQ-Score=Systemic Lupus Activity Questionnaire Score, VFS-Score=Vanderbilt Fatigue Score,
SLICC/ACR DI=Systemic Lupus International Collaborating ClinicssACR Damage Index (=Schadigungsindex).
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4.4 FSS Gruppen (Schwere der Auspragung von Katastrophisieren und

Coping)

Um die Auspriagung von demographischen Parametern sowie der mit SLE assoziierten Scores
innerhalb des untersuchten Kollektivs besser beurteilen zu kénnen, wurden die beiden FSS
Gruppen ,,Katastrophisieren* und ,,Coping* in vier Untergruppen eingeteilt.

Diese vier Gruppen spiegeln den unterschiedlich hohen Schweregrad des ,,Katastrophisierens*
bzw. ,,Coping* wieder. So gibt es die Gruppe der schwachen (< 25 Perzentile), der mittleren
(25-50 & 50-75 Perzentile) und der starken (> 75 Perzentile) ,Katastrophisierer bzw.

,Coper*.

Wie aus Tabelle 9 und Tabelle 10 zu entnehmen ist, gibt es sowohl beim ,,Katastrophisieren*
als auch beim ,,Coping™ zwischen den vier Gruppen keine wesentlichen Unterschiede

beziiglich Alter und Krankheitsdauer.

Fir die Untersuchungen hinsichtlich des ,Katastrophisierens® standen insgesamt N=426

(68,7%) giiltige Datensédtze zur Verfiigung.

Die vier Untergruppen des ,,Katastrophisierens® (vgl. Tabelle 9) sind mit jeweils 98-114
eingeschlossenen Patienten (25 + 2%) ungefdhr gleich groB.

Das ,,Aktive Coping* ist mit einem Mittelwert von 2,9 am gréften in der zweiten Gruppe und
mit einem Mittelwert von 2,7 am geringsten in der vierten Gruppe. Von der 25 bis zur > 75
Perzentile ist ein kontinuierlicher Abfall der Mittelwerte fiir das ,,Aktive Coping* zu
erkennen. Der SF-36 nimmt mit steigendem ,,Katastrophisieren* iiber die vier Gruppen
kontinuierlich von 73,3 auf 51,7 ab. Ahnlich verhilt es sich mit der SF-12 Kérperlichen und
SF-12 Psychischen Summenskala. Der SLAQ-Score nimmt dagegen kontinuierlich iiber die
vier Gruppen von 10,5 auf 18,2 zu. Entsprechendes gilt auch fiir den VFS-Score, der von 17,9
kontinuierlich auf 34,4 ansteigt. Auch beim SLICC/ACR DI ist eine leicht steigende Tendenz

iiber die vier Gruppen von 1,8 auf 3,6 zu beobachten.
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Tabelle 9: FSS Gruppen (Katastrophisieren)

FSS Gruppen (Katastrophisieren)

Gruppe 1 Gruppe 2 Gruppe 3 Gruppe 4
<25 25-50 50-75 >75
Perzentile Perzentile Perzentile Perzentile
(N=113) (N=101) (N=114) (N=98)
Mittelwert Mittelwert Mittelwert Mittelwert
0,18 0,69 1,38 2,22
Alter in 2009 50,8 53,2 51,0 52,4
Krankheitsdauer in 2009 16,0 16,4 16,0 15,8
Aktives Coping / forderliche
2,8 29 29 2,7
Selbstinstruktionen
SF-36 Korperl. Funktionsf.
73,3 65,5 59,3 51,6
(0-100)
SF-12 Korperliche Summenskala 41,6 38,8 36,0 34,9
SF-12 Psychische Summenskala 52,2 49,2 43,6 40,0
SLAQ-Score 10,5 13,6 17,1 18,2
VFS-Score 17,9 24,2 30,6 34,4
SLICC/ACR DI 1,8 2,6 3.1 3,6

Aufteilung der FSS Gesamtgruppe ,Katastrophisieren” in vier Untergruppen, welche den unterschiedlich hohen Schweregrad
des “Katastrophisierens” wiederspiegeln sowie Gegenlberstellung dieser vier Gruppen den untersuchten
patientenbezogenen Variablen. Gruppe 1: schwache (<25 Perzentile), Gruppe 2 und Gruppe 3: mittlere (25-50 und 50-75
Perzentile), Gruppe 4: starke (>75 Perzentile) ,Katastrophisierer. Angaben sind in Mittelwerten. N=Anzahl der in den
jeweiligen Gruppen eingeschlossenen Patienten, FSS=Fragebogen zur Erfassung schmerzbezogener Selbstinstruktionen,
SF-36=Short Form 36 Health Survey, SF-12=Short Form 12 Health Survey, SLAQ-Score=Systemic Lupus Activity
Questionnaire Score, VFS-Score=Vanderbilt Fatigue Score, SLICC/ACR DI=Systemic Lupus International Collaborating
Clinics/ACR Damage Index (=Schadigungsindex).
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Beim ,,Coping* stand mit N=431 (69,5%) eine anndhernd gleiche Anzahl giiltiger Datensitze

wie beim ,,Katastrophisieren zur Verfiigung.

Im Gegensatz zum ,,Katastrophisieren®, bei welchem in die vier Untergruppen eine annidhernd
gleich groe Anzahl von Patienten eingeschlossen ist und sich somit vier einheitliche
Gruppen ergeben, sind die vier Untergruppen beim ,,Coping* nicht derart gleichméaBig verteilt
(vgl. Tabelle 10).

Die erste Gruppe stellt mit 131 Patienten (30,4%) die groBte und die vierte Gruppe mit 92
Patienten (21,3%) die kleinste Gruppe dar. Die zweite und dritte Gruppe sind mit 106 und 102
Patienten (ca. 24%) ungefahr gleich groB.

Das ,,Katastrophisieren® ist mit einem Mittelwert von 1,3 in der zweiten Gruppe am grofiten
und nimmt kontinuierlich iiber die zwei weiteren Gruppen auf 0,9 in der vierten Gruppe ab.
Der SF-36 zeigt den kleinsten Wert von 57,0 ebenfalls in der zweiten Gruppe, auch hier
steigen die Werte iiber die zwei weiteren Gruppen bis zu einem Wert von 66,5 in der vierten
Gruppe an. Bei der SF-12 Korperlichen Summenskala 14sst sich keine wirkliche Tendenz {iber
die Gruppen erkennen. Den hdchsten Wert von 38,8 zeigt die erste Gruppe, dicht gefolgt von
der vierten Gruppe mit 38,6. Der geringste Wert von 36,5 ist in der zweiten Gruppe zu finden.
Bei der SF-12 Psychischen Summenskala ist ein Anstieg von 43,1 in der zweiten Gruppe, auf
49,8 in der vierten Gruppe zu verzeichnen. Sowohl der SLAQ-Score als auch der VFS-Score,
zeigen ihre groflten Werte in der zweiten Gruppe. Diese nehmen bis zur vierten Gruppe
kontinuierlich ab. Der SLICC/ACR DI ist mit Werten von 3,5 und 3,1 in den Gruppen zwei
und drei am hochsten und mit Werten von 2,5 und 2,2 in den Gruppen eins und vier am
geringsten.

Es wird aulerdem deutlich, dass in der zweiten Gruppe fiir die meisten Variablen, je nach
Fragestellung, die hochsten bzw. geringsten Werte zu verzeichnen sind und in der ersten

Gruppe die zweithdchsten bzw. zweitgeringsten.
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Tabelle 10: FSS Gruppen (Coping)

FSS Gruppen (Coping)

Gruppe 1 Gruppe 2 Gruppe 3 Gruppe 4
<25 25-50 50-75 >75
Perzentile Perzentile Perzentile Perzentile
(N=131) (N=106) (N=102) (N=92)
Mittelwert Mittelwert Mittelwert Mittelwert
1,62 2,61 3,16 3,88
Alter in 2009 51,6 52,5 51,4 51,0
Krankheitsdauer in 2009 16,6 15,9 15,6 15,7
Katastrophisieren / hemmende
1,2 1,3 1,1 0,9
Selbstinstruktionen
SF-36 Korperl. Funktionsf.
62,8 57,0 63,9 66,5
(0-100)
SF-12 Korperliche Summenskala 38,8 36,5 37,6 38,6
SF-12 Psychische Summenskala 445 43,1 48,3 49,8
SLAQ-Score 14,7 16,4 14,4 13,4
VFS-Score 27,9 29,1 25,9 22,0
SLICC/ACR DI 2,5 3,5 3.1 2,2

Aufteilung der FSS Gesamtgruppe ,Coping“ in vier Untergruppen, welche den unterschiedlich hohen Schweregrad des
,Coping” wiederspiegeln sowie Gegeniberstellung dieser vier Gruppen den untersuchten patientenbezogenen Variablen.
Gruppe 1: schwache (<25 Perzentile), Gruppe 2 und Gruppe 3: mittlere (25-50 und 50-75 Perzentile), Gruppe 4: starke (>75
Perzentile) ,Coper”. Angaben sind in Mittelwerten. N=Anzahl der in den jeweiligen Gruppen eingeschlossenen Patienten,
FSS=Fragebogen zur Erfassung schmerzbezogener Selbstinstruktionen, SF-36=Short Form 36 Health Survey, SF-12=Short
Form 12 Health Survey, SLAQ-Score=Systemic Lupus Activity Questionnaire Score, VFS-Score=Vanderbilt Fatigue Score,
SLICC/ACR DI=Systemic Lupus International Collaborating ClinicssACR Damage Index (=Schadigungsindex).
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Die Untersuchungen der FSS Gruppen, unterteilt nach dem Schweregrad des
,Katastrophisierens® bzw. ,,Coping* mit dem Kruskal-Wallis-Test, zeigten fiir fast alle
Variablen, bis auf Alter in 2009, Krankheitsdauer in 2009, Anzahl Angaben zu
Begleiterkrankungen und beim Coping auch SF-12 Korperliche Summenskala, statistisch
signifikante p-Werte (vgl. Tabelle 11).

Tabelle 11: Kruskal-Wallis-Test: FSS Gruppen

Katastrophisieren Coping
p-Wert p-Wert
Alter in 2009 n.s. n.s.
Krankheitsdauer in 2009 n.s. n.s.
Aktives Coping /
ping 0,045
forderliche Selbstinstruktionen
Katastrophisieren /
< 0,001
hemmende Selbstinstruktionen
SF-36 Korperl. Funktionsf. (0-100) < 0,001 0,050
SF-12 Korperliche Summenskala < 0,001 n.s.
SF-12 Psychische Summenskala < 0,001 < 0,001
SLAQ-Score < 0,001 0,010
VFS-Score < 0,001 0,042
SLICC/ACR DI < 0,001 0,009
Anzahl Angaben zu Begleiterkrankungen n.s. n.s.
Anzahl Angaben zu Lupus-spezifischen Therapien < 0,001 0,003

Analyse der je nach Schweregrad der Auspragung auf vier Untergruppen aufgeteilten FSS Gesamtgruppen fir
.Katastrophisieren“ und ,Coping“ mit dem Kruskal-Wallis-Test (=nichtparametrischer Test fir mehrere unverbundene
Stichproben) auf statistische Signifikanz. Die Analyse zeigt bei den meisten hier dargestellten Variablen statistisch
signifikante p-Werte (p-Wert < 0,05). n.s.=nicht signifikant, FSS=Fragebogen zur Erfassung schmerzbezogener
Selbstinstruktionen, SF-36=Short Form 36 Health Survey, SF-12=Short Form 12 Health Survey, SLAQ-Score=Systemic
Lupus Activity Questionnaire Score, VFS-Score=Vanderbilt Fatigue Score, SLICC/ACR DI=Systemic Lupus International
Collaborating ClinicssACR Damage Index (=Schadigungsindex).
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4.5 Ergebnisse der durchgefiihrten Untersuchungen
4.5.1 Univariate Analyse

4.5.1.1 Komorbiditaten

Es zeigte sich, dass von den 18 erfragten Komorbiditéten die neun in Tabelle 12 dargestellten
eine signifikante Assoziation zu den FSS-Subskalen hatten, wobei nur Signifikanzen
beziiglich des ,Katastrophisierens®, nicht jedoch beziiglich des ,,Aktiven Coping* zu
verzeichnen waren. Die Komorbidititen: Bluthochdruck, Chron. Nierenschaden,
Tumorerkrankung, Fettstoffwechselstorung, Osteoporose, Thrombose/Embolie,
Fehlgeburt(en) und Herzinfarkt zeigten dagegen keinerlei Signifikanzen beziiglich der FSS-
Subskalen.

Aus Tabelle 12 ist des Weiteren zu entnehmen, dass bei Vorliegen einer Komorbiditit
(Variable = Ja) der Mittelwert des ,,Katastrophisierens* jeweils hoher ist als der Mittelwert

bei Nichtvorliegen (Variable = Nein) der entsprechenden Komorbiditét.

Von den neun signifikanten (p-Wert < 0,05) verblieben nach der Bonferroni-Korrektur (vgl.
3.3.3) noch drei Komorbiditidten (p-Wert < 0,003): Chron. Magen-/ Darmerkrankungen,
Psychische Erkrankungen und Vernarbende Hautverdinderungen. Diese fanden darauthin

Eingang in die multivariate Analyse.
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Tabelle 12: Univariate Analyse: Komorbiditaten

p-Wert Katastrophisieren Katastrophisieren p-Wert
Variablenname - Mittelwert Mittelwert Aktives
Katastrophisieren
Variable = Ja Variable = Nein Coping
Diabetes 0,034 1,389 1,104 n.s.
Chron.
0,031 1,241 1,068 n.s.
Atemwegserkrankung
Chron. Leberschaden 0,007 1,465 1,088 n.s.
Chron. Magen-/
0,002 1,281 1,040 n.s.
Darmerkrankungen
Psychische
< 0,001 1,654 1,035 n.s.
Erkrankungen
Arthrose 0,021 1,215 1,024 n.s.
Vernarbende
) < 0,001 1,317 1,033 n.s.
Hautveranderungen
Fibromyalgie 0,014 1,449 1,061 n.s.
Schlaganfall 0,023 1,905 1,099 n.s.

Ergebnisse der univariaten Analyse bezlglich der geduflerten Komorbiditdten. Die neun hier dargestellten Komorbiditaten
zeigen eine signifikante Assoziation zu der FSS-Subska ,Katastrophisieren“ (p-Wert < 0,05), jedoch nicht bezliglich des
+Aktiven Coping“. Bei Vorliegen einer Komorbiditat (Variable = Ja) ist der Mittelwert des ,Katastrophisierens® héher, als der
Mittelwert bei Nichtvorliegen (Variable = Nein). Die Analyse erfolgte mittels des Mann-Whitney-Tests (=nichtparametrischer
Rangtest fur zwei unverbundene Stichproben). Angaben sind in p-Werten und Mittelwerten. n.s.=nicht signifikant,
FSS=Fragebogen zur Erfassung schmerzbezogener Selbstinstruktionen.
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4.5.1.2 Weitere signifikante Patientendaten

Wie Tabelle 13 zeigt, liefern die meisten hier aufgefithrten Variablen signifikante
Korrelationen beziiglich des ,,Katastrophisierens®, wobei die Korrelationskoeffizienten sich in
ihrer Hohe unterscheiden.

Die Variablen Alter in 2009 und Krankheitsdauer in 2009 haben keine signifikanten
Ergebnisse erbracht und sind hier daher auch nicht aufgefiihrt.

Die Variablen Anzahl der Angaben zu Lupus-spezifischen Therapien sowie Anzahl der
Angaben zu Begleiterkrankungen, Arbeitsunfihigkeit und Grad der Behinderung liefern
Korrelationskoeffizienten um 0,2.

Die hochsten Korrelationskoeffizienten liefern die Variablen Schmerzen letzte 7 Tage,

Einschrdnkungen letzte 7 Tage, VFS Score und SLAQ-Score.

Neben den =zahlreichen Signifikanzen beziiglich des ,Katastrophisierens* liefern zwei
Variablen auch statistisch signifikante Ergebnisse fiir das ,,Aktive Coping®. Es handelt sich
hierbei um die Variablen SF-12 Psychische Summenskala und Soziale Teilhabe.

Die Variable SF-12 Psychische Summenskala zeigt dabei signifikante Ergebnisse bei beiden
FSS-Subskalen.

Fiir das ,,Katastrophisieren* liefert diese Variable eine mittelstarke Korrelation mit einem
negativen Korrelationskoeffizient von -0,443 und fiir das ,,Aktive Coping* eine schwache
Korrelation mit einem positiven Korrelationskoeffizienten von 0,171.

Bei der Variablen Soziale Teilhabe erkennt man einen hoheren Mittelwert fiir das ,,Aktive
Coping* bei Vorliegen von sozialer Teilhabe (Variable = Ja) im Vergleich zum Mittelwert bei
Nichtvorliegen (Variable = Nein). Bei der Variablen Antrag auf Feststellung der Behinderung
erkennt man dagegen einen hdheren Mittelwert fiir das ,,Katastrophisieren® bei gestelltem
(Variable = Ja) im Vergleich zum nicht gestellten Antrag (Variable = Nein). Alle
signifikanten Variablen aus dieser Analyse, mit Ausnahme der Variablen Antrag auf
Feststellung der Behinderung (p = 0,012), wurden nach erfolgter Bonferroni-Korrektur (p <

0,003) in die multivariate Analyse eingeschlossen.
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Tabelle 13: Univariate Analyse: Weitere signifikante Patientendaten

Variablenname p-Wert Korrel. p-Wert Korrel.
Katastrophisieren Koeffizient Aktives Coping Koeffizient

SF-12 Korperliche "

< 0,001 -0,250 n.s.
Summenskala
SF-12 Psychische o

< 0,001 -0,443 0,001 0,171
Summenskala
SLAQ-Score < 0,001 0.475 n.s.
VFS-Score < 0,001 0,367 n.s.
SLICC/ACR DI
(definiert ab einer < 0,001 0,192 n.s.
Angabe)
Anzahl Angaben zu .

< 0,001 0,202 n.s.
Begleiterkrankungen
Anzahl Angaben zu
Lupus-spezifischen < 0,001 0,204 n.s.
Therapien
Arbeitsunfahigkeit 0,001 0,213 n.s.
Grad der -

] 0,003 0,169 n.s.

Behinderung (%)
Schmerzen letzte 7 .

< 0,001 0,420 n.s.
Tage
Einschrankungen .

< 0,001 0,388 n.s.
letzte 7 Tage
Lupusschub in .

< 0,001 0,280 n.s.

letzten 3 Monaten

* = nach Spearman; ** = nach Pearson

42



Tabelle 13: Univariate Analyse: Weitere signifikante Patientendaten (Fortsetzung)

. p-Wert* Mittelwert Mittelwert p-Wert*
Variablenname
(signifikant) Variable = Ja Variable = Nein (nicht signifikant)
Soziale Teilhabe 0,001 3,183 2,759 ns.
Antrag auf
Feststellung d. 0,012 1,173 0,962 " ns.”

Behinderung

X = Rangtest (Mann-Whitney); *** = Aktives Coping; **** = Katastrophisieren

Ergebnisse der univariaten Analyse beziglich relevanter Patientendaten. Die meisten hier aufgefiihrten Variablen zeigen
eine signifikante Korrelation beziiglich des ,Katastrophisierens und die Variablen SF-12 Psychische Summenskala und
Soziale Teilhabe eine statistische Signifikanz fir das ,Aktive Coping” (p-Wert < 0,05). Die Korrelationskoeffizienten zeigen
Unterschiede in ihrer Héhe, wobei die Variablen: Schmerzen letzte 7 Tage, Einschrdnkungen letzte 7 Tage, VFS Score und
SLAQ-Score die héchsten Korrelationskoeffizienten liefern. Die Variable Soziale Teilhabe zeigt einen héheren Mittelwert fir
das ,Aktive Coping* bei Vorliegen von sozialer Teilhabe (Variable = Ja) als bei Nichtvorliegen (Variable = Nein). Die Variable
Antrag auf Feststellung der Behinderung zeigt einen héheren Mittelwert fir das ,Katastrophisieren” bei gestelltem (Variable =
Ja), als bei nicht gestelltem Antrag (Variable = Nein). Die Analyse wurde durchgefiihrt mittels den Korrelationen nach
Spearman (=bivariate Korrelation fir ordinalskalierte Daten)=* und nach Pearson (=bivariate Korrelation flr intervallskalierte
Daten)=** sowie mittels des Mann-Whitney-Tests (=nichtparametrischer Rangtest fir zwei unverbundene Stichproben)=x.
Angaben sind in p-Werten, Korrelationskoeffizienten und Mittelwerten. ***=Aktives Coping, ****=Katastrophisieren. n.s.=nicht
signifikant, SF-12=Short Form 12 Health Survey, SLAQ-Score=Systemic Lupus Activity Questionnaire Score, VFS-
Score=Vanderbilt Fatigue Score, SLICC/ACR DI=Systemic Lupus International Collaborating ClinicsACR Damage Index
(=Schéadigungsindex).

4.5.1.3 Krankheitsaktivitit (SLAQ Einzel-Items)

Die in Tabelle 14 dargestellten SLAQ Einzel-Items, welche die Lupus-Symptome
(Krankheitszeichen) in den letzten drei Monaten abgefragt haben, zeigen eine signifikante
Korrelation auf iiberwiegend niedrigem bis mittlerem Niveau fiir das ,,Katastrophisieren®.

Die hochste Korrelation ist fiir die Auspragungen Muskelschmerzen, Muskelschwdche,
Magen- oder Bauchschmerzen und Gefiihl der Niedergeschlagenheit zu verzeichnen.
Lediglich das Item Fieber > 38,5 °C erreichte bei niedrigster Korrelation nach Bonferroni-

Korrektur (p < 0,002) kein signifikantes Niveau mehr.
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Tabelle 14: Univariate Analyse: SLAQ Einzel-Items

Variablenname

p-Wert

Katastrophisieren

Korrel.
Koeffizient

nach Spearman

p-Wert
Aktives Coping

Korrel.
Koeffizient

nach Spearman

Erschépfung

Fieber > 38,5 °C

Entziindete Stelle
in Mund/Nase

Schmetterlings-
erythem

Andere
Hautausschlage

Tastbare
dunkelbl. Haut-
veranderungen

Hautausschlag
nach
Sonnenexposition

Kahle Stelle auf
der Kopfhaut

Geschwollene
Lymphknoten am
Hals

Kurzatmigkeit/
Luftnot

Raynaud
Syndrom

Magen- oder
Bauchschmerzen

Kribbeln/Taubheit
Arme und Beine

Vergesslichkeit

Ungewdhnliche
Kopfschmerzen

< 0,001

0,004

< 0,001

< 0,001

< 0,001

< 0,001

< 0,001

0,001

0,002

< 0,001

0,001

< 0,001

< 0,001

< 0,001

< 0,001

0,270

0,142

0,206

0,176

0,213

0,191

0,285

0,162

0,151

0,262

0,157

0,351

0,292

0,245

0,282

n.s.

n.s.

n.s.

n.s.

n.s.

n.s.

n.s.

n.s.

n.s.

n.s.

n.s.

n.s.

n.s.

n.s.

n.s.
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Tabelle 14: Univariate Analyse: SLAQ Einzel-Iltems (Fortsetzung)

Variablenname

p-Wert

Katastrophisieren

Korrel.
Koeffizient

nach Spearman

p-Wert
Aktives Coping

Korrel.
Koeffizient

nach Spearman

Muskelschmerz

Muskelschwache

Schmerz oder
Steifigkeit in
Gelenken

Schwellung von
Gelenken

Brustschmerz bei
tiefem Einatmen

Geflihl der
Nieder-
geschlagenheit

< 0,001

< 0,001

< 0,001

< 0,001

< 0,001

< 0,001

0,308

0,332

0,289

0,235

0,281

0,442

n.s.

n.s.

n.s.

n.s.

0,022

0,002

-0,111

-0,148

Ergebnisse der univariaten Analyse beziglich der Lupus-Symptome (=SLAQ Einzel-/tems) in den letzten drei Monaten. Alle
SLAQ Einzel-ltems zeigen eine signifikante Korrelation (p-Wert < 0,05) auf niedrigem bis mittlerem Niveau fur das
,Katastrophisieren“. Die Variablen: Brustschmerz bei tiefem Einatmen und Gefiihl der Niedergeschlagenheit zeigen ebenfalls
eine signifikante Korrelation (p-Wert < 0,05) fur das ,Aktive Coping“. Die Analyse erfolgte mittels der Korrelation nach
Spearman (=bivariate Korrelation flr ordinalskalierte Daten). Die Angaben sind in p-Werten und Korrelationskoeffizienten.
n.s.=nicht signifikant, SLAQ=Systemic Lupus Activity Questionnaire.
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4.5.1.4 Korperliche Aktivitatsparameter

Auch die mittels des FFkA ermittelten Parameter fiir Basis-, Freizeit- und Sportaktivitat
wurden den FSS-Subskalen gegeniiber gestellt. Dabei zeigte jedoch keiner der
Aktivitdtsparameter  eine  einheitliche  statistische  Signifikanz  hinsichtlich  des
,Katastrophisierens* bzw. ,,Aktiven Coping*. Zwar wiesen die Basis- und Sportaktivitdt mit
p-Werten von 0,018 pammwhimey-resy UNA 0,003 yann-whimey-1esy Signifikante Werte beziiglich des
»Katastrophisierens auf, dies war nach der Bonferroni-Korrektur (p < 0,002) jedoch nicht

mehr der Fall.

4.5.1.5 Medikamente

Hinsichtlich der Lupus-spezifischen Therapie zeigte das untersuchte Kollektiv ebenfalls keine
nennenswert signifikanten Resultate fiir das ,,Katastrophisieren* bzw. ,,Aktive Coping*.

Weder die Ergebnisse aus der Analyse der FSS-Subskalen und der einzelnen Lupus
Medikamente, noch die aus der Analyse der FSS-Subskalen und der drei
Medikamentengruppen (Gruppe 1: keine Medikation oder NSAR, Gruppe 2:
Antimalariamittel und/oder Steroide, ggf- NSAR und Gruppe 3: Immunsuppressiva, ggf.
NSAR, Antimalariamittel, Steroide [Variable Medikamentengruppen: p-Wert 0,009 xsear-wanis-
resy]) konnten nach der Bonferroni-Korrektur (p < 0,002) noch statistisch signifikante Werte
vorweisen und wurden folglich nicht in die multivariate Analyse eingeschlossen. Die Variable
Anzahl der Angaben zu Lupus-spezifischen Therapien hat dagegen sowohl in der univariaten

als auch in der multivariaten Analyse zu statistischen Signifikanzen gefiihrt.
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4.5.2 Multivariate Analyse

Diejenigen Variablen, die sich im Rahmen der univariaten Analyse als statistisch signifikant
erwiesen haben, wurden nach erfolgter Bonferroni-Korrektur einer multivariaten Analyse
unterzogen (vgl. Tabelle 15).

Eine Ausnahme davon bildeten die SLAQ Einzel-/tems, welche trotz zahlreicher statistisch
signifikanter Werte in der univariaten Analyse nicht in die weiterfiihrende Analyse
einbezogen wurden. Hierdurch sollte verhindert werden, dass die Vielzahl an signifikanten
Ergebnissen die weiteren Analysen erschwert. Zudem wére ohnehin durch die multivariate
Analyse dieser Werte kein erheblicher Informationszuwachs zu erwarten, da diese [tems
allesamt die Krankheitsaktivitit reprasentieren, welche bereits iiber den SLAQ-Score in die

multivariate Analyse eingeht.

Tabelle 15: Variablenauswabhl fiir die multivariate Analyse

Krankheitsdauer in 2009

SF-12 Korperliche Summenskala

SF-12 Psychische Summenskala

SLAQ-Score

VFS-Score

SLICC/ACR DI

Anzahl Angaben zu Begleiterkrankungen

Anzahl Angaben zu Lupus-spezifischen Therapien
Arbeitsunfahigkeit

Antrag auf Feststellung der Behinderung gestellt?
Grad der Behinderung (%)

Soziale Teilhabe

Schmerzen letzte 7 Tage

Einschrankungen letzte 7 Tage

Lupusschub in den letzten 3 Monaten
Chronische Magen-/Darmerkrankungen
Psychische Erkrankungen/Depression

Vernarbende Hautveranderungen

Auflistung derjenigen Variablen, welche nach durchgefiihrter univariater Analyse in die multivariate Analyse eingeschlossen
wurden. SF-12=Short Form 12 Health Survey, SLAQ-Score=Systemic Lupus Activity Questionnaire Score, VFS-
Score=Vanderbilt Fatigue Score, SLICC/ACR DI=Systemic Lupus International Collaborating ClinicslACR Damage Index
(=Schadigungsindex).

47



Von den 18 in der multivariaten Analyse untersuchten Variablen erwiesen sich vier weiterhin
als statistisch signifikant beziiglich des ,,Katastrophisierens (Anzahl Angaben zu Lupus-
spezifischen Therapien, Schmerzen letzte 7 Tage, SF-12 Psychische Summenskala, SLAQ-
Score) und eine (Soziale Teilhabe) weiterhin statistisch signifikant beziiglich des ,,Aktiven

Coping* (vgl. Tabelle 16).

Tabelle 16: Ergebnisse der multivariaten (MV) Analyse

Variablenname p-Wert (MV) p-Wert (MV)
Katastrophisieren Aktives Coping

SF-12 Psychische Summenskala < 0,0001 n.s.
SLAQ-Score 0,042 n.s.
Anzahl Angaben zu Lupus-

0,004 n.s.
spezifischen Therapien
Soziale Teilhabe n.s. 0,006
Schmerzen letzte 7 Tage 0,034 n.s.

Ergebnisse der multivariaten Analyse. Vier Variablen: Anzahl Angaben zu Lupus-spezifischen Therapien,
Schmerzen letzte 7 Tage, SF-12 Psychische Summenskala und SLAQ-Score zeigen eine statistische Signifikanz (p-
Wert < 0,05) bezlglich des ,Katastrophisierens*, eine Variable: Soziale Teilhabe bezuglich des ,Aktiven Coping“. Die
Analyse erfolgte mittels des statistischen Verfahrens ANOVA (=Varianzanalyse). Angaben sind in p-Werten.
ANOVA=Analysis of Variance, MV=multivariat, n.s.=nicht signifikant, SF-12=Short Form 12 Health Survey, SLAQ-
Score=Systemic Lupus Activity Questionnaire Score.

Die gleichzeitig vorhandene Signifikanz sowohl der Variable Anzahl der Angaben zu Lupus-
spezifischen Therapien als auch der Variable SLAQ-Score in der multivariaten Analyse, war
unerwartet. Eine im Anschluss an die multivariate Analyse fiir diese beiden Variablen
durchgefiihrte Korrelationsberechnung, erbrachte eine niedrig signifikante Korrelation von
0,2. Zur weiteren Abkldrung erfolgte eine explorative Faktorenanalyse. Diese verdeutlichte,
dass die beiden Variablen Anzahl der Angaben zu Lupus-spezifischen Therapien sowie
SLAQ-Score eigenstidndige, nicht voneinander abhingige Faktoren darstellen. Um diesen
Sachverhalt genauer zu analysieren sowie relevante Unterschiede in der Nutzung der Lupus-
spezifischen Therapeutika zu eruieren, wurde die Variable SLAQ-Score in Quartile (kaum bis
sehr starke Krankheitsaktivitdit) eingeteilt und den einzelnen Medikamenten sowie den drei
Medikamentengruppen keine Medikation oder NSAR, Antimalariamittel und/oder Steroide
und Immunsuppressiva gegeniibergestellt. Die diesbeziigliche Analyse erbrachte jedoch keine

relevanten Gruppenunterschiede.
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4.5.3 Einfluss von Rauchverhalten, Familienstand, Krankenhausaufenthalten

und Arztbesuchen

Eine neuere Arbeit von Matkowska-Szkutnik und Mazur verdeutlicht, dass hidufiges Rauchen
die Auswahl von dysfunktionalen, emotionsorientierten Coping-Strategien fordert. Dadurch
wiirden Verhaltensweisen begiinstigt werden, welche die Bewiéltigung einer stressvollen
Situation unmoglich machen [92]. Die wichtige Bedeutung eines soliden sozioemotionalen
Riickhalts fiir die aktive Krankheitsbewéltigung (Coping) [57], wurde bereits in der
Einleitung erortert (vgl. 1.9). Des Weiteren weil man, dass vor allem bei chronisch Kranken
die Notwendigkeit von Krankenhausaufenthalten mit emotionaler Belastung vergesellschaftet
ist [93]. In Anlehnung an diese Untersuchungen wiirde man somit fiir das Rauchverhalten,
den Familienstand sowie die Krankenhausaufenthalte signifikante Ergebnisse hinsichtlich der
FSS-Subskalen erwarten. Zur Uberpriifung dieser These wurde abschlieBend folglich
untersucht, ob Signifikanzen zwischen den FSS-Subskalen und dem Rauchverhalten, den
Krankenhausaufenthalten, Arztbesuchen und dem Familienstand der Patienten bestehen (vgl.
Tabelle 17). Da die Variablen fiir Rauchen, Arztbesuche und Familienstand nicht in den
LuLa-Fragebogen 2009 integriert waren, wurde fiir diese Untersuchungen auf Daten
dergleichen Patienten aus fritheren und spdteren Jahren zuriickgegriffen. So entstammen die
Daten zum Rauchen den LulLa-Fragebogen aus den Jahren 2008 und 2010 und die Daten zum
Ehestand dem LuLa-Fragebogen von 2004. Die Daten zu den Arzthesuchen wurden ebenfalls
dem LuLa-Fragebogen aus dem Jahr 2008 entnommen. Die Krankenhausaufenthalte wurden
sowohl mit den Daten aus dem LuLa-Fragebogen 2008 als auch 2009 untersucht.

Sowohl das Rauchverhalten als auch der Familienstand zeigten keine signifikanten
Gruppenunterschiede beziiglich der FSS-Subskalen. Auch die Krankenhausaufenthalte und
Arztbesuche lieferten keine einheitlichen Daten, vor allem im Vergleich der Daten aus den
verschiedenen Jahren. Somit konnten mittels dieser Variablen keine statistisch relevanten

Ergebnisse im Rahmen dieser Arbeit eruiert werden.
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Tabelle 17: Einfluss von Rauchverhalten, Familienstand, Krankenhausaufenthalten
und Arztbesuchen auf die FSS-Subskalen

Variablenname p-Wert Korrel. p-Wert
Katastrophisieren Koeffizient Aktives Coping
Verheiratet n.s. n.s.
Familie ns.” ns.”
Partner n.s. n.s.
Raucher n.s. n.s.
Nichtraucher n.s. n.s.
Krankenhausbehandlungen
0,000 0,204 n.s.
2008
Krankenhausbehandlungen
n.s. n.s.
2009
Notaufnahmenutzung 2008 n.s. n.s.
Notaufnahmenutzung 2009 0,000 0,2117 n.s.

* = Rangtest (Mann-Whitney); ** = Rangtest (Kruskal-Wallis Test); *** = Korrelation nach Pearson

Ergebnisse der Untersuchung des Einflusses von Rauchverhalten, Familienstand, Krankenhausaufenthalten und
Arztbesuchen auf die FSS-Subskalen. Fir Rauchverhalten und Familienstand zeigen sich keine signifikanten Ergebnisse.
Die Variablen: Notaufnahmenutzung und Krankenhausbehandlungen zeigen zwar signifikante Werte (p-Wert < 0,05)
bezlglich des ,Katastrophisierens*, diese sind jedoch uneinheitlich (2008 signifikant, 2009 n.s. und umgekehrt). Da im LulLa-
Fragebogen 2009 keine Fragen bezliglich Rauchverhalten, Familienstand und Arztbesuchen integriert waren, wurden Daten
der gleichen Patienten aus friilheren und spateren Jahren flr diese Untersuchung verwendet. Die Analyse erfolgte mittels
des Mann-Whitney-Tests (=nichtparametrischer Rangtest fir zwei unverbundene Stichproben)=*, des Kruskal-Wallis Tests
(=nichtparametrischer Rangtest fir mehrere unverbundene Stichproben)=** und der Korrelation nach Pearson (=bivariate
Korrelation fur intervallskalierte Daten)=***. Angaben sind in p-Werten und Korrelationskoeffizienten. n.s.=nicht signifikant,
FSS=Fragebogen zur Erfassung schmerzbezogener Selbstinstruktionen.
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5 Diskussion

Trotz der Weiterentwicklungen von Therapieoptionen und den zahlreichen neuen
Erkenntnissen der letzten Jahre bleibt der SLE weiterhin eine unheilbare, chronische
Erkrankung, die das Leben der an ihr leidenden Patienten in stirkstem Masse verdndert und
haufig Einschrinkungen der Lebensqualitit zur Folge hat. Dabei spielen sowohl der
chronische Charakter der Erkrankung, ihre psychischen und physischen Folgen als auch die
zahlreichen durch die Erkrankung hervorgerufenen oder verschlimmerten Komorbiditdten

eine entscheidende Rolle.

5.1 Coping-Strategien und SLE - Vergleich mit anderen Kollektiven

Vorausgegangene Studien konnten aufzeigen, dass Coping dazu in der Lage ist die
Ressourcen zur Bewiltigung der mit SLE assoziierten Einschrankungen und Beschwerden zu
stairken und somit eine bessere Lebensqualitdt bei SLE-Patienten herbeizufithren vermag [1].

Dabei hat nur das positive, aktive und problemorientierte Coping (Aktives Coping) einen
wiinschenswerten Effekt auf die mit der Erkrankung assoziierten Faktoren. Im Gegensatz
dazu kann das negative, internale und emotionsorientierte Coping (Katastrophisieren)

gravierende unerwiinschte Wirkungen auf die betroffenen Patienten haben (vgl. 1.7).

Die im Rahmen dieser Arbeit durchgefiihrten Untersuchungen zeigen, dass es bestimmte
Faktoren gibt, die entweder das negative Coping (Katastrophisieren) oder das positive Coping
(Aktives Coping) begiinstigen konnen, wobei wesentlich mehr beeinflussende Faktoren fiir

das ,,Katastrophisieren* gefunden werden konnten.
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5.1.1 Einfluss von Komorbiditiaten

So kann man sehen, dass Patienten mit Vorliegen von Komorbiditdten mehr katastrophisieren
(hohere Mittelwerte fiir ,,Katastrophisieren) als diejenigen ohne Vorliegen von
Komorbidititen. Dies zeigt eindeutig, wie hoch der Einfluss der Komorbidititen bei einer
chronischen Erkrankung wie dem SLE ist. Es ldsst sich daraus des Weiteren schlussfolgern,
dass je mehr Komorbiditdten ein Patient aufweist, desto hdufiger und mehr wendet er auch
,Katastrophisieren an. Das wiederum bedeutet, dass Begleiterkrankungen und deren
Schwere wesentliche Parameter fiir das Wohlbefinden von SLE-Patienten sind und man
diesen daher besondere Aufmerksamkeit zukommen lassen muss, um negativen Folgen des

,Katastrophisierens* vorzubeugen.

Erkenntnisse aus weiteren Untersuchungen untermauern diese Ergebnisse. So zeigten Osthuss
et al. in ihrer Arbeit beispielsweise, dass Komorbidititen stark assoziiert sind mit der HRQoL
bei an Kopf- und Halskrebs erkrankten Patienten und postulierten aus ihren Ergebnissen die
These, dass diese Komorbiditidten eigens angegangen werden sollten zum Zwecke einer

Verbesserung der HRQoL [94].

Eine weitere Studie von Suskind et al. untersuchte hédufig assoziierte Komorbidititen bei
Patienten mit einer interstitiellen Zystitis sowie deren Einfluss auf die HRQoL. Die Studie
macht deutlich, dass das zusitzliche Vorhandensein beispielsweise einer Fibromyalgie, eines
chronischen Erschopfungssyndroms oder eines Reizdarmsyndrom zu einer wesentlich
schlechteren HRQoL fiihrt und empfiehlt daher einen multidisziplindren Ansatz in der

Behandlung solcher Patienten, welcher explizit auf die Komorbiditédt ausgerichtet ist [95].

Eine Arbeit von Singh et al. zeigt ebenfalls die Bedeutung der Komorbiditdten auf [96]. Sie
hebt Dbeispielsweise hervor, dass sowohl medizinische als auch psychologische
Komorbiditdten mit vermehrten Schmerzen nach einer Knie-Totalendoprothese assoziiert sein

konnen.
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5.1.2 Einfluss katastrophisierender Grundstimmung

Dartiber hinaus kann jedoch nicht ausgeschlossen werden, dass diejenigen Patienten, welche
vermehrt katastrophisierten die Fragen des LulLa-Fragebogens 2009 in erster Linie aufgrund
des ,,Katastrophisierens* kritischer beantwortet und folglich ein schlechteres Wohlbefinden
angegeben haben, als in Wirklichkeit vorhanden war. Die schlechteren Angaben hinsichtlich
des korperlichen Wohlbefindens wéren somit kein Ausdruck der vermehrten Komorbiditéten,
sondern vielmehr von der katastrophisierenden Grundstimmung der Patienten beeinflusst.
Auch die in Tabelle 9 aufgefiihrten Ergebnisse beziiglich der Ausprigungsstirke des
»Katastrophisierens* sprechen fiir diese Annahme. Man erkennt, dass die Gruppe der
stiarksten ,,Katastrophisierer” (Gruppe 4) fiir alle Variablen schlechtere Werte zeigt als die
drei anderen Gruppen. Des Weiteren ist zu erkennen, dass iiber die vier Gruppen ein
kontinuierlicher Ab- bzw. Anstieg der Werte zu verzeichnen ist. Es wird somit deutlich, dass
mit steigendem Mall an ,Katastrophisieren” schlechtere Werte hinsichtlich des
Wohlbefindens angegeben werden.

Eine dhnliche Beobachtung zeigt sich in einer Arbeit von Mancuso et al., welche die Effekte
von depressiven Symptomen auf die HRQoL von Asthmapatienten beschreibt. So gaben
Asthmapatienten, die =zahlreiche depressive Symptome aufwiesen, bei gleicher
Krankheitsaktivitdt des Asthmas, eine schlechtere HRQoL an als Asthmapatienten mit einer
geringeren Anzahl depressiver Symptome [97]. Die Angabe der schlechteren HRQoL stand
somit nicht im Zusammenhang mit der Krankheitsaktivitit, sondern war lediglich Ausdruck

der depressiven Grundstimmung.

Die hieran beteiligten Faktoren sind nicht eindeutig voneinander zu trennen. Was letztlich
Ursache und was Wirkung des Geschehens ist, ldsst sich nicht abschlieBend kldren. In beiden
Féllen liegt jedoch ein vermehrter Umfang an schadlichem ,,Katastrophisieren vor, welcher

mit den zur Verfiigung stehenden Mitteln reduziert werden sollte.
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5.1.3 Gesundheitszustand

Was den Gesundheitszustand des untersuchten Kollektivs anbelangt, so geben insbesondere
die Ergebnisse der verschiedenen errechneten Scores Auskunft dartiber.

Im Vergleich mit anderen Kollektiven von SLE-Patienten zeigen sich vergleichbare Werte.

So hatten die Patienten einer Studie von Julian et al. zum Thema Despression bei SLE [98]
(N=150), welche mit einem mittleren Alter von 48,8 Jahren etwas jlinger waren als das in
dieser Arbeit beschriebene Kollektiv (52,1 Jahre), mit 15,8 Jahren eine identische mittlere
Krankheitsdauer. Die iiber den SF-36 errechnete kérperliche Funktionsfihigkeit wies, dhnlich
dem hier beschriebenen Kollektiv (66,9), einen deutlich verminderten Wert von 62,2 auf.
Auch die 1iiber den SLAQ-Score ermittelte Krankheitsaktivitit im untersuchten
Patientenkollektiv kann ihrerseits im Vergleich mit anderen Kollektiven [84, 98, 99] als recht
hoch angesehen werden.

Dariiber hinaus tritt anhand der Ergebnisse des SLICC/ACR DI (=Schidigungsindex) ein
vergleichsweise groer Schaden in Erscheinung. Es zeigt sich ndmlich, dass im Durchschnitt
jeder SLE-Patient zwei bis drei Schidden an teilweise unterschiedlichen Organsystemen
aufwies. Ein Vergleich mit der LUMINA Kohorte [100] (N=570) zeigt bei einem wesentlich
geringeren mittleren Alter von 37,1 Jahren und einer mit 17,3 Monaten wesentlich kiirzeren
Krankheitsdauer, auch einen geringeren SLICC/ACR DI (=Schidigungsindex) von 0,7.

Des Weiteren ldsst der durchaus hohe VFS-Score erkennen, dass das untersuchte Kollektiv im
Durchschnitt vermehrt unter Miidigkeit litt. Die auch im Vergleich mit einer anderen Arbeit,
welche Miidigkeit bei SLE thematisiert [82], recht hohen Werte fiir den VFS-Score sind nicht
ungewohnlich. Auch eine kanadische Studie, die es zum Ziel hatte den Zusammenhang
zwischen Miidigkeit, Krankheitsaktivitiat, Damage und Lebensqualitit bei SLE-Patienten zu
untersuchen, kam zu einem &hnlichen Ergebnis, ndmlich dass das Ausmall an empfundener
Miidigkeit signifikant mit einer schlechteren korperlichen Funktionsfdhigkeit (gemessen liber
den SF-36) assoziiert zu sein scheint [101]. Somit iiberrascht es nicht, dass bei dem in dieser
Arbeit untersuchten Kollektiv, bei Vorliegen einer deutlich verringerten korperlichen
Funktionsfahigkeit, gleichermaflen hohe Werte fiir Miidigkeit zu verzeichnen sind. Da
bekannt ist, dass ,,Aktives Coping* dazu beitragen kann krankheitsassoziierte Miidigkeit zu
verringern [58], sollten aktive Coping-Strategien, auch im Hinblick auf eine Minimierung der
Lebensqualitit-einschrankenden Miidigkeit, geférdert werden.

Eine Korrelation zwischen Miidigkeit, Krankheitsaktivitit und Damage konnte in der

angefiihrten kanadischen Studie nicht nachgewiesen werden. Es zeigte sich jedoch, dass
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Faktoren, die mit Lebensqualitit und Gesundheitszustand assoziiert waren, einen grofleren
Einfluss auf die Stirke der berichteten Miidigkeit hatten als der Grad der aktuellen
Krankheitsaktivitdt [101]. Dies unterstreicht den bedeutenden Stellenwert des subjektiv
empfundenen Wohlbefindens auf die Einschdtzung der Schwere weiterer Symptome. Ferner
wird deutlich, dass fiir eine optimale Versorgung von SLE-Patienten das Augenmerk nicht
nur auf die objektive Krankheitsaktivitit sondern vor allem auch auf die subjektive

Einschitzung des Gesundheitszustandes gelegt werden sollte.

5.1.4 ,Katastrophisieren“ und ,,Aktives Coping*“

Der Vergleich mit anderen Untersuchungen, die ebenfalls den FSS angewandt haben zeigt,
dass das ,,Katastrophisieren* bei der in dieser Arbeit untersuchten Population nicht sehr stark
ausgepragt ist. So ergibt sich fiir die Variable Katastrophisieren / hemmende Selbstinstruktion
ein Mittelwert von 1,13 (SD 0,78) und fiir die Variable Aktives Coping / forderliche
Selbstinstruktion ein Mittelwert von 2,80 (SD 0,90).

Eine von Buck durchgefithrte Untersuchung an Fibromyalgie Patientinnen zeigte
vergleichbare Werte fiir die FSS-Subskalen mit einem Mittelwert von 2,10 (SD 1,20) beim
,Katastrophisieren® und 3,10 (SD 0,90) beim ,Aktiven Coping* [102]. Das
»Katastrophisieren* zeigte in dieser Vergleichsgruppe somit etwas schlechtere und das
»Aktive Coping* etwas bessere Werte.

Die leichten Unterschiede der beiden Populationen beziiglich der Ergebnisse der FSS-
Subskalen lassen sich durch eine unterschiedliche Populationszusammensetzung (z.B.
Einschluss von Patienten in schmerztherapeutischer Behandlung in die Flupirtin-Studie [102])
erkléren.

Ahnlich der in dieser Arbeit untersuchten Population, zeigen die Ergebnisse der
Vergleichsgruppe ebenfalls, dass Studienteilnehmerinnen mit vermehrten Schmerzen héaufiger
katastrophisieren. Des Weiteren ist zu vermerken, dass ein groBer Anteil der untersuchten
Fibromyalgie Patientinnen Antidepressiva einnahm, was fiir das Vorhandensein einer
depressiven Symptomatik spricht. Dies wiederum unterstreicht die Ergebnisse aus der hier
untersuchten Population, die besagen, dass ein reduzierter psychischer Zustand (niedrige
Werte fiir die SF-12 psychische Summenskala) ein Faktor ist, welcher die Anwendung von

»Katastrophisieren* begiinstigt.
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Es muss jedoch auch bedacht werden, dass die Anzahl der Studienteilnehmerinnen in der
Flupirtin-Studie [102] mit 14 sehr gering war und die Ergebnisse somit anfilliger fiir
mogliche Ausreifler sind.

Ein Vergleich der aus dem untersuchten Kollektiv gewonnenen Ergebnisse fiir die FSS-
Subskalen, mit den urspriinglichen Ergebnissen von Flor zeigt ebenfalls vergleichbare Werte.
Die Mittelwerte fiir das ,,Katastrophisieren* liegen in der von Flor untersuchten gesunden
Kontrollgruppe bei einem wesentlich niedrigeren Wert von 0,85 (SD 0,80) und fiir das
»Aktive Coping® bei einem wesentlich hoheren Wert von 3,37 (SD 1,13). Die Patienten mit
chronischen Riickenschmerzen (Sample 2) zeigen fiir das ,Katastrophisieren® einen etwas
hoheren Mittelwert von 2,03 (SD 1,22) und fiir das ,,Aktive Coping* einen ebenfalls etwas
hoheren Wert von 2,96 (SD 0,91). Die Patienten mit temporomandibuldren Schmerzen und
Dysfunktionen (TMPD) weisen Werte von 2,26 (SD 1,02) (Katastrophisieren) und 2,80 (SD
0,70) (Aktives Coping) auf [67].

Es wird somit deutlich, dass im Vergleich zu den anderen Untersuchungen, die im Rahmen
dieser Arbeit untersuchten Patienten mit 1,13 einen deutlich niedrigeren Wert fiir das
»Katastrophisieren* aufweisen. Der Wert fiir das ,,Aktive Coping* ist dagegen mit 2,80 etwas
schlechter als in den Vergleichsgruppen, wobei er mit dem Wert der Patienten mit
temporomandibuldren Schmerzen und Dysfunktionen (TMPD) vergleichbar ist. Die hoheren
Werte fiir das ,,Katastrophisieren® bei den Patienten mit chronischen Riickenschmerzen
(Sample 2) sowie den Patienten mit temporomandibulidren Schmerzen und Dysfunktionen
(TMPD) im Vergleich zu den Ergebnissen aus dem hier untersuchtem Kollektiv konnten
damit zusammenhingen, dass die Patienten in diesen beiden Gruppen im Durchschnitt um 8
(Sample 2) bzw. 16 (TMPD) Jahre jiinger waren. Eine dem SF-36 Fragebogen zum
Gesundheitszustand entnommene, nach Alter stratifizierte PSK SF-12 fiir die deutsche
Normstichprobe mit aktuellen oder chronischen Erkrankungen, zeigt &hnliche altersabhingige
Unterschiede. So erkennt man, dass bei bestehenden chronischen Erkrankungen der PSK SF-
12 Wert mit zunehmendem Lebensalter kontinuierlich ansteigt. Im Gegensatz dazu zeigt die
gesunde Kontrollgruppe iiber alle Altersgruppen hinweg in etwa die gleichen Werte [74].
Diese Beobachtung spricht fiir eine schlechtere psychische Gesundheit bei den jiingeren
Patienten verglichen mit den dlteren. Da eine suboptimale psychische Gesundheit durchaus
mit ,Katastrophisieren” assoziiert sein kann, sind die hoheren Werte fiir das
,Katastrophisieren“ bei den Vergleichsgruppen von Flor nachvollziehbar.

Eine mogliche Erklarung fiir diesen Sachverhalt konnte die Untersuchung von Ruscheweyh et
al. hinsichtlich des Einflusses von Alter auf schmerzassoziiertes ,,Katastrophisieren* liefern.

Die Autoren verdeutlichen, dass sich die Art des ,,Katastrophisierens* im Laufe des Lebens
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wandeln kann. Einer eher dysfunktionalen emotional gepridgten Schmerzverarbeitung in
jingeren Jahren steht eine giinstigere, durch die Schmerzcharakteristik geprégte
Schmerzverarbeitung in dlteren Jahren gegeniiber [103]. Auch Cook et al. konnten in ihrer
Arbeit zeigen, dass bei chronisch kranken Patienten der Zusammenhang zwischen
schmerzassoziiertem ,,Katastrophisieren und Depression mit fortschreitendem Alter abnimmt
[104]. Dies wiederum entspricht den Ergebnissen von Gross et al., die in ihrer Arbeit gezeigt
haben, dass mit zunehmendem Alter die Haufigkeit und Intensitit negativer Emotionen
abnimmt, seltener negative emotionale Erfahrungen gemacht werden und é&ltere Menschen
dariiber hinaus mehr Zugang zu Emotionen-regulierenden Strategien hitten, wodurch sie {iber
einen hoheren Grad an emotionaler Kontrolle verfiigen wiirden als jiingere. Folglich wiirden
dltere Menschen auch insgesamt weniger negative Emotionen wahrnehmen [105].
Entsprechend den im Rahmen dieser Arbeit gemachten Beobachtungen, spricht dies fiir eine
geringere Anwendung von ,,Katastrophisieren* mit zunehmendem Alter.

Ein weiterer Erkldrungsansatz konnte der sein, dass sich die Patienten im Zuge einer langeren
Erkrankungsdauer an ihre Erkrankung gewohnen und somit weniger katastrophisieren. Dies
wiirde die geringeren Werte fiir das ,,Katastrophisieren* im hiesigen, verglichen mit Sample 2
und TMPD am lidngsten erkranktem Kollektiv, erkldren. Die Ergebnisse aus Sample 2 und
TMPD stiitzen diese Vermutung, denn die kiirzer erkrankten Patienten (TMPD) zeigen einen
hoheren Wert fiir das ,,Katastrophisieren®, als die bereits seit langerem erkrankten Patienten
aus Sample 2. Limitierend sollte jedoch erwéhnt werden, dass das untersuchte Kollektiv einer
geschlossenen Patientenkohorte entstammt und somit keine Werte zu Patienten mit einer
Krankheitsdauer < 5 Jahre vorliegen. Aufgrund dessen ist es leider nicht mdglich Aussagen
zum Coping-Verhalten erst kiirzlich Erkrankter SLE-Patienten zu titigen.

Es ist im Ubrigen auffillig, dass die Geschlechtsverteilung in Sample 2 wesentlich homogener
ist als im untersuchten Kollektiv sowie bei den Patienten mit TMPD. Der groBere Anteil an
méannlichen Patienten in dieser Gruppe konnte evtl. die hoheren Werte fiir das ,,Aktive
Coping* in Sample 2 erkldaren. Generell ist anzumerken, dass geschlechtsspezifische
Unterschiede beziiglich des Coping-Verhaltens bei chronischen Erkrankungen, bislang in nur
wenigen Studien thematisiert wurden. Vorhandene Studien zu unterschiedlichen Coping-
Strategien von Frauen und Minnern mit chronischen Riickenschmerzen, weisen ihrerseits
widerspriichliche Ergebnisse auf [106]. So geben Mercado et al. in ihrer Arbeit beispielsweise
an, dass aktives Coping eher mit dem weiblichen Geschlecht assoziiert sei [107]. Im
Gegensatz dazu berichten Jensen et al., dass Frauen mehr katastrophisieren als Ménner [108].
Aufgrund des SLE-typischen geringen Anteils an ménnlichen Patienten in dem hier

untersuchten Kollektiv, wurde im Rahmen dieser Arbeit auf Untersuchungen beziiglich des
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unterschiedlichen Coping-Verhaltens bei SLE zwischen Frauen und Ménnern verzichtet.
Demzufolge wire es empfehlenswert, wenn zukiinftige Studien, mit einem ggf. groferen

Anteil von mannlichen Patienten in ihrem Kollektiv, diese Aspekte aufgreifen wiirden.

5.2 Einflussfaktoren des SLE

5.2.1 Medikamentose Therapie

Beziiglich der medikamentdsen Therapie des SLE zeigten im untersuchten Kollektiv weder
die Untersuchungen der einzelnen Medikamente noch die Untersuchungen nach Aufteilung
der Medikamente in die drei Gruppen keine Medikation oder NSAR, Antimalariamittel
und/oder Steroide und Immunsuppressiva statistisch signifikante Ergebnisse beziiglich des
»Katastrophisierens* und/oder ,,Coping*. Die Variable Anzahl der Angaben zu Lupus-
spezifischen Therapien wies im Gegensatz dazu sowohl in der univariaten als auch in der
multivariaten Analyse statistische Signifikanzen auf. Der iiber diese Variable definierte
Umfang der Lupus-spezifischen Therapie lieferte signifikante Ergebnisse beziiglich des
,Katastrophisierens*. Daraus kann geschlussfolgert werden, dass je umfangreicher die Lupus-
spezifische Therapie ist, desto eher wenden die Patienten das schidliche ,,Katastrophisieren
an. Einen Ansatz zur Reduktion der Anwendung von ,,Katastrophisieren®, konnte daher die

Modifikation der Lupus-spezifischen Therapie darstellen.

Die Tatsache, dass in der multivariaten Analyse sowohl die Variable Anzahl der Angaben zu
Lupus-spezifischen Therapien als auch die Variable SLAQ-Score (Krankheitsaktivitit)
statistisch signifikante Ergebnisse lieferten war etwas widerspriichlich, da sich die Variablen
gegenseitig bedingen und man eigentlich erwarten wiirde, dass eine von beiden ihre
Signifikanz in der multivariaten Analyse einbiilt. Eine zur Abkldrung dieses Sachverhaltes
durchgefiihrte explorative Faktorenanalyse zeigte auf, dass die beiden Variablen unabhingige
Faktoren darstellen. Zur weiteren Klidrung dieser Gegebenheit wurde die Variable SLAQ-
Score in Quartile eingeteilt und sowohl den einzelnen Medikamenten als auch den drei
Medikamentengruppen keine Medikation oder NSAR, Antimalariamittel und/oder Steroide

und Immunsuppressiva gegeniibergestellt.
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Die Vermutung lag nahe, dass eine hohe Krankheitsaktivitit (hoher SLAQ-Score) eher mit
der Einnahme potenterer Therapeutika (Immunsuppressiva) vergesellschaftet sei, als eine
niedrige (niedriger SLAQ-Score). Die diesbeziigliche Analyse erbrachte jedoch keine
relevanten Gruppenunterschiede.

Eine mogliche Erkldarung fiir den hier dargestellten Sachverhalt, dass die einzelnen
Medikamente sowie die Anzahl der Lupus-spezifischen Therapeutika nicht mit der
Krankheitsaktivitit korrelieren, konnte sein, dass der Einsatz der Lupus-spezifischen Therapie
zu unterschiedlichen Zwecken erfolgen kann. So werden Immunsuppressiva zum einen zur
direkten, primédren Behandlung der aktiven Erkrankung bzw. von schwerer Organbeteiligung
eingesetzt. Zum anderen erfolgt jedoch auch nach Remissionsinduktion, hdufig noch eine
weitere Therapiefortfiihrung zum Zwecke des Remissionserhalts. Demnach erfolgt die
Deeskalation der Therapie hdufig erst im Verlauf, mit groBerem Abstand zum Akutereignis.
Da Immunsuppressiva folglich nicht nur zur Remissionsinduktion sondern auch als
Erhaltungstherapie eingesetzt werden, entspricht der Umfang bzw. die Intensitit der Lupus-

spezifischen Therapie somit nicht unbedingt der aktuellen Krankheitsaktivitét.

5.2.2 Psychische Lebensqualitat und ,,Katastrophisieren*

Was die Krankheitsaktivitdt (SLAQ Einzel-Items) betrifft, so wies die Variable Gefiihl der
Niedergeschlagenheit den hochsten Korrelationskoeffizient fiir das ,,Katastrophisieren* auf
(0,442). Diese Beobachtung macht deutlich, dass nicht nur auf das korperliche sondern vor
allem auch auf das seelische Wohlbefinden bei SLE-Patienten geachtet werden muss um
»Katastrophisieren* vorzubeugen. Dies spiegelt sich auch in den Ergebnissen hinsichtlich der
Variablen SF-12  psychische Summenskala wieder, welche ein Mall fiir die
gesundheitsbezogene psychische Lebensqualitit darstellt.

Die im Rahmen dieser Arbeit ermittelte mittelstarke Korrelation der SF-12 psychischen
Summenskala fiir das ,Katastrophisieren* verdeutlicht noch einmal, dass eine suboptimale

psychische Lebensqualitit in erhohtem Maf3e mit ,,Katastrophisieren* einhergeht.
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5.2.3 Begiunstigende Faktoren der unterschiedlichen Coping-Strategien

In der multivariaten Analyse lieferten nur noch flinf Variablen statistisch signifikante
Ergebnisse beziiglich des Coping. Dabei vier fiir das ,,Katastrophisieren* und eine fiir das

»Aktive Coping®.

Aus den Ergebnissen der multivariaten Analyse ldsst sich somit ableiten, dass vor allem die
vier Faktoren ,,.SLAQ-Score®, ,Schmerzen letzte 7 Tage*, ,,Anzahl Angaben zu Lupus-
spezifischen Therapien® und die ,,SF-12 psychische Summenskala“ entscheidende Faktoren
sind, die das ,Katastrophisieren fordern. Man kann folglich davon ausgegangen, dass
diejenigen Betroffenen mehr katastrophisieren, welche eine umfangreichere Lupus-
spezifische Therapie erhalten, stirkere Schmerzen haben, eine geringere psychische
Summenskala (=stdrkere Einschrinkung) oder eine hohere Krankheitsaktivitit aufweisen.

In der Versorgung von SLE-Patienten muss daher vor allem darauf geachtet werden diesen

vier Faktoren vorzubeugen.

Im Gegensatz dazu flihrt ein groBerer Umfang an ,,Sozialer Teilhabe* dazu, dass eher das

»Aktive Coping* angewandt wird.

Dartiber hinaus zeigen die im Rahmen dieser Arbeit gewonnen Ergebnisse, dass zwischen
dem Umfang des ,,Aktiven Coping* und dem Ausmal des ,,Katastrophisierens* ein direkter
Zusammenhang besteht. So kann man aus Tabelle 10 entnehmen, dass diejenigen Patienten,
welche den grofften Umfang an ,,Aktivem Coping* aufweisen (Gruppe 4), den geringsten
Wert fiir das ,,Katastrophisieren® zeigen. Dies macht deutlich, dass ein suffizientes Coping-
Verhalten mitunter das ,,Katastrophisieren zu verringern vermag.

Die Arbeit von Hassett et al., welche sich mit der Rolle des ,,Katastrophisierens* hinsichtlich
empfundener Schmerzen und depressiver Symptome bei an Fibromyalgie erkrankten Frauen
beschiftigte [109], untermauert diese Beobachtung. Die Autoren kommen in ihrer Arbeit zu
der Schlussfolgerung, dass ,,Katastrophisieren® einen grofen Einfluss auf die subjektiv
empfundene Schmerzintensitdt hat. Weiterhin zeigen sie ebenfalls, dass die mittels
Pharmakotherapie erzielten Therapieerfolge durch zusétzliche therapiebegleitende kognitive

und Coping-Strategie assoziierte Interventionen verbessert werden konnen [109].
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Somit ist eins der wichtigsten Ergebnisse dieser Arbeit die Erkenntnis, dass zum einen durch
Steigerung der sozialen Teilhabe und der damit einhergehenden Forderung des ,,Aktiven
Coping* und zum anderen durch die mit ,,Aktivem Coping* assoziierte Verringerung des
»Katastrophisierens®, der Gesundheitszustand und somit auch die Lebensqualitit von SLE-
Patienten erheblich verbessert werden kann. Dies ist vor allem dann von Bedeutung, wenn die
mit vermehrtem ,,Katastrophisieren* assoziierten Faktoren nicht verringert werden kénnen

z.B. Umfang der Lupus-spezifischen Therapie.

Ein wesentliches Ziel der Versorgung von SLE-Patienten sollte demzufolge die Wahrung und
Forderung der sozialen Teilhabe der Patienten sein. Nicht zuletzt aus dem Grund, dass sich
die beiden Parameter ,,Aktives Coping* und soziale Teilhabe gegenseitig bedingen und
»Aktives Coping* somit in Gegenwart eines Riickhalt gewdhrenden sozialen Netzwerks

besser gelingt als ohne [57].

Die Tatsache, dass die mit Hilfe des FFkA berechnete Freizeitaktivitit keine Signifikanz
beziiglich der FSS-Subskalen aufweist, obwohl in die Formel zu ihrer Berechnung sowohl das
»lanzen“ als auch das ,,Kegeln* eingeht (vgl. 3.2.7), konnte dadurch zu erkliren sein, dass in
die Formel neben dem Tanzen und Kegeln auch Aktivititen eingehen, welche von den
Patienten durchaus auch alleine und nicht zwingend nur in Gesellschaft ausgeiibt werden
konnen z.B. ,,Spazierginge®, ,,Fahrradtouren* oder ,,Heimtrainer*. Diese nicht zwangslaufig
mit sozialer Teilhabe vergesellschafteten Aktivititen, schwéchen die Signifikanz der beiden

nur in Gesellschaft auszufiihrenden Aktivitdten ggf. ab.

Einschrinkend ist durchaus zu erwidhnen, dass sowohl Tanzen als auch Kegeln
vergleichsweise spezielle Aktivititen darstellen, die unter Umstinden nicht von allen
Patienten gleichermallen favorisiert werden. Fiir eine optimale Versorgung von SLE-Patienten
sollten demnach auch weitere Teilhabebereiche beriicksichtigt werden, beispielsweise die
Mitgliedschaft in einem Klub oder Verein, die regelmifBige Ausiibung einer Sportart oder

auch das Vorhandensein von regelméfig praktizierten Freizeitaktivitéten.
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5.2.4 Bedeutung eines sozialen Netzwerks

Eine weitere Studie macht dariiber hinaus deutlich, dass die Beriicksichtigung der sozialen
Unterstiitzung von SLE-Patienten entscheidend ist im Hinblick auf Vorhersagen beziiglich
Krankheitsaktivitit, Organschaden und Lebensqualitit [110]. Obwohl die genauen Wege auf
denen soziale Unterstlitzung zu Gesundheit beitrdgt noch nicht ausreichend verstanden sind,
sollten mit Beriicksichtigung der positiven Ergebnisse, sowohl soziale Aktivitdten als auch

soziale Unterstiitzung (social support) gefordert werden.

Auch Nicholas et al. weisen in ihrer Arbeit darauf hin, dass ein erniedrigtes MaR an erfahrener

sozialen Unterstiitzung, zu depressiven Symptomen fiihren kann [2].

Dass soziale Interaktionen von grofer Bedeutung sind, konnte somit in mehreren Studien
nachgewiesen werden. Eine chinesische Studie zeigte dariiber hinaus, dass soziale
Interaktionen sogar lebenswichtig sein kdnnen. So postulierten Xie et al. in ihrer Arbeit, dass
eine geringe Funktionsfdhigkeit innerhalb der Familie bei SLE-Patientinnen mit vermehrten
suizidalen Gedanken einhergeht [4]. Es sollte jedoch einschriankend angemerkt werden, dass
diese Beobachtung durchaus als spezifisch chinesisch angesehen werden kann. Die
zahlreichen krankheitsbedingten Einschrinkungen der SLE-Patientinnen, wiirden vermehrt zu
Trennungen der Eheménner fiihren. Da die Scheidung vom Ehemann fiir die chinesische Frau
jedoch mit dem Verlust ihrer Identitit und ihres Lebensmutes einhergeht ist es nicht

verwunderlich, dass diese Patientinnen vermehrt suizidale Gedanken entwickeln [4].

Auch das Modell des sozialen Riickhalts nach House (1981) [64] (vgl. 1.9), unterstreicht die
Bedeutung eines suffizienten sozioemotionalen Riickhalts fiir die Krankheitsbewiltigung

sowie seine protektive Wirkung auf den Krankheitsverlauf.
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5.2.5 Einfluss der Berufstatigkeit auf die Lebensqualitat

In fritheren Studien konnte gezeigt werden, dass diejenigen SLE-Patienten, die berufstitig
sind, eine wesentlich bessere HRQoL aufweisen als diejenigen, die nicht arbeiten [44]. Dies
ist insofern von Bedeutung, als dass auch in dem hier untersuchten Kollektiv nur 38% der
Patienten einer Arbeit nachgingen. Der Sachverhalt, dass in der univariaten Analyse die
Variable Arbeitsunfihigkeit signifikante Ergebnisse beziiglich des ,Katastrophisierens*
liefert, konnte sich zum einen durch den negativen Einfluss der Erwerbsunfahigkeit auf den
Gesundheitszustand erkldren lassen. Der geringe Prozentsatz an Berufstitigkeit in der
untersuchten Population konnte folglich zu den schlechteren Ergebnissen in punkto
Lebensqualitit beigetragen haben. Da dariiber hinaus Schmerzen im Rahmen von
rheumatischen Erkrankungen eng verkniipft sind mit ,,Katastrophisieren™ [111], ist es nicht
ausgeschlossen, dass Patienten welche krankheits- respektive schmerzbedingt arbeitsunféhig
geworden sind, hauptsdchlich aufgrund ihrer Schmerzen vermehrt das ,,Katastrophisieren

angewendet haben.

5.2.6 Krankheitsaktivitat und ,,Katastrophisieren*

Weiterhin zeigten die durchgefiihrten Untersuchungen signifikante Korrelationen fiir das
,Katastrophisieren* hinsichtlich der SLAQ Einzel-Items. Dies konnte dafiir sprechen, dass
das Vorhandensein von Lupus-Symptomen (Krankheitszeichen) in den letzten drei Monaten
vermehrt mit ,,Katastrophisieren assoziiert ist. Es konnte jedoch auch der Fall sein, dass
Patienten, welche in der Regel vermehrt katastrophisieren eher aufgrund des
,Katastrophisierens* dazu geneigt haben mehr Lupus-Symptome anzugeben.

Somit konnte nicht mit eindeutiger Sicherheit gekldrt werden, ob die Krankheitsaktivitdt das
»Katastrophisieren bedingt oder umgekehrt. Weiterfiihrende Studien wiren demzufolge

empfehlenswert, um diesen Sachverhalt eingehender zu analysieren.
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5.2.7 Bedeutung von Rauchverhalten, Familienstand und Arztbesuchen /

Krankenhausaufenthalten

Ein eher unerwartetes Ergebnis lieferten die durchgefiihrten Untersuchungen im Hinblick auf
den Einfluss des Rauchverhaltens, des Familienstandes sowie der Haufigkeit von
Arztbesuchen und Krankenhausaufenthalten auf die FSS-Subskalen.

Die Tatsache, dass keine dieser Variablen einheitliche Signifikanzen beziiglich der FSS-
Subskalen aufgezeigt hat, ist vor allem insofern verwunderlich, da man annehmen sollte, dass
die Haufigkeit von Arzthesuchen und Krankenhausaufenthalten sich proportional zur
Belastung der Patienten verhélt und somit priddestiniert dafiir wére, Einfluss auf die FSS-
Subskalen zu nehmen. Im Ubrigen erdrtern auch Geuter und Weber in ihrem Buch, dass bei
chronisch kranken Patienten die Notwendigkeit eines Krankenhausaufenthaltes, welche in
vielen Féllen mit einer massiven Verschlechterung des Gesundheitszustandes einhergeht, zu
starken emotionalen Belastungen fiihren kann [93]. Daher verwundert es, dass sich dieser
Effekt in der hier dargestellten Untersuchung nicht nachweisen lieB. Ein mdglicher
Erklarungsansatz flir diesen Sachverhalt kdnnte der sein, dass nicht nur nach Arztbesuchen
und Krankenhausaufenthalten im Zusammenhang mit dem SLE sondern auch im
Allgemeinen gefragt wurde. Dies beinhaltet ferner auch Routineuntersuchungen ohne
Vorliegen von Beschwerden und muss somit fiir die Patienten nicht zwangslaufig belastend
sein. Die Tatsache, dass die Daten aus den Jahren 2008 und 2009 keinen einheitlichen Trend
erkennen lassen, konnte des Weiteren damit zusammenhéngen, dass die Krankheitsaktivitét
und somit auch der Konsultations- und Behandlungsbedarf der SLE-Patienten im Verlauf der
Erkrankung stark variieren kann und folglich keine einheitlichen Werte diesbeziiglich
erwartet werden kdnnen.

Auch eine fehlende Signifikanz beziiglich des Familienstandes ist eher verwunderlich. So
zeigten Kroenke et al. in diesem Zusammenhang beispielsweise, dass ein groles soziales
Netzwerk sowie suffiziente Mechanismen sozialer Unterstiitzung durch positive soziale
Interaktionen, einen grofen Einfluss auf die Lebensqualitit von Frauen nach einer
Brustkrebsdiagnose haben [112]. Aus Studien, die sich mit unterschiedlichen Quellen der
sozialen Unterstiitzung beschéftigt haben ist allerdings ersichtlich, dass man nicht pauschal
sagen kann, welche Quelle sozialer Unterstiitzung die wertvollste ist [113]. Im Zuge der
Entwicklung eines Instruments zur Erfassung von subjektiv empfundener sozialer
Unterstiitzung (Multidimensional Scale of Perceived Social Support (MSPSS)) erhoben Zimet
et al. Daten von 275 Studenten im Alter von 17 bis 22 Jahren.
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Dabei zeigte sich, dass die Angaben beziiglich der erfahrenen sozialen Unterstiitzung aus drei
Unterdoménen (familidre Unterstiitzung, Unterstiitzung durch Freunde, Unterstiitzung durch
bedeutsame andere) ungefdhr gleich grofl waren, wobei die ménnlichen Studienteilnehmer
den hochsten Wert bei der familidren Unterstiitzung und die weiblichen bei der Unterstiitzung
durch Freunde gezeigt haben [113]. Procidano et al. beschreiben ihrerseits die familidre
Unterstiitzung als stabiler verglichen mit Unterstiitzung durch Freunde, wobei Unterstiitzung
durch Freunde hauptsidchlich in Verbindung mit sozialer Kompetenz stehen wiirde. Sie
machen jedoch auch deutlich, dass die erfahrene soziale Unterstiitzung fiir die Betroffenen
nicht immer zufriedenstellend sei und es im Falle von Unzufriedenheit leichter wire sich von
Freunden zu distanzieren und neue Freundschaften einzugehen als das bei Familie der Fall
wire [114].

In Anbetracht dieser Ergebnisse sollte erwogen werden, dass Familienstand nicht unbedingt
mit sozialer Teilhabe bzw. sozioemotionalem Riickhalt gleichzusetzen ist und daher nicht
zwangslaufig mit den FSS-Subskalen assoziiert sein muss.

Limitierend ist durchaus anzumerken, dass im Rahmen dieser Arbeit zu Gunsten von anderen,
primdr als bedeutsamer erscheinenden Parametern z.B. Komorbidititen, Medikation,
Krankheitsaktivitit etc. und zur Wahrung der Ubersichtlichkeit des Fragebogens zunichst auf
eine Implementierung von weiteren Fragen zu sozialer Teilhabe und sozialem Umfeld
verzichtet und sich auf Daten einer orientierende Frage zum Familienstand aus dem LuLa-
Fragebogen 2004 beschriankt wurde. Weitere Untersuchungen sind empfehlenswert, um die
soziale Teilhabe bzw. den sozioemotionaler Riickhalt besser zu analysieren. Fiir eine
objektivere Einschitzung der sozialen Einbindung wiren Parameter wie z.B. gute
verwandtschaftliche Beziehungen, das Vorhandensein eines Freundeskreises, Mitgliedschaft
oder soziales Engagement in Vereinen sowie regelméfige soziale Kontakte im Rahmen von
Freizeitaktivititen vermutlich besser geeignet, als der in dieser Arbeit angewandte
Familienstand. Anhand von diesen Parametern konnte das soziale Umfeld des Kollektivs
besser untersucht und somit Informationen dariiber gewonnen werden, welche Parameter
besonders wichtig fiir eine gute soziale Einbindung sind. Die dadurch gewonnenen Ergebnisse
konnten somit wichtige Hinweise beziiglich begiinstigender Faktoren fiir das ,,Aktive Coping*

liefern.
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5.3 Ursachen fiir das uneinheitliche Ausfiillverhalten des FSS-Bogens

Im Vergleich der drei FSS Antwortgruppen untereinander wird deutlich, dass die Patienten in
der zweiten Gruppe (teilausgefiillt) das schlechteste Wohlbefinden aufweisen. Dies zeigt sich
dadurch, dass bei den FSS Antwortgruppen die zweite Gruppe, welche die kleinste der drei
Gruppen ist, fiir die meisten Variablen schlechtere Werte liefert als die beiden anderen
Gruppen (komplett bzw. leer).

Insbesondere die mehr als doppelt so hohen Werte fiir den SLAQ- und VFS-Score bei der
zweiten Gruppe im Vergleich zur dritten, deuten auf einen wesentlich schlechteren
Gesundheitszustand in dieser Gruppe hin. Auch der deutlich schlechtere Wert der SF-12
Korperlichen Summenskala in der zweiten Gruppe verglichen mit der dritten sowie eine im
Mittel dreifach bzw. zweifach hohere Anzahl an Begleiterkrankungen im Vergleich zu der

dritten bzw. ersten Gruppe, stiitzen diese Annahme.

Diese Ergebnisse konnten zum einen damit zusammenhédngen, dass eventuell nur die
»Kranken* auf die FSS Fragen eingegangen sind. In diesem Teil des Kollektivs waren es
womoglich dann die am stidrksten von SLE betroffenen Patienten, die aufgrund der starken
Belastung den Bogen nur unvollstindig ausgefiillt haben. Diejenigen Abschnitte, die jedoch
ausgefiillt wurden, wurden aufgrund der stirkeren Belastung negativer bewertet, was die
schlechteren Werte erkldren konnte.

Ein weiterer Erkldrungsansatz fiir die schlechteren Werte der Gruppe zwei bei den meisten
Variablen konnte der sein, dass die Patienten in dieser Gruppe (teilausgefiillt) mit einem
Durchschnittsalter von 58,8 Jahren, rund sieben Jahre dlter waren als die Patienten in den
beiden anderen Gruppen. Aufgrund des hoheren Alters, ist fiir diese Gruppe von einer ldngere
Krankheitsdauer auszugehen. Dies zeigt sich auch anhand der gewonnenen Ergebnisse,
welche im Durchschnitt eine um ein Jahr ldngere Krankheitsdauer erkennen lassen. Eine
langere Krankheitsdauer fiihrt ihrerseits im Laufe der Zeit zu einer Akkumulation von
Damage, was folglich mit mehr Komorbidititen einhergeht (vgl. die hdhere Anzahl an
Begleiterkrankungen in der zweiten Gruppe). Diese Komorbidititen stellen wiederum, wie
bereits erwéhnt, einen wesentlichen beglinstigenden Faktor fiir die Entstehung von schlechtem
Wohlbefinden dar.

Im Ubrigen kdnnte es jedoch auch sein, dass die schlechteren Werte hinsichtlich des
Wohlbefindens mdéglicherweise gar nicht auf den SLE, sondern evtl. auf das herkémmliche,

altersbedingt schlechtere Wohlbefinden zuriickzufiihren sind.
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Die Beobachtung, dass die dritte Gruppe (leerer Fragebogen) fiir alle Variablen die besten
Werte liefert spricht dafiir, dass diejenigen Patienten, die zum Zeitpunkt der Befragung ein
gutes Wohlbefinden aufgewiesen haben, auf die Fragen des FSS eher nicht eingegangen sind.

Ein weiteres Indiz dafiir ist die Tatsache, dass die Anzahl derjenigen Patienten, welche
angegeben haben, die Fragen des FSS wiirden fiir sie nicht zutreffen, da sie keine Schmerzen

haben, nahezu identisch ist mit der Anzahl der leeren Bogen (149 der 153 leeren Bogen).

5.4 Einfluss des Auspragungsgrades verschiedener Coping-Strategien auf

den Gesundheitszustand von SLE-Patienten

Nachdem die FSS Gruppen entsprechend dem Schweregrad des ,,Coping® bzw.
,Katastrophisierens* aufgeteilt wurden, zeigte sich, dass beim ,,Aktiven Coping* vor allem
die zweite Gruppe (25-50 Perzentile) die groBten bzw. kleinsten Werte lieferte, wobei die
erste Gruppe (< 25 Perzentile) dafiir eher pradestiniert war. Auch der SLAQ- und VFS-Score
waren beim ,,Coping® in der Gruppe (25-50 Perzentile) am groften. Einen moglichen
Erkldrungsansatz fiir die erwédhnte Verteilung der Werte konnte das ,,Katastrophisier-
Verhalten* der zweiten Gruppe liefern. Es zeigte sich ndmlich, dass die Patienten in dieser
Gruppe am stdrksten katastrophisierten. Folglich ist es nicht auszuschliefen, dass durch das
vermehrte ,,Katastrophisieren eine ungiinstigere Einschitzung des subjektiven
Gesundheitszustandes stattgefunden hat. Dies wiirde somit auch die besseren Werte in Gruppe

eins erkldren, welche ein geringeres Ausmal an ,,Katastrophisieren‘ zeigte.

Durch den kontinuierlichen Anstieg bzw. Abfall der Auspriagung einzelner Variablen iiber die
vier Gruppen des ,Katastrophisierens* bzw. ,,Coping* hinweg, geben die Ergebnisse
Hinweise darauf, dass die Stirke der Auspriagung verschiedener Coping-Strategien (positives
bzw. negatives ,,Coping*), einen entscheidenden Einfluss auf den Gesundheitszustand von
SLE-Patienten hat. Es zeigt sich, dass sowohl die Krankheitsaktivitit, die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit sowie die krankheitsbedingten Einschrinkungen des

(13

Gesundheitszustandes von den Auspriagungen des ,Katastrophisierens® bzw. ,,Coping*
abhingig sind und die Ausprigung der Coping-Strategien folglich einen entscheidenden
Einfluss auf das korperliche und psychische Wohlbefinden von SLE-Patienten und somit auch
auf die von ihnen erlebte Lebensqualitit hat.

Ein weiteres wichtiges Ergebnis dieser Arbeit ist somit die Feststellung, dass es neben der

Minimierung von negativen bzw. der Forderung von positiven Coping-Strategien einen
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weiteren Ansatzpunkt fiir die Verbesserung des Gesundheitszustandes von SLE-Patienten
gibt, ndmlich die Modifikation der Auspriagungsstirke von ,Katastrophisieren bzw.
»Aktivem Coping®. Diese Erkenntnis ist insofern von Bedeutung, da eine Modifikation der
Anwendung von Coping-Strategien eher zu erzielen ist, als eine vollstindige Minimierung

dieser.

Die geringere Anzahl, der mittels Kruskal-Wallis-Test ermittelten signifikanten Unterschiede
zwischen den FSS Gruppen nach Quartilen fiir ,,Coping im Vergleich zum
»Katastrophisieren®, konnte einerseits damit zusammenhéingen, dass das ,,Katastrophisieren*
bei chronisch kranken Patienten wesentlich weiter verbreitet ist und auch weniger
Selbstinitiative von den Patienten verlangt als das ,,Aktive Coping*. Andererseits konnte auch
die Tatsache, dass die liber den SLAQ-Score ermittelte Krankheitsaktivitdt im untersuchten
Patientenkollektiv etwas groler war als in anderen Kollektiven [84, 98, 99] ein Grund dafiir
sein, dass von den ohnehin schon belasteten Patienten vermehrt das ,,Katastrophisieren®, statt

dem mit mehr Anstrengung verbundenem ,,Aktiven Coping* angewandt wurde.

5.5 Psychoedukation als MaBnahme zur Modifikation von Coping-Strategien
bei SLE-Patienten

Ein weiterer Ansatzpunkt fiir die Verbesserung des Wohlbefindens bei SLE-Patienten sind
krankheitsbezogene Psychoedukationen, die unter anderem darauf abzielen die
Selbstwirksamkeit der Patienten zu stdrken.

So wurde in einer Studie von Somers et al. die Rolle von Selbstwirksamkeit auf
schmerzassoziiertes ,,Katastrophisieren® bei SLE-Patienten untersucht [62]. Es zeigte sich,
dass Patienten mit einer geringen Selbstwirksamkeit beziiglich Schmerzkontrolle ein
wesentlich hoheres Niveau an Schmerzen, Steifigkeit und Miidigkeit aufwiesen. Patienten mit
héherem schmerzassoziierten ,,Katastrophisieren® zeigten ferner eine wesentlich geringere
positive Stimmungslage. Diese Ergebnisse sprechen dafiir, dass schmerzbezogene Coping-
Strategien (Selbstwirksamkeit fiir Schmerzkontrolle oder aber ,Katastrophisieren®) eine
signifikante Rolle beziiglich der Schwere von physischen Symptomen und psychologischer
Beeintrachtigung bei SLE-Patienten spielen [62].

Diese Ergebnisse sind insofern von Bedeutung, als dass weitere Untersuchungen zeigen
konnten, dass mittels psychologischer Interventionen Coping-Strategien bei Patienten mit
chronischen Schmerzen modifiziert werden kdnnen, was zu einer Verbesserung des Qutcomes

fithrt.
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So haben beispielsweise Buhrman et al. in einer randomisierten, kontrollierten Studie zeigen
konnen, dass eine internetgestiitzte Therapie des kognitiven Verhaltens bei Patienten mit
chronischen Riickenschmerzen, das schmerzbedingte ,,Katastrophisieren® reduzieren kann.
Die Untersuchungen nach den Interventionen, die aus Schulungen, Erwerb kognitiver
Féhigkeiten, Verhaltenstraining und Erhaltung des Allgemeinzustands bestanden, zeigten in
der Interventionsgruppe eine statistisch signifikante Reduktion von ,,Katastrophisieren* sowie
eine Verbesserung der Lebensqualitidt im Vergleich zu der Kontrollgruppe [115].

In einer fritheren Untersuchung zu diesem Thema, die nicht nur internetbasiert sondern auch
telefongestiitzt durchgefiihrt wurde, zeigten Buhrman et al. bereits, dass bei Patienten aus der
Interventionsgruppe statistisch signifikante Verbesserungen beziiglich des
,Katastrophisierens®, der Schmerzkontrolle und der Féhigkeit den Schmerz zu verringern zu
verzeichnen waren. Diese Ergebnisse sprechen somit dafiir, dass eine internetbasierte
Selbsthilfe mit zusdtzlicher telefonischer Unterstiitzung, basierend auf etablierten
psychologischen Behandlungsmethoden, eine gute Moglichkeit fiir eine effektive
therapeutische Herangehensweise an schmerzbedingte Beeintrachtigungen darstellt [116].

Es ist bekannt, dass sowohl der Schmerzcharakter als auch die erkrankungsbedingte
Belastung bei Patienten mit chronischen Riickenschmerzen denjenigen bei SLE-Patienten
dhneln. Da auch das in dieser Arbeit untersuchte Patientenkollektiv krankheitsbedingtes
,Katastrophisieren* aufweist, waren modifizierte internetgestiirzte Therapieinterventionen,
neben der Vermeidung der das ,Katastrophisieren® fordernden Faktoren, ein weiterer
moglicher Ansatz um dem Entstehen des schidlichen ,,Katastrophisierens* vorzubeugen und

somit die Lebensqualitdt von SLE-Patienten zu verbessern.

Eine von Riddle et al. durchgefiihrte Untersuchung, die sich mit dem Training von
schmerzassoziierten Coping-Fihigkeiten bei fiir Arthroplastiken gelisteten Patienten mit
einem erhdhten schmerzbedingten ,,Katastrophisieren beschéftigte [117], kam zu den
Ergebnissen, dass zwei Monate nach der Operation diejenigen Patienten, die ein Coping-
Training erhalten haben, eine signifikant grofere Reduktion der Schmerzstirke und des
»Katastrophisierens* sowie eine groflere Verbesserung der Funktionsfahigkeiten aufwiesen
als die Kontrollgruppe, die der iiblichen Behandlung ohne Coping-Training zugefiihrt wurde.
Da bekannt ist, dass schmerzbedingtes ,,Katastrophisieren® das Risiko eines schlechteren
Outcomes nach Kniearthroplastiken erhoht, konnte diese Intervention eine Mdoglichkeit
darstellen sowohl Schmerzen als auch ,Katastrophisieren und Beeintrachtigungen, bei
Patienten mit einem bekannten erhohten Grad an ,Katastrophisieren® im Vorfeld einer

Kniearthroplastik, zu verringern [117].
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Auch fiir SLE-Patienten konnte ein Coping-Training hilfreich sein, um den Patienten den
Umgang mit den stindig auf sie einwirkenden, krankheitsbedingten Belastungen zu
erleichtern. Wiirde durch eine solche Intervention beispielsweise die Schmerzstirke reduziert
werden konnen, so wiirde wie in dieser Arbeit gezeigt, ein wichtiger, das ,,Katastrophisieren*
begiinstigender Faktor entfallen, was ebenfalls einen positive Einfluss auf die Lebensqualitit

der Betroffenen hétte.

Ein weiteres Beispiel fiir Psychoedukation stellt die Untersuchung von Badger et al. an
lateinamerikanischen Frauen mit Brustkrebs dar. In dieser Arbeit konnte gezeigt werden, dass
relativ kurze und leicht zugéngliche Interventionen iiber das Telefon, welche emotionale und
informative Hilfestellungen bieten, essentielle Verbesserungen der Lebensqualitdt bewirken
konnen und zwar sowohl bei lateinamerikanischen Frauen mit Brustkrebs als auch bei deren
Partnern [118].

Eine Konsequenz aus dieser Studie konnte folglich sein, eine Hotline fiir SLE-Patienten
einzurichten, die einerseits eine beratende Funktion hétte sowie zugleich die mit ,,Aktivem
Coping* positiv assoziierte soziale Teilhabe stirken wiirde und somit zu einer Verbesserung

der Lebensqualitdt beitragen konnte.

Auch Karlson et al. fiihrten eine Untersuchung zu psychoedukativen Interventionen bei SLE-
Patienten durch. Bereits in einer fritheren Untersuchung zu diesem Thema konnten Karlson et
al. postulieren, dass Beratungen und Schulungen abgestimmt mit drztlicher Betreuung das
Outcome von SLE-Patienten verbessern konnen [6].

Die neuere Untersuchung konnte dariiber hinaus zeigen, dass sich durch eine theoriebasierte
edukative Intervention bei SLE-Patienten, in der Interventionsgruppe signifikant hoéhere
Werte fiir Kommunikation zwischen Ehepartnern, Selbstwirksamkeit und mentale Gesundheit
sowie geringere Werte fiir Miidigkeit im Vergleich zur Kontrollgruppe nachweisen lassen.
Vor allem die Kommunikation und die Selbstwirksamkeit werden dabei von den Autoren als
modifizierbare Risikofaktoren angesehen. Die Intervention, der die Patienten in der
Testgruppe und ihre Partner zugefiihrt wurden, hatte zum Ziel, Selbstwirksamkeit, soziale
Unterstiitzung, Problemldsungsstrategien und die Kommunikation iiber Lupus zwischen den
Partnern zu steigern und bestand aus einer einstliindigen Schulungssitzung mit einer
Krankenschwester gefolgt von monatlichen Telefonberatungen fiir weitere sechs Monate

[119].
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Ahnlich den im Rahmen dieser Arbeit erhobenen Daten, konnten Karlson et al. zeigen, dass es
Risikofaktoren fiir die Entstehung von negativem Wohlbefinden gibt, welche jedoch durch die
Forderung von bestimmten positiven Faktoren (bei Karlson et al. Kommunikation und
Selbstwirksamkeit) reduziert werden konnen. Somit konnten Karlson et al. zeigen, dass durch
das Fordern von positiven Faktoren, Problemlosungsstrategien verbessert werden konnen,
was mit anderen Worten zu einem aktiveren Coping-Stil beitrdgt und somit einen groflen

Beitrag fiir die Lebensqualitit von SLE-Patienten leisten kann.

Eine weitere Studie zu Psychoedukation und Coping-Strategien bei SLE-Patienten fiihrten
Haupt et al. durch. Sie konnte nachweisen, dass psychoedukative Unterstiitzung in Form von
18 Gruppensitzungen, die zum Thema Informationen iiber die Erkrankung und spezifische
Probleme von SLE-Patienten hatten, eine signifikante und anhaltende Verbesserung der
Coping-Fahigkeiten bei SLE-Patienten und somit auch ihrer Lebensqualitit bewirken
konnten. Dabei wurden in der psychologischen Intervention sowohl psychoedukative als auch
psychotherapeutische Elemente vereint. Die Ergebnisse zeigten sich vor allem durch die
wesentlich geringeren erhobenen Werte fiir Depression, Angstlichkeit und die geringere

mentale Last der Patienten [7].

Vor allem die Ergebnisse dieser Studie weisen darauf hin, dass durch edukative Maflnahmen
eine Verbesserung der Coping-Fahigkeit bei SLE-Patienten erzielt werden kann. Derartige
edukative MafBlnahmen konnen folglich als ein weiterer begiinstigender Faktor fiir die
Entstehung von ,,Aktivem Coping* gewertet und gezielt zu diesem Zweck eingesetzt werden.
Das hohere MaB3 an Coping-Fahigkeit, ist seinerseits wiederum mit einer verbesserten

Lebensqualitét vergesellschaftet.
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6 Schlussfolgerungen

Die Relevanz der Ergebnisse dieser Arbeit liegt vor allem darin, dass sie aufzeigt, welche
Faktoren zu einem vermehrten ,,Katastrophisieren* fithren und welche das ,,Aktive Coping*
fordern. Eine Kontrolle der negativen und eine Forderung der positiven Faktoren sowie eine
Modifikation des Ausprdgungsgrades von Coping-Strategien erlaubt somit den
Gesundheitszustand und die Lebensqualitdt von SLE-Patienten effektiv zu verbessern.

Wie zahlreiche Studien gezeigt haben, ist auch die krankheitsbezogene Psychoedukation mit
einem Benefit fiir die SLE-Patienten verbunden.

Weitere Studien sind demzufolge erforderlich, um zu eruieren welche Patienten hauptsédchlich
von einer Psychoedukation profitieren und auf welche Art und Weise, mittels
Psychoedukation, diejenigen Faktoren modifiziert werden konnen, die das Coping bei SLE-

Patienten beeinflussen.
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.9 Anhang (LuLa-Fragebogen 2009) |

der Lupus Erythematodes Selbsthilfegemeinschaft e.V.

LUPUS

o Erythematodes
Mitgliedsnt R S Selbsthilfegemeinschaft e.V.

In welchem Jahr wurden Sie geboren? |_| | | | (Bitte Jahresangabe) ~ Geschlecht: [] weiblich  [] ménnlich
Bitte nennen Sie uns Ihr aktuelles Gewicht: L1l I |ka undlhreGréBe: || | |em

Folgende Angaben beziehen sich nur auf Krankheiten, die ein Arzt erstmals im Jahr 2008 bei lhnen festgestellt hat!
Hat ein Arzt erstmals im Jahr 2008 neu die Diagnose einer der folgenden Krankheiten gestellt?

. £  £4
Bluthochdruck Oo0og Psychische Krankheiten (z.B. Depressionen) [] (] [
Herzinfarkt | Arthrose (,Gelenkverschlei3”) Ooono
Schlaganfall Ooono Vemnarbende Hautverinderungen Oodo
Chronischer Nierenschaden ogo Osteoporose Oodno
Zuckerkrankheit ooog Fibromyalgie ooo
Tumorerkrankung (,Krebs*) O Thrombosen/Embolie O0am
Chronische Erkrankung der Atemwege [] [[] [] ‘ 2Zusatzfragen far Frauen:
Chronischer Leberschaden OOonOg Fehlgeburt(en) oo
Chronische Magen-/Darmerkrankungen [1] [ [] Eintritt der Wechseljahre
Erhohte Blutfette (Cholesterin) Oodoo vor dem 40. Lebensjahr OO
Bitte kreuzen Sie nur die ,Lupus“-Medikamente an, die Sie zum fetzigen Zeftpunkt einnehmen,
bei Cortison-Priparaten tragen Sie bitte zusatzlich thre aktuelle Dosierung ein.

Nehme ich zur Zeit ein

Rheuma-Schmerzmittel (zB. Diclofenac® / Voitaren®) |
Cortison (zB. Decortin® / Ultralan® / Urbason®) [ biszu75mg  [] mehr als 75mg
Antimalariamittel (z8. Resochin® / Quensyl®) |
Azathioprin (zB. Imurek® / Azamedac®) =
Methotrexat (z8. Lantare/® / Methex®) 0
Cyclosporin A (z.8. Sandimmun / immunosporin®) O
Cyclophosphamid (Endoxan®)-Tabletten O =
Cyclophosphamid (Endoxan®)-Infusion O
Mycophenolatmofetil (zB8. CellCept®s Myfortic®) |
keine O
andere (zB. Leflunomid/ Rituximab):
Nehmen Sie darGber hinaus weitere Medikamente ein?
keine | Cholesterin-senkende Medikamente O
Gerinnungshemmer (zB. ASS, Marcumar®) 0 Psychopharmaka 0
Osteoporose-Medikamente (z.B. Vitamin D, Calcium) | Medikamente gegen Epilepsie O
Blutdruck- und Herzmedikamente O Magenschutz-Medikamente (z8. Omepraxi®) [
Schmerzmittel (auBer Rheuma-Schmerzmittel) O Hautmittel (Sonnenschutz, Cortson-Salben) O
Hormone (zB. Presomen®, Kliogest®; keine Schilddriisenmedikamente) [ Altemnative Mittel (Homoopathie,
Pille” O Naturheilmittel, Mineralien, Vitamine) 3

Die nachfolgenden Skalen gehen von 1’ bis ‘10" Wenn Sie keine Schmerzen hatten, kreuzen Sie bitte das Késtchen mit der ¥ an, Wenn Sie unertrég-
liche Schmerzen hatten, kreuzen Sie die ‘10 an. Sonst kreuzen Sie eine Zah! dazwischen an. Wenn die Schmerzen stark geschwankt haben, z8. mit
und ohne Schmerzmittel, dann versuchen Sie bitte, die durchschnittiiche Stérke threr Schmerzen anzugeben. Bitte entscheiden Sie sich fiir eine Zahl!

Wie wirden Sie die Stirke lhrer Schmerzen in den vergangenen 7 Tagen einschitzen?
Ich hatte in den vergangenen 7 Tagen

keine Schmerzen o o o 9 o o e o e e @ unertragliche Schmerzen

Wie stark waren Sie in den vergangenen 7 Tagen bei der Erledigung lhrer taglichen Aufgaben eingeschrankt?
Ich war in den vergangenen 7 Tagen

nicht eingeschrankt o 0 o 9 ° 6 e o o o @ maximal eingeschrankt

Wie wirden Sie lhren Gesundheitszustand im Allgemeinen beschreiben?

[J ausgezeichnet [ sehr gut ] gut ] weniger gut [J schlecht

Im Vergleich zum vergangenen Jahr, wie wirden Sie Ihren derzeitigen Gesundheitszustand beschreiben?

[] viel besser als ] besser als [ gleich wie [ schlechter als [J viel schlechter als
vor einem Jahr vor einem Jahr vor einem Jahr vor einem Jahr vor einem Jahr
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Einkaufstaschen heben oder tragen

mehrere Stockwerke steigen

ein Stockwerk steigen

sich beugen, knien, blicken

mehr als einen Kilometer zu Fu3 gehen
mehrere Straf3enkreuzungen weit zu Fu3 gehen
eine StraBenkreuzung zu FuB gehen

sich baden oder anziehen

| Sind Sie durch Ihren jetzigen Gesundheitszustand bei folgenden Tatigkeiten eingeschrankt?

anstrengende Tatigkeiten, zB. schnell laufen, schwere Gegenstande heben, anstrengenden Sport treiben
mittelschwere Tatigkeiten, z.B. einen Tisch verschieben, staubsaugen, kegeln, Golf spielen

Ja | Ja Nein,
stark .| etwas .| nicht eingeschrankt
o 0O O
O O tl
o 0O O
o 0O O
o 0O O
O O [l
o 0O O
o O o]
o 0O O
o O O

Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen aufgrund lhrer
kérperlichen Gesundheit irgendwelche Schwierigkeiten
bei der Arbeit oder anderen alltiglichen Tatigkeiten im
Beruf bzw. zu Hause?

Ich habe weniger geschafft als ich wollte.

Oja [ nein
Ich konnte nur bestimmte Dinge tun.
[Oja [ nein

Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen aufgrund
seelischer Probleme irgendwelche Schwierigkeiten

bei der Arbeit oder anderen alltaglichen Tatigkeiten

(z.B. weil Sie sich niedergeschlagen oder angstlich fiihiten)?

Ich habe weniger geschafft als ich wollte.

Oja [ nein

Ich konnte nicht so sorgfaltig wie Ublich arbeiten.
Cja [ nein

Hause und im Beruf behindert?

(] dberhaupt nicht [ ein bisschen [] maBig

[ immer [] meistens [ ziemlich oft
Wie oft waren Sie in den vergangenen 4 Wochen voller Energie?
-i)— ] immer [[] meistens [] ziemlich oft

1 immer [] meistens [] ziemlich oft

[ immer [] meistens [J manchmal

IMMMbdemmmehdenvemangenm4MenbddeAuﬂmhe;NhagsEﬁgkdtm

Wie oft waren Sie in den vergangenen 4 Wochen ruhig und gelassen?

Wie oft waren Sie in den vergangenen 4 Wochen entmutigt und traurig?

[ ziemlich [] stark

[] manchmal [ selten [ nie
[J manchmal [] selten [ nie
[J manchmal [ selten [ nie

Wie haufig haben lhre kérperliche Gesundheit oder seelische Probleme in den vergangenen 4 Wochen
Ihre Kontakte zu anderen Menschen (Besuche bei Freunden, Verwandten, usw.) beeintrachtigt?

[] selten [ nie

[ nein, kein Schub [ ja, milder Schub

Hatten Sie in den letzten 3 Monaten einen Lupus-,Schub® (Schub = Verschlechterung des Lupus)?
Welche der folgenden Antworten stellt lhre Situation am besten dar? (Bitte kreuzen Sie das entsprechende Kastchen an).
[ ja, maBiger Schub

[ ja, schwerer Schub

Gewichtsverlust (ohne Diat)

Erschopfung

Fieber (iber 385 Grad Celsius (Thermometermessung)
Entziindete Stellen im Mund oder in der Nase
Hautausschlag im Bereich der Wangen (schmetterlingsférmig)
Andere Hautausschldge (wenn ja, an welchen Stellen?)

Bitte lesen Sie sich die folgende Liste mit Lupus-Symptomen (Krankheitszeichen) durch. Wie ausgepragt trat jedes dieser
Krankheitszeichen in den /etzten 3 Monaten auf? (Bitte kreuzen Sie das entsprechende Kastchen an).

kein
schwer  Problem

a
[
=1

3
3
o
>

o

Tastbare dunkelblaue oder lilafarbene Verénderungen der Haut

Geschwollene Lymphknoten an Hals oder Nacken
Kurzatmigkeit/Luftnot
Brustschmerzen beim tiefen Einatmen

Magen- oder Bauchschmerzen

Krampfanfalle (Epilepsie)
Schlaganfall

Vergesslichkeit

(Fortsetzung auf Seite 3 oben)

Hautausschiag (kein Sonnenbrand) oder Ubelkeit nach Aufenthalt in der Sonne
Kahle Stellen auf der Kopfhaut bzw. Haarbuschel auf dem Kopfkissen

WeiBliche oder bluliche Verfarbung der Finger oder Zehen bei Kalte (Raynaud Syndrom)

Anhaltendes Kribbeln oder Taubheitsgefiihl in Armen oder Beinen

OO0OoOO0o0oooooooooodad
OoOoOOdoogooOoooooood
o
OOo0Oooooonooooooooog
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kein
genng maBig schwer  Problem

Gefiihl der Niedergeschlagenheit [ [ S i S [ ]
Ungewohnliche Kopfschmerzen O O 4d ]
Muskelschmerzen O O O Oa
Muskelschwache O O o 0O
Schmerzen oder Steifigkeit der Gelenke O O o 0O
Schwellungen von Gelenken O O O O

Bitte beurteilen Sie die Krankheitsaktivitat lhres Lupus in den letzten 3 Monaten auf der folgenden Skala;
.0" bedeutet keine Aktivitat, , 10" bedeutet hochste Aktivitat. (Bitte kreuzen Sie das Kastchen fir den Tag mit der héchsten
Lupus-Aktivitat an.)

keine Aktivitst OO0 20202000000 héchste Aktivitst

Wenn Sie erwerbstatig sind oder im letzten Jahr waren: Waren Sie in den letzten 12 Monaten wegen lhrer Erkrankung
arbeitsunfahig (krankgeschrieben)?

[ nein [ ja, bis zu einer Woche

[ ja, und zwar insgesamt || | Wochen

Wenn Sie berentet bzw. im Ruhestand sind, sind Sie:

[ auf Zeit berentet

[] im Vorruhestand

] vorzeitig berentet wegen Erwerbs-/Berufsunfihigkeit seit | | | | | (bitte Jahresangabe)
[T] wegen des systemischen Lupus erythematodes
[ wegen anderer Erkrankungen

[ berentet wegen Erreichung der Altersgrenzeseit || | | | (bitte Jahresangabe)

Haben Sie je einen Antrag auf Feststellung des Grades der Behinderung gestelit?

Onein [Jija

[C] wenn ja, wurde dem Antrag stattgegeben?

[J nein ] Ja, mit | | | | % Ich habe den Schwerbehindertenausweis | | | | | bekommen. (bitte Jahresangabe)

Mussten Sie in den letzten 12 Monaten Gber Nacht in einem Krankenhaus (keine Rehaklinik) bleiben?

nein ] ja [

Wenn ja,

welches Krankenhaus? Wie oft? Wegen SLE?  Wegen anderer Krankheiten? = Anzahl der Tage {(gesamt)

Universitatsklinikum O L1 Jma |_] Jmal | | mal L1 | Tage

Rheumatologisches

Fachkrankenhaus/ O L1 Jma || Jmal |_] [mal L1 [ |Tage

Fachabteilung

Anderes Krankenhaus O L1 Jma || Jma || [ma Tage

Wurden Sie in den letzten 12 Monaten wegen Nebenwirkungen von Medikamenten stationar in ein Krankenhaus aufgenommen?
nein [] ja [
Wennja,welange? | | | [Tage Welches Medikament?

Waren Sie als Patient in den letzten 12 Monaten in einer Notaufnahme/Notfallpraxis?
nein (] ja []
Wennja, wieoft? | | |mal

Waren Sie in den letzten 12 Monaten in einer Rehaklinik oder in einem ambulanten Rehazentrum/Tagesklinik?

nein (] ja [

Wenn ja, in welcher Einrichtungsart und wie lange?

Rehaklinik: | | | Tage Tagesklinik: || | ] Tage
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Sind Sie berufstétig (auch Hausfrau) oder in Ausbildung?

O nein

Oia

lhre berufliche Tatigkeit beinhaltet hauptsachlich

[ sitzende Tatigkeiten (z.B. Buro, Student...)

[[1 maBige Bewegung (zB. Handwerker, Hausmeister, Hausfrau..)
[[] intensive Bewegung (zB. Postzusteller, Wald- und Bauarbeiter...)

Waren Sie in der letzten Woche zu FuB3 unterwegs...

Sind Sie in der letzten Woche Fahrrad gefahren...

..auf dem Weg zur Arbeit oder zum Einkaufen usw.? [ nein [ ja

Wenn ja, wie lange sind Sie dabei gegangen? insgesamt

..Zum Spazieren gehen? [1 nein [] ja

Wenn ja, wie lange sind Sie letzte Woche spazieren gegangen? insgesamt

Minuten/Stunden

Minuten/Stunden

..auf dem Weg zur Arbeit oder zum Einkaufen usw.? [ nein [] ja
Wenn ja, wie lange sind Sie dabei geradelt? insgesamt Minuten/Stunden
..auf dem Heimtrainer bzw. Radtouren? [ nein [Jja
Wenn ja, wie lange sind Sie dabei geradelt? insgesamt _ _ Minuten/Stunden Watt
Haben Sie einen Garten? O rnein [ ja
Wenn ja, wie viel Stunden haben Sie letzte Woche in lhrem Garten verbracht? Stunden pro Woche

Davon waren Stunden Gartenarbeit

und Stunden Ruhe und Erholung

Steigen Sie regelmaBig Treppen?
[ nein
[ ja StockwerkeamTag . mal am Tag
Sind Sie im letzten Monat geschwommen?
[ nein
] ja, ca. Stunden im Monat (reine Schwimmazeit)
Haben Sie im letzten Monat Sport betrieben?
(z.B. Jogging, FuBball, Handball, Federball, Squash, Gymnastik, Tennis, Tischtennis....)
[1 nein
[1ia
Beispiel:
1. Daverlauf ca 30 Minuten Sturden pro Woche/Aderdat
2. Federball ca 2 Mirnten/Stunden pro ¥eche/Monat
1. ca. Minuten/Stunden pro Woche/Monat
2. ca. Minuten/Stunden pro Woche/Monat
3. ca. Minuten/Stunden pro Woche/Monat
Gehen Sie zu Tanzveranstaltungen und/oder kegeln Sie?
Tanzen [ nein [ ja mal im Monat je Stunden
Kegeln [Jnein []ja mal im Monat je Stunden
Beruf:
[ Schiler(in}/Student(in) [J Rentner(in) [ Angestellte(r) [ Arbeiter(in)
[] selbststandig [ Arbeitslose (r)/Hausfrau(mann}
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Wir fiihren sténdig ein inneres Zwiegesprach mit uns selbst. Beispielsweise ermuntem wir uns, bestimmte Dinge z2u tun, wir tadeln uns, wenn

wir Fehler gemacht haben oder wir loben uns fir unsere Leistungen. Auch wenn wir Schmerzen haben, gehen uns bestimmte Gedanken durch den
Kopf — andere, als wenn es uns gut geht. Im Folgenden finden Sie typische Gedanken von Menschen, die an SLE leiden. Bitte lesen Sie jede der
folgenden Feststellungen durch und geben Sie an, wie hiufig thnen dieser Gedanke durch den Kopf geht, wenn Sie Schmerzen haben (*).
Machen Sie bitte ein Kreuz in das zutreffende Feld der nachstehenden Skala, die von O (fast nie) bis 5 (fast immer) geht.

(*)* Diese Fragen treffen fir mich nicht zu, da ich keine Schmerzen habe. []

Das denke ich... nie fast nie manchmal
1. Wenn ich ruhig bleibe und

mich entspanne, geht es mir besser.
2. Diese Lupus-Symptome halte

©
ich nicht mehr aus. @
©

Q
=3

fast immer immer

©

3. Ich kann gegen meine Symptome
selbst was tun.
4. Egal, was ich tue, ich kann doch

nichts &ndern an meinem Lupus. 0
5. Ich muss mich jetzt entspannen. 0
6. Ich werde damit schon fertig. 0

7. lch muss schnell ein
Schmerzmittel nehmen.
8. Es wird bald wieder besser werden.
9. Das hort ja nie mehr auf.
10. Ich bin ein hoffnungsloser Fall
11. Es gibt noch schlimmere Dinge als

0
0
0
0
meinen Lupus. 0
0
0
0

jry

12. Ich schaffe das schon.

13. Wann wird es wieder
schlimmer werden?

14. Der Lupus macht mich fertig.

15. Ich kann nicht mehr.

16. Diese Symptome machen

CEO RO GO CEEE CEE O O @

O COE G CEEO R ® © ®
OOONCOONO® é)@(w @ UL © © ©

mich noch verrickt. 0
17. Ablenkung hilft am besten. 0
18. Ich kann mir selber helfen. 0

G0 EBCENCOECE S0 & ©

Meine rheumatologische Betreuung erfolgt hauptséachlich durch..(bitte nur eine Nennung)
[] Hausérztin/arzt, Allgemeinmediziner [] Rheumatologen (niedergelassen) [[] Rheumatologen (Uniklinik)
[[] Hausarztin/arzt, Internist/in [] Rheumatologen (Krankenhaus) ] Andere namlich

Die nachfolgende Skala geht von ‘0’ bis ‘10 Wenn Sie keine Mudigkeit/Erschdpfung hatten, kreuzen Sie bitte das Kastchen mit der 0’ an
Wenn Sie extreme Muidigkeit/Erschépfung hatten, kreuzen Sie die ‘10" an. Sonst kreuzen Sie eine Zahl dazwischen an.

Wenn die Mudigkeit/Erschépfung stark geschwankt hat, versuchen Sie bitte, die durchschnittliche Starke lhrer Midigkeit/Erschopfung
anzugeben. Bitte entscheiden Sie sich fir eine Zahl!

In welchem Umfang haben Sie unter Mudigkeit/Erschopfung gelitten?

fast nie o o o o o o G o o o @ fast immer 1 gar nicht

Wie ausgepragt war die Madigkeit/Erschopfung, die Sie erfahren haben?

sehr leicht o o o o o o o o o o @ sehr schwer [J gar nicht

Inwieweit haben Mudigkeit/Ersch6pfung Sie in lhren normalen Tatigkeiten eingeschrénkt?

sehr wenig o o o o o e o o e o @ sehr stark [ gar nicht

Inwieweit haben Midigkeit/Erschépfung Sie belastet?

sehr wenig o 0 o o o o G o e o @ sehr stark [ gar nicht

An wie vielen Tagen in der vergangenden Woche hatten Sie Erschépfungserscheinungen?
Anzahl der Tage  |__| Tage
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Aus gemeinsamen ,,Lula-Jahren” wissen wir, dass wir uns auf lhre Angaben verlassen kénnen. Fir die nachfolgenden Fragen

jedoch benétigen wir, dhnlich wie im letzten Jahr bei den Laborwerten (was Gbrigens sehr gut funktioniert hat), erneut die

Unterstitzung lhres behandelnden Arztes.

Es geht um die ,Schaden”, die der Lupus in lhren Organsystemen bisher verursacht hat. Erfasst werden dabei

Verdanderungen, die seit Erkrankungsbeginn aufgetreten sind und wenigstens 6 Monate bestehen/bestanden!

Auch wenn Sie einige Fragen selbst beantworten kénnen, ist es wichtig, dass Sie die Antworten mit lhrem Arzt

durchgehen oder die Angaben zumindest von ihr/ihm bestitigen lassen.

Auge GefaBle

Katarakt o0ono Claudicatio Oo0on0o

Optikusatrophie OO0 kleinere Gewebsdefekte oOog

retinale Veranderungen O0Oogd groBere Defekte (Amputation) OoOn
wenn ja, wie viele? _______ Amputation(en)
Phlebothrombose Ooog
oder postthrombotisches Syndrom

ZNS | Gastrointestinal

Kogpnitive Stérung oder Psychose EVELE] Infarkt oder Resektion im unteren GIT O0og
wenn ja, wie viele?: Infarkt(e)/Resektion{en)

Krampfanfélle (Therapie > als 6 Monate) [] [} [ Mesenterialinsuffizienz Oood

Cerebrovaskuldre Ereignisse O0o0g chronische Peritonitis OoOog

wenn ja, wie viele?: ___ Ereignis(se)

Polyneuropathie OoOoad Stnktur oder Resektion i. 0. GIT [Ny

transverse Myelitis OO0 Pankreasinsuffizienz oder Pseudozysten OO0

Niere Bewegungsapparat

GFR < 50% Oo0og Muskelatrophie oder Schwiche OO0

Proteinurie > 3,5g/d O0n ‘Lupus’-Arthritis aoogd

terminale Niereninsuffizienz I O T Osteoporose mit Frakturen OO0
Osteonekrose OO0
wenn ja, wie viele?: Osteonekrose(n)
Osteomyelitis )
Sehnenruptur OO

Lunge | Haut

pulmone Hypertonie oo™ vernarbende Alopezie O0Og

Lungenfibrose O0oad ausgedehnte Vernarbungen ooo

wshrinking lung” Syndrom O0On Ulzera, nicht venése OOog

pleurale Fibrose Ooog

Lungeninfarkt oder -resektion Ooog

(ohne Malignom)

Herz ' Sonstiges

Angina pectoris oder Bypass Oo0oad Gonadeninsuffizienz EERO

Infarkt Oo0n

wenn ja, wie viele?:  Herzinfarkt(e) Diabetes mellitus NN

Kardiomyopathie OoOong Malignom (keine Dysplasie) EE R
wenn ja, wieviele?: _ Malignom(e)

Vitium ooo

Perikarditis auch Perikardresektion Ooog

Alle medizinischen Ausdriicke dieser Seite wurden flir Sie in Schmetterling 85 vom April 2009 ausfiihrlich erklért

Vielen Dank fur Ihre Mitarbeit!

Rheumazentrum Dusseldorf
LuLa-Studie

MNR-Klinik

Moorenstr. 5

40225 Dusseldorf
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