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Deutsche Zusammenfassung

Patienten mit systemischem Lupus erythematodes (SLE) erfahren erhebliche Einschrankungen
ihrer Lebensqualitét, die Krankheitsbewiltigung spielt dabei eine zentrale Rolle. Ziel dieser
Arbeit war es, Faktoren zu identifizieren, die die Krankheitsbewéltigung bei SLE-Patienten
beeinflussen. Die zugrundeliegenden Daten stammen aus der Lupus Langzeitstudie (LuLa). In
den Jahren 2009 und 2014 wurde die Pain-related Self Statements Scale (PRSS) verwendet, um
positives Coping sowie dysfunktionales Katastrophisieren bei LuLa-Patienten zu erfassen, die
zu diesen Zeitpunkten Schmerzen aufwiesen. Die statistische Analyse erfolgte mit adjustierter
linearer Regression und umfasste psychosoziale, medizinische und Lebensstilfaktoren.
Erginzend wurde der Zusammenhang zwischen gesundheitlichen Kontrolliiberzeugungen und
verschiedenen Gesundheitsaspekten durch Korrelationsanalysen untersucht. Zudem wurde die
Direktionalitdt signifikanter Regressionsergebnisse analysiert und die Effektstirke mit Odds
Ratio quantifiziert. Potenzielle Unterschiede zwischen der untersuchten Kohorte und
schmerzfreien LuLa-Patienten wurden in einer Vergleichsanalyse mittels linearer Regression

unter statistischer Anpassung der Gruppen erfasst.

Insgesamt lagen fiir 272 Patienten giiltige PRSS-Fragebdgen aus 2009 und 2014 vor. 99 % der
Kohorte zeigten iiber den Zeitraum von fiinf Jahren Verdnderungen im Bewéltigungsverhalten.
Die Regressionsanalyse ergab, dass eine internale gesundheitliche Kontrolliiberzeugung mit
besserem Coping und eine externale Kontrolliiberzeugung mit schlechterem Coping assoziiert
war. Ein hoherer Depressivitdtsscore und eingeschrinkte soziale Teilhabe korrelierten mit
starkerem Katastrophisieren, wihrend eine internale Kontrolliiberzeugung mit geringerem
Katastrophisieren assoziiert war. Gesundheitliche Kontrolliiberzeugungen korrelierten mit
Lebensstilfaktoren, psychischer Gesundheit und der Krankheitswahrnehmung. Die
Direktionalitdts-Analyse ergab signifikante Zusammenhédnge zwischen Verdnderungen der
Krankheitsbewiltigung und Fatigue, der Schmerzausprigung sowie sozialer Partizipation. In
der Vergleichsanalyse zeigten sich in nahezu allen untersuchten Faktoren Unterschiede

zwischen Lula-Patienten mit und ohne Schmerzen.

Zusammenfassend deuten die Ergebnisse darauf hin, dass insbesondere psychosoziale Faktoren
die Art der Krankheitsbewiltigung bei SLE-Patienten beeinflussen. Interventionsansitze
konnten die Starkung der Selbstwirksamkeit sowie Forderung der sozialen Teilhabe umfassen.
Zudem sollten neben Depressivitidt auch Schmerzen regelmifig evaluiert werden, da diese in

einem engen Zusammenhang mit der Krankheitsbewéltigung stehen konnen.



English Summary

Patients with systemic lupus erythematosus (SLE) experience significant restrictions in their
quality of life. Coping mechanisms play a crucial role in this context, however, the
understanding of factors influencing coping in SLE remains limited. The aim of this study was
therefore to analyse parameters associated with changes in coping behaviour among SLE-
patients over a period of five years. The nationwide German SLE-patient longitudinal (‘LuLa’)
study administers self-reported questionnaires to SLE-patients annually. In 2009 and 2014, the
Pain-related Self Statements Scale (PRSS) was used to assess positive coping and dysfunctional

catastrophising in Lula patients who were experiencing pain at these time points.

The statistical analysis was performed using adjusted linear regression and included
psychosocial and medical factors as well as lifestyle aspects. In addition, the relationship
between health control beliefs and various health factors was analysed using correlation
analyses. The directionality of significant regression results was also analysed and the effect
size quantified using odds ratios. Potential differences between the cohort studied and pain-free
LuLa patients were analysed in a comparative analysis using linear regression with statistical

adjustment of the groups.

In total, valid PRSS questionnaires from 2009 and 2014 were available for 272 patients. Of
these, 99 % showed changes in coping behaviour between the two assessments. Regression
analysis revealed that internal health control beliefs were associated with improved coping,
whereas external health control beliefs were linked with worsened coping. Deteriorated
depression scores and limited social participation were correlated with greater catastrophising,
whereas an internal health control belief was associated with reduced catastrophising. Health
control beliefs correlated with lifestyle factors, mental health, and illness perceptions. The
directionality analysis revealed significant correlations between changes in coping behaviour
and fatigue, pain severity and social participation. The comparative analysis showed differences

between LuLa patients with and without pain for almost all analysed factors.

In summary, the results suggest that psychosocial factors are particularly influential in shaping
coping mechanisms in SLE patients. Interventional approaches could include strengthening
self-efficacy and promoting social participation. Additionally, depression and pain should be

regularly assessed, as they can be closely linked with coping behaviour.
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1 Einleitung

1.1 Chronische Erkrankungen

Die Diagnose einer chronischen Erkrankung stellt fiir zahlreiche Betroffene eine erhebliche
Lebenskrise dar. Neben korperlichen Einschrankungen und einer erhohten Mortalitit gehen
viele chronische Erkrankungen mit psychischen Herausforderungen einher. Im Gegensatz
zu einer akuten Erkrankung miissen die Belastungen einer chronischen Erkrankung
dauerhaft bewaltigt werden und sind hédufig durch einen unvorhersehbaren Verlauf
gekennzeichnet. Eine Anpassung verschiedener Lebensbereiche ist oftmals erforderlich, was

die bisherige Existenz und Lebensplanung grundlegend in Frage stellen kann [1, 2].

Nach Definition des Bundesministeriums fiir Gesundheit gilt als schwerwiegend chronisch
krank, ,,wer eine kontinuierliche medizinische Versorgung bendtigt, ohne die [...] eine
dauerhafte Beeintrdichtigung der Lebensqualitit durch die von der Krankheit verursachte
Gesundheitsstorung zu erwarten ist“ [3]. Bei einer telefonischen Umfrage der
Kassendrztlichen Bundesvereinigung im Maérz 2020 gaben 44 % der liber 2000 zufillig
ausgewdhlten Versicherten in Deutschland an, eine chronische Erkrankung zu haben, die

regelmafig behandelt werden miisse [4].

Die gesellschaftspolitische Bedeutung des Umgangs mit chronisch Erkrankten riickt
zunehmend in den Fokus der Aufmerksamkeit, insbesondere da die Zahl der Erkrankten im
Rahmen der zunehmenden Lebenserwartung und des medizinischen Fortschritts
kontinuierlich weiter ansteigen wird [5]. Nach Angaben des Statistischen Bundesamtes
beliefen sich allein die Ausgaben fiir Krankheiten des Muskel-Skelett-Systems und des
Bindegewebes (ICD 10-M00-M99) im Jahr 2020 auf 41,7 Milliarden Euro, was knapp 10 %
der Gesamtkrankheitsausgaben ausmachte [6]. Gleichzeitig verursachte diese
Diagnosegruppe laut der Bundesanstalt fiir Arbeitsschutz und Arbeitsmedizin mit 19,4

Milliarden Euro die hochsten Produktionsausfallkosten [7].

Ziel ist es daher, zum einen das Eintreten chronischer Erkrankungen nach Moglichkeit durch
Primérpravention zu verhindern. Zum anderen sollen Erkrankte dabei unterstiitzt werden ein
weitestgehend uneingeschrinktes Leben mit Erhalt der Arbeitsfahigkeit und

gesellschaftlicher Teilhabe fiihren zu konnen.



1.2 Systemischer Lupus erythematodes (SLE) — Uberblick

Von besonderem Interesse fiir diese Arbeit ist der systemische Lupus erythematodes (SLE),
eine chronisch-entziindliche =~ Autoimmunerkrankung aus dem Formenkreis der
Kollagenosen. Pathophysiologisch kommt es bei dieser Erkrankung aufgrund der Bildung
von Autoantikdrpern zu entziindlichen Schédigungen verschiedenster Organsysteme [8].
Die Atiologie ist nicht vollstindig geklirt, es handelt sich vermutlich um eine
multifaktorielle Genese, bei der durch die Interaktion von Suszeptibilititsgenen und

Umweltfaktoren eine Immunreaktion ausgelost wird [9].

Betroffen sind hauptsichlich Frauen mit einem Geschlechterverhéltnis in Deutschland von
9:1 (Frauen vs. Médnner) und einem Manifestationszeitpunkt, der iiblicherweise im Bereich
des gebarfahigen Alters liegt [8, 9]. Auch hinsichtlich geographischer und ethnischer
Faktoren existieren Unterschiede. So liegt die Prdvalenz in den USA, abhingig von
Geschlecht und ethnischer Zugehorigkeit, bei 20-150/100.000 mit dem hdochsten
Vorkommen bei afroamerikanischen Frauen, wihrend sie in Deutschland mit etwa

37/100.000 angegeben wird [9, 10].

Zu Beginn bestehen haufig eher unspezifische Allgemeinsymptome wie Fieber, Malaise und
Fatigue. Das weitere klinische Bild kann durch schwere Organbeteiligungen und ein
erhohtes Risiko fiir verschiedene Komorbidititen gepriagt sein. Neben Hautmanifestationen

treten besonders haufig Gelenk- und Nierenbeteiligungen auf [8, 9].

Diagnostisch sind neben den klinischen Verdnderungen vor allem laborchemische Parameter
entscheidend. Besonders relevant sind antinukleédre Antikorper, die teilweise schon Jahre vor

dem eigentlichen Krankheitsausbruch nachweisbar sein konnen [11].

Eine Heilung des SLE ist bislang nicht moglich. Primédre Therapieziele sind das Erreichen
einer Remission und die Vermeidung irreversibler Organschdden. Hierfiir werden unter
anderem immunmodulierende und immunsuppressive Medikamente eingesetzt. Ein weiteres
Ziel ist die Pravention von Komorbiditéten, die als Folge der Erkrankung oder auch der
Therapie auftreten konnen. Patienten sollen darin unterstiitzt werden, trotz der Erkrankung

ein weitestgehend uneingeschranktes Leben zu fiihren [8, 11].

Dank einer fritheren Diagnosestellung und einer verbesserten multimodalen Versorgung ist
die Uberlebensrate in den letzten Jahrzehnten signifikant gestiegen. Wihrend die 5-Jahres-

Uberlebensrate 1955 bei nur 5 % lag, betrug sie im Jahr 2003 95 % [12]. Dennoch ist die
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Mortalitdtsrate im Vergleich zur Allgemeinbevdlkerung zwei- bis dreifach erhdht, und
Patienten mit SLE sind einer Vielzahl von Belastungen ausgesetzt. Es gibt Anhalt dafiir, dass
die gesundheitsspezifische Lebensqualitdt (HRQoL) in vielen Hinsichten niedriger ist als bei
Patienten mit anderen chronischen Erkrankungen wie beispielsweise Herzinsuffizienz oder

Diabetes [13—15].

1.3 Belastungen durch SLE

Im Rahmen von direkten Patientenberichten sind die hdufigsten von SLE-Patienten
angegebenen Belastungen Fatigue und Schmerzen [16-19]. Weitere beeintrachtigende
Faktoren sind Schlafstorungen und psychosoziale Beeintrachtigungen wie Depressivitit und
Angststorungen. Auch Einschridnkungen der kognitiven Funktion und der Arbeitsfahigkeit
werden von Patienten berichtet. Fiir viele dieser Belastungen konnten komplexe
Zusammenhidnge und eine Korrelation mit der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét

nachgewiesen werden.

Schmerzen treten bei iiber der Hélfte der SLE-Patienten auf, wobei die Angaben je nach
Studie zwischen 50-90 % variieren [ 17, 20]. Oftmals sind sie muskuloskelettalen Ursprungs,
konnen aber beispielsweise auch Kopfschmerzen oder Schmerzen aufgrund von

Organbeteiligungen umfassen [11, 20-22].

Das Vorhandensein von Schmerzen ist mit psychischen Belastungen in Form von
Depressivitdt und Angststorungen assoziiert [18, 20, 23] und steht in einem komplexen
bidirektionalen Zusammenhang mit Schlafstorungen [24, 25]. Das am héufigsten mit
Schmerzen assoziierte Symptom ist jedoch Fatigue [17, 20, 26]. Ein gemeinsame Auftreten

stellt einen stark negativen Einflussfaktor auf die Lebensqualitét dar [18, 23].

Fatigue als ,,kérperlicher, geistiger und seelischer Erschopfungszustand® [27] wird von
SLE-Patienten mit einer Haufigkeit von 50-90 % angegeben [18, 20, 25]. Aufgrund der
assoziierten psychischen und physischen Beeintrachtigungen der HRQoL [18, 25] stellt
Fatigue aus Patientensicht eines der Kardinalsymptome dar [11, 28]. Fatigue wirkt sich unter
anderem auf das Sozialleben, das emotionale Wohlergehen, die korperliche
Funktionsfahigkeit, den Schlaf sowie die Verrichtung von Alltags- und Freizeitaktivititen
aus [19, 29] und korreliert mit Depressivitit und mangelnder sozialer Unterstiitzung [30—

32].



Depressivitit gehort neben Angststorungen zu den héufigsten psychischen Symptomen bei
SLE. Sie tritt doppelt so hdufig wie in der Allgemeinbevolkerung auf und wird mit einer
Priavalenz von 25-47 % angegeben [23, 33, 34]. Psychische Beeintrachtigungen stehen mit
korperlichen und sozialen Einschrankungen sowie erhohter Fatigue in Verbindung [23, 32,
33]. Ebenso besteht eine Korrelation zwischen Depressivitit, kognitiven Beschwerden [35]

und der HRQoL [36].

Das Arbeitsleben ist ein Bereich, auf den chronische Erkrankungen nachweislich grof3e
Auswirkungen haben. Mehr als zwei Drittel aller SLE-Patienten gaben in einer Studie an,
dass ihre Erkrankung ihre Karriere beeinflusst hat [37]. Das Risiko arbeitslos zu werden, ist
bei SLE-Patienten 3,6 Mal hoher als in der Allgemeinbevolkerung [38]. Die mittleren
indirekten Krankheitskosten, die durch Berufsausfille und langfristige Arbeitsunfahigkeit
entstehen, sind bei SLE hoher als bei anderen rheumatologischen Erkrankungen wie der
rheumatoiden Arthritis (RA), der Spondylitis ankylosans (SpA) oder der Psoriasis-Arthritis
[39]. Eine hohe Schmerzintensitdt, Fatigue sowie korperlich oder kognitiv anspruchsvolle

Tatigkeiten sind mit krankheitsbedingter Abwesenheit verbunden [37, 38, 40].

Auch die Teilhabe an Alltagsaktivititen ist hdufig relevant eingeschrankt [37]. In einer
Kohorte junger SLE-Patientinnen gab mehr als die Hélfte an, dass ihr Leben méBig (56,9 %)
bis stark (23,1 %) eingeschriankt sei. Vor allem sonnige Tage (81,5 %), korperlich
anstrengende Aktivitdten (77,3 %) und Haushaltsarbeiten (40,9 %) wurden als besonders
beeintrichtigend wahrgenommen [41]. Eine Ubersichtsarbeit identifizierte Bereiche, die
durch SLE maBgeblich beeinflusst werden, darunter Lifestyle, Identitit und soziale
Partizipation [42]. Die wahrgenommene Einschrankung korreliert mit Fatigue, psychischen
Faktoren wie Depressivitit und Angststorungen sowie der tiglichen Glukokortikoid-Dosis
[43, 44]. Zusdtzlich werden Schmerzen, Hautmanifestationen und kognitive

Einschrankungen als besonders belastend im Alltag empfunden [19].

Zusammenfassend fiihren die Belastungen, die mit SLE einhergehen, dazu, dass die
gesundheitsbezogene Lebensqualitét bereits in jungen Jahren signifikant schlechter ist als
bei anderen chronischen Erkrankungen wie Diabetes mellitus oder Herzinsuffizienz [13]. In
vielen Studien ist die Lebensqualitit insgesamt vergleichbar mit der von Patienten mit RA
[45—48], jedoch ist die psychische Komponente bei SLE im Vergleich zu anderen
rheumatologischen Erkrankungen besonders stark beeintrachtigt [49]. Boomsma et al.
berichteten, dass SLE-Patienten doppelt so hdufig suizidale Gedanken aufwiesen wie
Patienten mit Granulomatose mit Polyangiitis (14 % vs. 7 %), einer anderen entziindlich-
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rheumatischen Systemerkrankung [50]. Diese Ergebnisse betonen die Relevanz weiterer

Forschung zur Verbesserung der Lebensqualitit bei SLE-Patienten.

1.4 Krankheitsbewiltigung — Uberblick

Eine wichtige Komponente zur Verbesserung der Lebensqualitét bei chronisch Erkrankten
sind Krankheitsbewéltigungsstrategien. Angesichts der erheblichen Belastungen, die mit den
Erkrankungen einhergehen konnen, hat die Bewiltigung direkten Einfluss auf die
Lebensqualitdt und den Krankheitsverlauf [51]. Studien zu verschiedenen chronischen
Erkrankungen zeigen, dass die individuelle Bewiltigungsstrategie eng mit der Auspriagung

physischer und psychischer Symptome verbunden ist [52-56].

Die Forschungsgrundlage im Bereich der Krankheitsbewiltigung wurde durch die
Arbeitsgruppe um Richard Lazarus gelegt. Sie fiihrte unter anderem den Begrift des
,Copings* [engl. to cope = bewiltigen, schaffen, meistern, zurechtkommen] ein. Coping
beschreibt einen kontinuierlich situativ angepassten kognitiv-verhaltensbezogenen Prozess,
dessen Ziel die Bewiltigung wahrgenommener Belastungen ist. Dieser Prozess umfasst
samtliche Bemiihungen einer Person, einschlielich Minimierung, Vermeidung, Tolerierung
und Akzeptanz der belastenden Situation [57]. Beeinflusst wird der Coping-Prozess nach
Lazarus von verschiedenen Bewaltigungsressourcen, darunter Gesundheit, positive
Uberzeugungen, Problemldsungsfihigkeiten, soziale Kompetenz und Unterstiitzung sowie

materiellen Ressourcen [57].

Neuere Ansitze, wie sie von M. Broda entwickelt wurden, erweitern das urspriingliche
Modell, indem sie verstirkt beeinflussende Moderatorvariablen zwischen Stressor und
Bewiltigung beriicksichtigen. Dazu zihlen Faktoren wie Personlichkeitsmerkmale,
geschlechterspezifische Unterschiede, situative Merkmale, der ,,Lebenssummenwert*
stattgehabter belastender Ereignisse und soziale Unterstiitzungsressourcen. Dadurch entsteht
ein zunehmend komplex vernetztes Modell der Krankheitsverarbeitung [58]. Eine Ubersicht

zu diesem Modell findet sich in Abb. 1.



< Coping |
Belastung Bewiltigung
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Abb. 1: Modell des Zusammenhangs von Belastung und Bewailtigung

Modifizierte Abbildung nach M. Broda: ,Der Zusammenhang zwischen Belastung und
Bewiéltigung® [58]. Dargestellt ist der Zusammenhang zwischen Belastung und Bewaltigung sowie
beeinflussende Moderatorvariablen. M. Broda versucht hierbei den Komplexitatsgrad des Modells
vereinfacht abzubilden.

In der langfristigen Unterstiitzung chronisch Erkrankter bei ihrer Krankheitsbewéltigung
stellt sich die Frage nach der zeitlichen Stabilitit des Copings. Heim et al. gehen davon aus,
dass am chesten eine Wechselbeziechung zwischen einem personlichkeitsbasierten,

iiberdauernden Coping und situativen Anpassungen vorliegt [59].

Aus der Verhaltenstherapie stammt ergdnzend zum Coping der Begriff des
Katastrophisierens, der erstmals von Ellis und Beck gepragt wurde und eine dysfunktionale
kognitive Einstellung beschreibt [60]. Typisch ist die Uberinterpretation von Symptomen
und moglichen negativen Konsequenzen sowie eine Unterschitzung der eigenen
Bewiltigungsfahigkeiten. Katastrophisieren kann zu Resignation, Aufgabe oder der
Einnahme einer Opferrolle fithren [61]. Im Kontext der Krankheitsbewiltigung kann
Katastrophisieren daher auch als eine Form des negativen Copings betrachtet werden.
Derzeit wird Katastrophisieren insbesondere als negative Kognition in Verbindung mit

Schmerzen (dem ,,Schmerz-Katastrophisieren‘) untersucht [62].



1.5 Coping und SLE

Die Einschrinkungen und Belastungen im Zusammenhang mit SLE sind &uf3erst variabel,
somit ist auch die Bewéltigung stark individuell geprigt. Dies wirkt sich wiederum auf die
Gesundheit und Lebensqualitit aus. Lazarus erklért die unterschiedlichen Reaktionen auf
einen Stressor unter anderem durch einen komplexen kognitiven Bewertungsprozess, der
sowohl von der situativen Beurteilung als auch von Personlichkeitsfaktoren beeinflusst wird

[57].

Im Kontext gesundheitlicher Stressoren sind psychische Ressourcen wie die
Selbstwirksamkeitserwartung und Coping-Kapazititen stark mit gesundheitsbezogenen
Outcomes wie der HRQoL assoziiert [48, 63]. Insbesondere das Vertrauen in die eigene
Féahigkeit, Schmerzen zu kontrollieren, spielt eine entscheidende Rolle. Somers et al.
zeigten, dass SLE-Patienten im Vergleich zu Patienten mit anderen schmerzassoziierten
Erkrankungen signifikant niedrigere Selbstwirksamkeitserwartungen hinsichtlich der

Schmerzkontrolle aufwiesen [64].

Faktoren, die Coping positiv beeinflussen konnten, sind bislang wenig untersucht worden.
Eine Vorarbeit zu diesem Thema konnte jedoch eine Assoziation zwischen einer sozialer
Teilhabe in Form von Freizeitaktivititen (wie Tanzen und Bowlen) und Coping nachweisen

[65].

Ein wichtiges Merkmal des Copings nach Lazarus ist sein prozesshafter Charakter, der
kontinuierliche Anpassungen, basierend auf neu erlangten Informationen, ermoglicht [57].
In diesem Zusammenhang spielen psychotherapeutische MaBnahmen eine bedeutende
Rolle, da sie zu einer Neubewertung der Situation anregen und zu einer Verbesserung der
Coping-Strategien beitragen konnen. Dies wiederum unterstiitzt den Umgang mit der
Erkrankung und zeigte in Studien sowohl psychosoziale als auch somatische Verdnderungen

sowie eine Steigerung der Lebensqualitit [66—68].

1.6 Katastrophisieren und SLE

Der Anteil der Patienten mit SLE, die einen maladaptiven kognitiven Verarbeitungsstil
aufweisen und unter anderem dazu neigen, Schmerzen zu katastrophisieren, ist sehr hoch. In
einer Studie von Somers et al. zeigte sich dieser Anteil vergleichbar mit dem von Veteranen
mit chronischen Schmerzen [64]. Eine niedrige Selbstwirksamkeitserwartung in Bezug auf
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die Schmerzkontrolle sowie ein hohes Maf} an Katastrophisierung der Schmerzen sind mit
vermehrten korperlichen und psychischen Symptomen assoziiert. Betroffene Patienten
weisen im Vergleich zu Patienten, die weniger katastrophisieren, hdufiger Schmerzen,
Fatigue und psychische Belastungen wie Depressivitit auf [64]. In Ubereinstimmung damit
ist weniger Katastrophisieren mit geringerer Schmerzbeeintrachtigung und verbesserter

korperlicher Funktionsfihigkeit assoziiert [69].

In einer Studie von Martire et al. wurde zudem gezeigt, dass Katastrophisieren und soziale
Interaktionen wechselseitig interagieren konnen. Katastrophisieren kann zu negativen
Reaktionen des Partners flihren, was wiederum zur Folge haben kann, dass Patienten ihre

Schmerzen verstirkt katastrophisieren [70].

Shim et al. konnten in einer Studie zur Lebensqualitét bei rheumatologischen Erkrankungen
aulerdem einen Zusammenhang zwischen dem Katastrophisieren von Schmerzen und
Angst-Vermeidungs-Verhalten feststellen. Dieses Verhalten ist mit vermehrten korperlichen
Einschrankungen, Depressivitit und einer reduzierten Lebensqualitit verbunden [71].
Zudem erhoht Katastrophisieren indirekt iiber vermehrte Depressivitit und das Gefiihl, eine

Belastung fiir andere zu sein, die Suizidalitit [72, 73].

Faktoren, die Katastrophisieren fordern, wurden in einer Studie von Fischin et al.
identifiziert. Dazu gehdrten unter anderem Schmerzen, psychische Belastungen, die

Krankheitsaktivitit sowie der Umfang lupusspezifischer Therapien [65].

1.7 Erhebung der Krankheitsbewaltigung

Die Krankheitsbewéltigung wird in der Regel liber patient-reported outcomes erhoben,
meist in Form standardisierter, selbstberichtender Fragebdgen [74]. Dabei lassen sich unter
anderem stilorientierte und symptomfokussierte Ansdtze unterscheiden. Stilorientierte
Fragebogen erfassen allgemeine Bewdltigungsstrategien, die Patienten unabhingig von
spezifischen Symptomen einsetzen. Studien verwenden beispielsweise den (Brief) Coping
Orientation to Problems Experienced Fragebogen [56, 75, 76], das Coping Style Inventory
[77] oder den German Essen Coping Questionnaire [54]. Diese klassifizieren verschiedene
,»Coping-Stile* wie problemfokussiertes Coping, emotionsbasiertes Coping oder
vermeidendes Coping. In stilorientierten Ansdtzen werden ,,positives* Coping und potenziell
»hegatives” Coping, wie Katastrophisieren, nicht immer klar begrifflich voneinander
abgegrenzt. Stattdessen werden den verschiedenen Coping-Stilen Assoziationen
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zugeschrieben: Problemfokussiertes Coping wird hiufig als adaptiv interpretiert, da eine
aktive Problemlosung angestrebt wird. Dahingegen steht beim emotionsbasierten Coping die
emotionale Gefiihlsregulation im Vordergrund, ohne den zugrundeliegenden Ausloser direkt
zu beeinflussen. Dies kann es zu einer potenziell maladaptiven Bewaltigungsform machen
[57]. Studien zeigten etwa, dass depressive Patienten weniger haufig problemfokussiertes

Coping einsetzten [78] und vermehrt emotionsbasiertes Coping verwendeten [77].

Im Gegensatz dazu stehen symptomfokussierte Instrumente, die die subjektive
Wahrnehmung von Symptomen und den Einfluss auf das Krankheitserleben adressieren. Ein
Beispiel hierfir ist die Pain-Related  Self-Statements  Scale, die sowohl
bewiltigungsfordernde als auch katastrophisierende Gedanken auf der Grundlage des
Symptoms ,,Schmerz* erfasst. Die Skala ermdglicht eine klare Trennung zwischen Coping
und Katastrophisieren und eine quantitative Analyse dieser Dimensionen, ohne dass eine
weitere Differenzierung in spezifische Coping-Stile vorgenommen wird. Ein weiteres in
SLE-Studien angewandtes symptombezogenes Instrument ist die Short-Form
Catastrophizing Scale des Coping Strategies Questionnaire [64], die sich spezifisch auf
Katastrophisierungsprozesse im Zusammenhang mit Schmerzen konzentriert. Auch hier
wird keine weitergehende Differenzierung vorgenommen und die quantitative Erhebung von

katastrophisierenden Uberzeugungen steht im Vordergrund.



1.8 Ziele der Arbeit

Wie zuvor dargelegt, haben Coping und Katastrophisieren nachweislich signifikante

Auswirkungen auf den Krankheitsverlauf und verschiedene Lebensbereiche von chronisch

Erkrankten. Faktoren, die wiederum die Krankheitsbewéltigung bei SLE beeinflussen, sind

wenig erforscht, obwohl sie vielversprechende Ansitze fiir Interventionen darstellen

konnten. Vor diesem Hintergrund zielt die vorliegende Arbeit darauf ab, diese Aspekte zu

untersuchen. Besonderes Augenmerk wird dabei auf folgende Fragestellungen gelegt:

1.

Welche Faktoren habe innerhalb eines Zeitraums von fiinf Jahren zu Verdnderungen
der Krankheitsbewiltigung gefiihrt?

Kann eine Richtungsabhéngigkeit der Zusammenhédnge festgestellt werden?
Inwiefern unterscheiden sich schmerzfreie Patienten in Bezug auf die relevanten
Faktoren von der untersuchten Subkohorte?

Wie kann, basierend auf den Ergebnissen, die Krankheitsbewéltigung bestmdglich

unterstitzt werden?

Ziel ist es, Faktoren zu identifizieren, die das Coping bzw. Katastrophisieren beeinflussen,

um sie als Ansatzpunkte fiir weitere Forschung und therapeutische Unterstiitzung zu nutzen.

Zudem sollen Patienten mit einem erhohten Risiko fiir eine Verschlechterung oder

unzureichende Krankheitsbewéltigung besser identifiziert werden konnen.
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2 Material und Methoden

2.1 Lupus-Langzeit-Studie (LuLa-Studie)

Die Arbeit basiert auf Daten, die im Rahmen der LuLa-Studie erhoben wurden. Die LuLa-
Studie wurde im Jahr 2001 durch die Lupus Erythematodes Selbsthilfegemeinschaft e.V.
initiiert und seitdem in Zusammenarbeit mit der Klinik fiir Rheumatologie des
Universitédtsklinikums Diisseldorf deutschlandweit durchgefiihrt. Die LuLa-Studie stiitzt
sich in ihrer Datenerhebung ausschlieBlich auf Patientenbefragungen, wofiir einmal im Jahr
ein mehrseitiger standardisierter Fragebogen an die Teilnehmenden verschickt wird. Neben
sich wiederholenden Standardfragen umfasst die Befragung jeweils ein variierendes
Schwerpunktthema. Die Patientendaten werden jéhrlich pseudonymisiert erhoben, was

longitudinale Auswertungen ermoglicht.

2.2 Erhobene Daten und Parameter

Der GroBteil der in dieser Arbeit verwendeten Daten wurde in den Jahren 2009 und 2014
erhoben. Zusétzlich wurden Daten aus den Jahren 2010 bis 2013 sowie vereinzelt aus dem
Jahr 2015 einbezogen. Dabei wurde angenommen, dass die ausgewdhlten Variablen aus den
Zwischenjahren geringe Sensibilitdt gegeniiber kurzfristigen inhaltlichen Verdanderungen
aufweisen. Die Verwendung von Durchschnittswerten, wenn Daten iiber mehrere Jahre

hinweg vorhanden waren, mindert zudem mogliche Effekte temporarer Schwankungen.

Fir die Analysen wurden vier iibergeordnete Untersuchungsschwerpunkte formuliert:
medizinische Aspekte, Aktivitit, intrinsische Faktoren und soziale Teilhabe. Tabelle 1 bietet
eine Ubersicht dieser Kategorien und veranschaulicht aus welchen Erhebungsjahren die
zugrundeliegenden Daten jeweils stammen. Grundsétzlich wurden Faktoren ausgewdhlt, aus
denen sich, bei Nachweis signifikanter Zusammenhénge mit der Krankheitsbewéltigung

potenzielle Interventionsmoglichkeiten ergeben.
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Tabelle 1: Hauptuntersuchungskategorien

Kategorie  Inhalt Messinstrument Erhebung

Medizinisch Hautbeteiligung Systemic Lupus Activity Questionnaire  Mittelwert der Jahre
(SLAQ) - Score mukokutan (Item 5, 6, 2009 bis 2014

7,9, 10, 11)

Schmerzen Systemic Lupus Activity Questionnaire  Mittelwert der Jahre
(SLAQ) - Score Schmerzen (ltem 14, 2009 bis 2014
22, 24, 25)

Fatigue 12-Item Short Form Health Survey Mittelwert der Jahre

(SF-12) Item 9e: ,Wie oft waren Sie in 2009 bis 2014
den letzten vier Wochen voller

Energie?*
Korperliche Basisaktivitaten Freiburger Fragebogen zur kérperlichen Einzelwert aus dem
Aktivitat Aktivitat (FF) - Basis-Score Jahr 2009
Freizeitaktivitdten Freiburger Fragebogen zur kérperlichen Einzelwert aus dem
Aktivitat (FF) - Freizeit-Score Jahr 2009
Sportaktivitaten Freiburger Fragebogen zur kérperlichen Einzelwert aus dem
Aktivitat (FF) - Sport-Score Jahr 2009
Intrinsisch  Depressivitat Allgemeine Depressionsskala (ADS-L)  Differenz der Jahre
2008 und 2014,
Validierung nach
Ligenkriterium
Kinesiophobie Tampa Scale of Kinesiophobia (TSK) Einzelwert aus dem
Jahr 2013
Gesundheitliche  Health Locus of Control (HLC) Einzelwerte aus dem
Kontroll- internal, doctors, chance Jahr 2013
Uberzeugungen
Krankheits- Brief lliness Perception Questionnaire Einzelwert aus dem
Wahrnehmung (BIPQ) Jahr 2013
Soziale Einschrankung Index zur Messung von Einschrankung Einzelwert aus dem
Teilhabe der Teilhabe und Teilhabe (IMET) Jahr 2014
Soziale Internationale Klassifikation der Einzelwert aus dem
Aktivitaten Funktionsfahigkeit, Behinderung und Jahr 2014
Gesundheit (ICF) - Score ,Soziale
Aktivitdten“ (Item 3, 6, 7, 8, 9, 10, 11,
12, 13)
Hobbys Internationale Klassifikation der Einzelwert aus dem

Funktionsfahigkeit, Behinderung und Jahr 2014
Gesundheit (ICF) - Score ,Hobbys"
(Item 1, 2, 5, 6)

In der Tabelle sind die vier Hauptuntersuchungskategorien dieser Arbeit auf der linken Seite
aufgefiihrt. Auf der rechten Seite folgen jeweils der Inhalt, das Messinstrument sowie den Zeitraum
bzw. die Art der Datenerhebung, einschlie3lich spezifischer Datenverarbeitungen.
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Erginzend zur Hauptuntersuchung wurden einige signifikante Aspekte zusitzlichen
Untersuchungen unterzogen. In einer Korrelationsanalyse zwischen gesundheitlichen
Kontrolliiberzeugungen (HLC, erhoben 2013) und verschiedenen Gesundheitsfaktoren
wurden untersucht: Body-Mass-Index (BMI, erhoben 2014), erhohte Cholesterinwerte
(erhoben 2014), Vorliegen von Diabetes mellitus (erhoben 2014), korperliche Summenskala
(SF-12 KSK, erhoben 2014), Sportaktivitidten (FF, erhoben 2009), Fahigkeit iiber 1 km zu
FuB3 gehen zu konnen (SF-12 Item 3g, erhoben 2014), Depressivititsscore (ADS-L, erhoben
2014), Kinesiophobie (TSK, erhoben 2013) und die Krankheitswahrnehmung (BIPQ,
erhoben 2013).

Zur weiterfilhrenden Analyse der Direktionalitit signifikanter Zusammenhédnge wurden
groftenteils Messinstrumente der in Tabelle 1 genannten Hauptuntersuchungskategorien
verwendet. Im Untersuchungsbereich der sozialen Teilhabe kamen Items des SF-12 (3b, 4,
10) zum Einsatz, da fiir dieses Instrument im Gegensatz zu den zuvor in der Regression
verwendeten Scores, wie dem ICF und IMET, Werte aus jedem Jahr von 2009 bis 2014

vorlagen. Weitere Informationen diesbeziiglich finden sich in Kapitel 2.2.3.

Im Rahmen eines Kollektivvergleichs wurden zusitzlich Daten zum allgemeinen
medizinischen Zustand und zur Medikation herangezogen (siche Tabelle 2). Zur
Adjustierung wurden Informationen zu Alter, Geschlecht, BMI, Erkrankungsdauer und
Schmerzen in den letzten sieben Tagen (alles erhoben im Jahr 2009) sowie dem

Nettoeinkommen (erhoben 2013) genutzt.
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Tabelle 2: Uberblick weiterer Messinstrumente

Kategorie Inhalt Messinstrument Erhebung
Allgemeine Kérperliche 12-Item Short Form Health Mittelwert der Jahre
medizinische Summenskala Survey (SF-12 KSK) 2009 bis 2014
Informationen
Psychische 12-Item Short Form Health Mittelwert der Jahre
Summenskala Survey (SF-12 PSK) 2009 bis 2014
Lupus-Score Systemic Lupus Activity Mittelwert der Jahre
Questionnaire (SLAQ Score) 2009 bis 2014
Lupus Schub Systemic Lupus Activity Mittelwert der Jahre
Questionnaire (SLAQ Item 1) 2009 bis 2014
Krankheitsschaden Brief Index of Lupus Damage Differenz der Jahre
(BILD) 2011 und 2015
Fatigue 12-Item Short Form Health Mittelwert der Jahre
Survey (SF-12) Item 9e: ,\Wie 2009 bis 2014
oft waren Sie in den letzten
vier Wochen voller Energie?*
Informationen  Anzahl lupusspezifischer Medikamente Mittelwert der Jahre
zur Einnahme 2009 bis 2014
von

Medikamenten

Nichtsteroidales Antirheumatikum

Prednisolon < 7,5 mg/Tag

Prednisolon > 7,5 mg/Tag

Hydroxychloroquin

Mittelwert der Jahre
2009 und 2014

Mittelwert der Jahre
2009 bis 2014

Mittelwert der Jahre
2009 bis 2014

Mittelwert der Jahre
2009 bis 2014

In der Tabelle sind die beiden erganzenden Untersuchungskategorien auf der linken Seite
aufgefiihrt. Auf der rechten Seite folgen jeweils der Inhalt, das Messinstrument sowie den Zeitraum
bzw. die Art der Datenerhebung, einschliel3lich spezifischer Datenverarbeitungen.
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2.2.1 Pain Related Self statements scale (PRSS)

Informationen zur Krankheitsbewiltigung werden in dieser Arbeit dem ,,Fragebogen zur
Erfassung schmerzbezogener Selbstinstruktionen® entnommen. Dieser wurde im Jahr 1991
von Flor und Turk als Pain Related Self statements scale (PRSS) entwickelt. Ziel ist,
Kognitionen in Form forderlicher (Coping) oder hinderlicher (Katastrophisieren)
Selbstinstruktionen als Einflussvariabel auf die Schmerzwahrnehmung und -bewéltigung zu
erfassen. Der Fragebogen besteht aus insgesamt 18 Fragen, wobei jeweils neun auf die
Subskalen Coping und Katastrophisieren entfallen. Die Fragen sind so konzipiert, dass
Patienten zu verschiedenen Aussagen Stellung beziehen, indem sie sich auf einer
sechsstufigen Skala von 0 = “Das denke ich nie* bis 5 = “Das denke ich immer* einordnen.
Die Ergebnisse der Subskalen werden getrennt summiert und durch die Anzahl dividiert,
wodurch Mittelwerte fiir Coping und Katastrophisieren gebildet werden. Beide Subskalen
erwiesen sich in einer Untersuchung mit insgesamt 415 heterogenen Schmerzpatienten als
valide und reliabel mit einer guten bis exzellenten internen Konsistenz (Cronbach’s

Alpha = 0,88-0,92) und Sensitivitit gegeniiber Veranderungen [79].

Um in dieser Arbeit Veranderungen der Krankheitsbewéltigung zu analysieren, wurden die
Werte fiir Coping und Katastrophisieren aus den Jahren 2009 und 2014 verglichen. Dabei
wurde separat die Differenz zwischen den Scores der beiden Jahre berechnet und jede
Abweichung von Null als Verdanderung definiert. Diese Vorgehensweise wurde gewéhlt, da
in der Literatur keine minimal klinisch relevante Differenz fiir die PRSS festgelegt ist, die
als fester Schwellenwert fiir klinisch relevante Verdnderungen herangezogen werden konnte.
Eine Anwendung der Standardabweichung als Schwellenwert wurde aufgrund der
Stichprobengréfle als nicht geeignet erachtet, da die resultierenden Gruppen zu klein
gewesen wiren, um aussagekriftige und reprisentative Ergebnisse zu erzielen. Anhand der
Differenzen erfolgte eine Einteilung des Kollektivs in unverdnderte, verbesserte und

verschlechterte Gruppen, getrennt nach Coping und Katastrophisieren.

2.2.2 Systemic Lupus Activity Questionnaire (SLAQ)

Eine Moglichkeit die Krankheitsaktivitidt bei SLE-Patienten zu erheben, bietet der Systemic
Lupus Activity Questionnaire (SLAQ). Der 2003 von Karlson et al. publizierte Fragebogen
basiert auf dem Systemic Lupus Erythematosus Activity Measure (SLAM), kann jedoch

eigenstidndig von Patienten ausgefiillt werden. Beinhaltet sind 24 Fragen, die sich auf
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Symptome verschiedener Organsysteme beziehen (u.a. allgemein, mukokutan,
kardiopulmonal, neuronal, muskuloskelettal, psychisch, Schmerzen). Abgefragt wird, ob
und in welcher Ausprigung die entsprechenden Beschwerden innerhalb der letzten drei
Monate aufgetreten sind, wobei Antwortmoglichkeiten von 0= ‘“kein Problem* bis
3 = “schwer' gewihlt werden konnen [80]. Eine deutsche Version des SLAQ liegt vor und
wurde auf Reliabilitit und Validitit gepriift. Sie weist eine gute bis exzellente interne
Konsistenz auf (Cronbach’s Alpha =0,89) und eine hohe Korrelation mit dem &rztlich

erhobenen SLAM (r = 0,63) [81].

Der SLAQ liegt aus den Jahren 2009 bis 2014 vor. Zur Analyse wurden, wie in
epidemiologischen Langsschnittstudien oft tiblich, Mittelwerte der Erhebungsjahre gebildet,
um zuféllige Fehler zu minimieren. Zum Einsatz kamen neben dem SLAQ-Score auch Item
1: ,,Hatten Sie in den letzten 3 Monaten einen Lupus-Schub?* mit Antwortmoglichkeiten
von 0 = “nein, kein Schub* bis 3 = “ja, schwerer Schub*. Zudem wurden die Subskalen fiir

»Schmerzen® und ,,mukokutane Beteiligung* analysiert, fiir den Inhalt sieche Tabelle 3.

Tabelle 3: Ubersicht SLAQ-Subskalen

SLAQ-Subskala Item Inhalt

Schmerzen 14 Brustschmerz beim tiefen Einatmen
16 Magen- oder Bauchschmerzen
22 Ungewohnliche Kopfschmerzen
23 Muskelschmerzen
o5 Schmerzen oder Steifigkeit der Gelenke

Mukokutane 5 Entzindete Stellen im Mund oder in der Nase
Beteiligung 6 Hautausschlag im Bereich der Wangen (schmetterlingsférmig)
7  Andere Hautausschlage
Tastbare dunkelblaue oder lilafarbene Veranderungen der Haut
Hautausschlag (kein Sonnenbrand) nach Aufenthalt in der Sonne
Kahle Stellen auf der Kopfhaut bzw. Haarblischel auf dem Kopfkissen

Die Tabelle gibt eine Ubersicht tber die ltems der SLAQ-Subskalen zu Schmerzen und
mukokutaner Beteiligung. SLAQ = Systemic Lupus Activity Questionnaire.

Fiir die Analyse der Direktionalitit wurden die SLAQ-Subskalen in zwei Gruppen eingeteilt:
Eine schwere Hautbeteiligung bzw. schwere Schmerzauspragung wurde festgelegt, wenn im
Jahr 2009 mindestens eines der Items aus Tabelle 3 mit ,,mdfig* oder ,,schwer* beantwortet
wurde, im Gegensatz zu den Antworten ,,kein Problem* oder ,,gering*. Eine Verbesserung
im Verlauf wurde so definiert, dass im Jahr 2009 mindestens eines der Items mit ,,schwer*,

im Jahr 2014 hingegen keines der Items mehr mit ,,schwer* beantwortet wurde.
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2.2.3 12-ltem Short Form Health Survey (SF-12)

Mittels des Short Form 36 Gesundheitsfragebogen (SF-36) konnen Informationen zur
HRQoL verschiedener Erkrankungen erhoben werden. Es handelt sich um eine 1988
verdffentlichte Weiterentwicklung von Ergebnissen der Medical Outcomes Studie. Im Jahr
1996 wurde eine {iberarbeitete zweite Version publiziert [82]. Der allgemeine
Gesundheitsfragebogen umfasst 36 Fragen, die sich auf acht Bereiche verteilen. Insgesamt
konnen Punktwerte zwischen 0 bis 100 erreicht werden, wobei 0= “grofitmogliche
Einschrankung® und 100 = “Ausbleiben von Gesundheitseinschrankungen® bedeutet. Ein
besonderer Fokus liegt unter anderem auf der kérperlichen Funktionsfihigkeit (PFI). Des
Weiteren konnen Summenskalen zur korperlichen Gesundheit (KSK) und psychischen
Gesundheit (PSK) unterteilt werden. Es handelt sich um einen weltweit etablierten und
hiufig genutzten Fragebogen, dessen Schwiche die Fragenanzahl ist. Aus diesem Grund
existiert der /2-Item Short Form Gesundheitsfragebogen (SF-12) als gekiirzte Variante des
SF-36. Vergleichsstudien zeigen, dass der SF-12 gegeniiber dem SF-36 nur geringe
Qualitdtseinbulle, wie eine etwas niedrigere Test-Retest Reliabilitdt (Intra-Class
Korrelationskoeffizient = 0,75) sowie eine etwas niedrigere Reaktionsfihigkeit auf
Verbesserungen aufweist. Es besteht jedoch eine starke Korrelation von sowohl KSK und

PSK [83, 84].

In diese Arbeit wurden die Summenskalen des SF-12: KSK, PFI und KSK beriicksichtigt.
Zuséatzlich wurden die Item 3b, 3g, 4c, 9¢ und 10 analysiert. Der SF-12 wurde jéhrlich von
2009 bis 2014 erhoben, was eine robustere Analyse von gesundheitlichen Entwicklungen
ermdglicht. Daher wurde in einigen Untersuchungen, wie der Direktionalitdts-Analyse,
bevorzugt auf Items des SF-12 zuriickgegriffen. Item 3b (,,Sind Sie durch Ihren jetzigen
Gesundheitszustand bei folgenden Titigkeiten eingeschrdnkt? Mittelschwere Tdtigkeiten,
z.B. [...], Kegeln, Golf spielen.*) wurde zur Untersuchung der Einschrankung von Hobbys
(analog zu ICF und IMET) verwendet. Item 3g (,,Sind Sie durch Ihren jetzigen
Gesundheitszustand bei folgenden Tdtigkeiten eingeschrdinkt? Mehr als einen Kilometer zu
Fuf3 gehen.) wurde als Lebensstilfaktor im Rahmen einer Korrelationsanalyse mit
gesundheitlichen Kontrolliiberzeugungen untersucht. Item 4 (,,/ch konnte nur bestimmte
Dinge tun.”) wurde als MaB der allgemeinen Einschrinkung analysiert. Item e (,,Wie oft
waren Sie in den letzten vier Wochen voller Energie?*) wurde als reziprokes Mal} einer
Fatigue eingesetzt. Item 10 (,,Wie hdufig haben Ihre korperliche Gesundheit oder seelischen

Probleme in den vergangenen vier Wochen Ihre Kontakte zu anderen Menschen
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beeintrdchtigt?**) wurde zur Analyse der Einschrankung sozialer Kontakte (analog zu ICF

und IMET) herangezogen.

Fiir die Regressionen wurde jeweils ein Mittelwert der Erhebungen von 2009 bis 2014
gebildet. Zur Untersuchung der Direktionalitit wurde eine Gruppeneinteilung der Items
vorgenommen, wobei verschiedene Antwortoptionen zusammengefasst wurden. Analysiert
wurde zum einen der Ausgangszustand im Jahr 2009 und zum anderen verschiedene
Verinderungen (,,Gruppenwechsel) von 2009 auf 2014. Eine Ubersicht der einzelnen Items

des SF-12 und der Gruppeneinteilung ist in Tabelle 4 dargestellt.

Tabelle 4: Uberblick gesondert untersuchter Items des SF-12

Item mit Frage

Antworten

Gruppeneinteilung

Item 3b:

»oind Sie durch lhren jetzigen
Gesundheitszustand bei folgenden
Tatigkeiten eingeschrankt? Mittelschwere
Tatigkeiten, z.B. [...], Kegeln, Golf spielen.*

Item 3g:

»oind Sie durch lhren jetzigen
Gesundheitszustand bei folgenden
Tatigkeiten eingeschrankt? Mehr als einen
Kilometer zu Ful® gehen.”

Item 4c:
»Ich konnte nur bestimmte Dinge tun.*

Item Qe:
.Wie oft waren Sie in den letzten vier
Wochen voller Energie?*

Item 10:

»Wie haufig haben Ihre kérperliche
Gesundheit oder seelischen Probleme in
den vergangenen vier Wochen lhre
Kontakte zu anderen Menschen
beeintrachtigt?*

Stark eingeschrankt
Etwas eingeschrankt

Nicht eingeschrankt

Stark eingeschrankt
Etwas eingeschrankt
Nicht eingeschrankt

Ja
Nein

Manchmal
Selten
Nie

Immer
Meistens
Ziemlich oft

Immer
Meistens
Manchmal

Selten
Nie

Eingeschrankt (1)

Nicht eingeschrankt (2)

Ja (1)

Nein (2)

Wenig Energie (1)

Viel Energie (2)

Stark beeintrachtigt (1)

Wenig beeintrachtigt (2)

Die Tabelle flhrt die vier ltems des 72-ltem Short Form Health Survey (SF-12) auf, die in
zusatzlichen Untersuchungen analysiert wurden. Abgebildet sind in der linken Spalte die
Nummern der ltems mit zugehorigen Fragen. Die mittlere Spalte zeigt die Antwortmdglichkeiten,
wahrend rechts die daraus abgeleitete Gruppeneinteilung zu sehen ist. Analysiert wurde jeweils
der Ausgangszustand (Gruppe 1 vs. Gruppe 2) im Jahr 2009 sowie ein Wechsel (Gruppe 1 auf
Gruppe 2) von 2009 auf 2014. Item 3g wurde nicht in die Direktionalitats-Analyse einbezogen,
weshalb keine Gruppeneinteilung aufgefihrt wird.
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2.2.4 Freiburger Fragebogen zur korperlichen Aktivitat (FF)

Der Freiburger Fragebogen zur korperlichen Aktivitit (FF) erfasst nicht nur korperliche
Aktivititen mit hoherer Intensitit, sondern auch solche auf niedrigem und moderatem
Niveau: Basisaktivititen (ergeben sich unmittelbar aus dem Tagesverlauf), Freizeitaktivitat
(ausgefiihrt allein wegen des Erlebnis- oder Erholungswertes) und Sportaktivititen
(Sportarten im klassischen Sinn). Die Fragen beziehen sich zur besseren Reproduzierbarkeit
auf Aktivititen der vergangenen Woche (Basis und Freizeit) oder des vergangenen Monats
(Sport) und werden in Selbsteinschitzung beantwortet. Zur Auswertung werden alle
Zeitangaben in Stunden pro Woche umgerechnet, die Gesamtaktivitdt ergibt sich aus der
Summe der Zeiten der einzelnen Aktivititen. Des Weiteren ist eine Berechnung des
korpergewichtsbezogenen Energieumsatzes pro Woche unter Einbezug des metabolischen

Aquivalents mdglich. Der Fragebogen wurde 1999 validiert [85].

Die in diese Arbeit aufgenommenen Daten des FF, wurden im Jahr 2009 erhoben. Als
mogliche Einflussvariablen wurden die Subskalen Basisaktivititen, Freizeitaktivtiten und

Sportaktivitdten analysiert.

2.2.5 Allgemeine Depressionsskala Langform (ADS-L)

Die Center of Epidemiologic Studies - Depression scale (CES-D) ist ein von Radloff
entwickeltes Screeninginstrument zur Erfassung von Depressivitit [86]. Mit der
Allgemeinen Depressionsskala liegt seit 1993 eine deutschsprachige Version der CES-D
vor. Es stehen eine Langversion (ADS-L) und eine Kurzversion zur Verfiigung. Die
Langversion umfasst insgesamt 20 Items, die auf einer 4-stufigen Likert-Skala bewertet
werden. Dabei werden Fragen zu emotionalen, motivationalen, kognitiven, somatischen und
motorischen/interaktionalen Beschwerden in den letzten Wochen gestellt. Der resultierende
Summenscore kann Werte zwischen 0 und 60 annehmen, wobei im deutschen Manual ein
Score von 21/22 als kritischer Wert fiir eine klinisch relevante Depression festgelegt ist [87].
Jahn et al., die die Kriteriumsvaliditit des Scores an einer deutschsprachigen
allgemeinbevdlkerungs-reprasentativen Kohorte untersuchten, kritisierten jedoch eine aus
ithrer Sicht klinisch inakzeptable niedrige Sensitivitit bei einem Cut-off von 21/22. Sie
empfahlen stattdessen einen Cut-off von 9/10, der eine signifikant bessere Sensitivitét bei
zugleich mit anderen Screeninginstrumenten fiir Depressivitit vergleichbaren

Validitatswerten aufweisen konnte [88].
19



Im Rahmen dieser Arbeit liegen Erhebungen der ADS-L aus den Jahren 2008 und 2014 vor.
Nach Auswertung des im Fragebogen enthaltenen ,,Liigenkriteriums® (zur Validierung der
Patientenangaben) mussten 44 Werte im Jahr 2008 und 39 Werte im Jahr 2014 als
unglaubwiirdig eingestuft werden. Die Scores dieser Patienten wurden fiir weitere
Untersuchungen mit der ADS-L ausgeschlossen. Fiir die Analyse wurde aus den
Summenscores der verbleibenden Patienten die Differenz der Jahre 2014 und 2008
berechnet, um den longitudinalen Aspekt abzubilden. Zur Untersuchung der Direktionalitét
wurden die Daten aus dem Jahr 2008 anhand des Cut-offs von 21/22 in Gruppen von
Patienten mit und ohne Depressivitit eingeteilt. Zusétzlich wurden zwei Verlaufsgruppen
unterschieden: Erstens Personen, deren Score sich von 2008 auf 2014 verschlechterte, und
zweitens Personen, die im Jahr 2008 dem Score zufolge Anzeichen fiir Depressivitit

aufwiesen, im Jahr 2014 hingegen unterhalb des Cut-off-Werts lagen.

2.2.6 Tampa Scale of Kinesiophobia (TSK)

Kinesiophobie als die Angst vor Bewegung und Verletzung kann durch die Tampa Scale of
Kinesiophobia (TSK) gemessen werden. Entwickelt wurde das Messinstrument 1991 von
Miller et al. und es kommt insbesondere zur Quantifizierung hinderlicher Glaubenssétze in
Bezug auf Bewegung und Aktivitét bei Patienten mit chronischen Schmerzen zum Einsatz.
Die Originalfassung verfiigt iber 17 Items und ist als Ein-Faktor-Modell konzipiert. Die
Auswertung erfolgt iiber die Summierung der teils zu invertierenden Einzelitems zu einem
Gesamtscore. Roelofs et al. konnten gute Ergebnisse fiir eine auf 11-Items gekiirzte Version
nachweisen und zeigen, dass neben der Gesamtauswertung auch ein Zwei-Faktor-Modell
mit den Subskalen ,,Somatischer Fokus* und ,,Aktivititsvermeidung® valide ist [89]. Die
deutsche Ubersetzung beruht auf dem gleichen Konzept und ist im Hinblick auf die
Giitekriterien &hnlich der englischen und niederldndischen Version. Sie weist eine
akzeptable interne Konsistenz (Cronbach’s Alpha =0,73) sowie gute Konstrukts- und

Kriteriumsvaliditat auf [90].

In diese Arbeit wurde der TSK-Score aus dem Jahr 2013 als mdoglicher Einflussfaktor

untersucht.
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2.2.7 Health Locus of Control (HLC)

Autfbauend auf Arbeiten zu Kontrolliiberzeugung von Rotter [91] wurde im Jahr 1967 das
Modell des Health Locus of Control (HLC) zur Erfassung subjektiver Krankheitstheorien
von Wallston et al. ver6ffentlicht. Der Begriff der Kontrolliiberzeugungen bezieht sich auf
das AusmaB, in welchem eine Person glaubt, dass ein Ereignis vom eigenen Verhalten
(internal), oder von externen Faktoren abhéngt. Wéhrend das erste Modell zunéchst einen
unidimensionalen Aufbau mit Unterscheidung zwischen internaler und externaler
Kontrolliiberzeugung hatte, erweiterten Wallston et al. das Modell spiter zum
Multidimensional Health Locus of Control (MHLC). Bei dieser dreidimensionalen
Alternative wird die externe Kontrolliiberzeugung weiter aufgeteilt in sozial-external
(Kontrolle durch eine andere Person, beispielsweise der Arzt ,,doctors®) und fatalistisch-
external (bestimmt durch Schicksal oder Zufall ,,chance®). Es existieren drei verschiedene
Versionen (A, B, C), wobei Ausfiihrung C krankheitsspezifisch adaptiert werden kann. Hohe
Werte innerhalb der Subskalen (internal, doctors, chance) sprechen fiir eine hohe
wahrgenommene Kontrolle und Beeinflussung in Bezug auf die Gesundheit [92]. Fiir den
MHLC liegt insgesamt eine akzeptable Reliabilitdt vor, mit einer internen Konsistenz von

0,6-0,75 (Cronbach’s Alpha) und Retest-Reliabilitit von 0,6-0,7 [93].

Der HLC wurde im Jahr 2013 erhoben. Unter der Annahme, dass es sich dabei um relativ
stabile Faktoren hinsichtlich kurzfristiger Verdnderungen handelt, wurden die Subskalen
sinternal®, ,doctors”, und ,chance* als potenzielle Einflussfaktoren auf die

Krankheitsbewiltigung untersucht.

2.2.8 Index zur Messung von Einschrankung und Teilhabe (IMET)

Der Index zur Messung von Einschrinkung und Teilhabe (IMET) wurde 2005 im Einklang
mit dem bio-psycho-sozialen Modell der Internationalen Klassifikation der
Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF) fiir den deutschen Sprachraum
entwickelt. Wie der Name beschreibt, handelt es sich um ein Messinstrument zur
Untersuchung von Partizipation und Teilhabe, das bei Patienten mit unterschiedlichen
chronischen Erkrankungen eingesetzt werden kann. Neun Items sollen eine patientenseitige
Einschitzung ihrer Teilnahme in verschiedenen Alltagsbereichen ermdglichen. Auf einer
11-stufigen Likert-Skala kdnnen Patienten von 0 = “keine Beeintrdchtigung® bis 10 = “keine

Aktivitit mehr moglich* das Ausmall ihrer Beeintrachtigung angeben. In einem
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Bevolkerungssurvey von Deck et al. zeigte sich eine zufriedenstellende interne Konsistenz
(Cronbach’s Alpha = 0,94) und eine Trennschirfe in hohem Bereich mit Ausnahme von
Item 8. Zudem konnte eine signifikante Korrelation mit inhaltsédhnlichen Konstrukten wie

dem Gesundheitszustand und der Lebensqualitdt nachgewiesen werden [94].

Der IMET wurde im Jahr 2014 als Teil eines Themenschwerpunktes rund um Aktivitit und
Teilhabe erhoben. Fiir die Untersuchung wurde der Mittelwert der einzelnen Items als

Anhaltspunkt fiir die Gesamtbeeintrachtigung der Partizipation verwendet.

2.2.9 Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit,
Behinderung und Gesundheit (ICF)

Die Internationale Klassifikation der Funktionsfihigkeit, Behinderung und Gesundheit
(ICF) beschreibt die Auswirkung von Gesundheitsproblemen auf die Teilhabe an
verschiedenen Lebensbereichen. Urspriinglich als Fragebogen fiir die neurologische
Rehabilitation im Rahmen der Dissertationsarbeit von N. Toens konzipiert [95], wird der
ICF-Fragebogen heute bei verschiedenen chronischen Erkrankungen angewandt. Abgebildet
werden die Aktivitdt und Teilhabe anhand der ICF-Kategorien: Gemeinschaft, Freizeit,
soziale Kontakte und Beziehungen. Der Fragebogen umfasst insgesamt 26 Fragen, wovon
sich jeweils 13 Fragen paarweise auf die Aktivitét (Bsp. ICFO1: ,,Ich mache jetzt bei Spielen
mit.”) und bezugnehmend auf die Teilhabe (Bsp. ICFO1a: ,,Ich fiihle mich wohl dabei und
habe Freude daran.) beziehen. Die dreistufige Skalierung beinhaltet Optionen von
0 =“gar nicht bis wenig intensiv“ bis 2 = “sehr intensiv‘. Fir beide Rubriken ldsst sich
einzeln eine Gesamtsumme berechnen, die Items konnen jedoch auch unabhidngig
voneinander betrachtet werden. Die Skalen wiesen in der Arbeit von N. Toens eine
annehmbare bis gute interne Konsistenz sowie Reliabilitdten zwischen r = 0,67 und 0,77 bei

guter Retest-Reliabilitédt auf [95].

Der ICF-Fragebogen wurde wie der IMET im Jahr 2014 erhoben. Zur Analyse wurden zwei
Subkategorien gebildet und fiir jede ein Summenscore berechnet. Unter den Bereich ,,soziale
Aktivtaten® fallen alle Fragen, die das Zusammentreffen und den Kontakt mit Mitmenschen
betreffen, wihrend unter ,,Hobbys* Items zu Spal3- und Freizeitaktivititen zusammengefasst

werden. Einen Uberblick iiber die Einteilung bietet Tabelle 5.
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Tabelle 5: Konzeption der ICF-Subkategorien

Subkategorie  Item Inhalt
ICF ,Soziale Item 3 Ich nehme an gesellschaftlichen Feierlichkeiten teil
Aktivitaten*® Item 6 Ich gehe ins Kino, ins Theater oder zu Konzerten
Item 7 Ich treffe mich jetzt mit Freunden oder Verwandten
ltem 8 Ich habe jetzt guten Kontakt zu meinen Verwandten
ltem 9 Ich habe jetzt guten Kontakt zu meiner Familie
Iltem 10 Ich habe jetzt guten Kontakt zu Freunden und Bekannten
ltem 11 Ich kiimmere mich jetzt um andere Menschen
Item 12 Ich bin jetzt sexuell aktiv
Item 13 Ich nehme jetzt aktiv an Veranstaltungen oder Seminaren teil
ICF ,Hobbys* ltem 1 Ich mach jetzt bei Spielen mit
ltem 2 Ich habe jetzt Hobbys
ltem 5 Ich lese jetzt oder mache zur eigenen Unterhaltung Musik
Item 6 Ich gehe jetzt ins Kino, ins Theater oder in Konzerte

Die Tabelle zeigt die neugebildeten ICF-Subkategorien soziale Aktivitdten und Hobbys mit den
jeweils umfassten Items und korrespondierenden Fragen. ICF = Internationale Klassifikation der
Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit.

2210 Brief Index of Lupus Damage (BILD)

Der Brief Index of Lupus Damage (BILD) wurde von Yazdany et al. basierend auf dem SLE
Damage Index (SDI) fiir epidemiologische Studie entwickelt. Er ermoglicht eine Erhebung
des akkumulierten Schadens bei SLE mit der Moglichkeit zur Differenzierung zwischen
Krankheitsschaden und -aktivitit. Der Fragebogen umfasst 28 Items und einen
resultierenden Wertebereich von 0 bis 46. Im Rahmen der Validierung wies der BILD eine
moderat hohe Korrelation mit dem SDI (r = 0,64) sowie mit dem ebenfalls auf Grundlage
des SDI entwickelten Lupus Damage Index Questionnaire (r=0,54) auf [96]. Eine
deutschsprachige Version des BILD wurde 2013 in einer Studie von Chehab et al. anhand
von 224 Patienten validiert und weist eine vergleichbar hohe Korrelation mit dem SDI

(r=20,69) auf [97].

Fiir diese Arbeit lagen Informationen zum BILD-Score aus den Jahren 2011 und 2015 vor.
Im Rahmen des durchgefiihrten Kollektivvergleichs wurde die Differenz der beiden

Erhebungsjahre gebildet, um Verdnderungen des Krankheitsschadens abzubilden.
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2.2.11 Brief lliness Perception Questionnaire (BIPQ)

Der Brief Illness Perception Questionnaire (BIPQ) umfasst als Kurzversion des I//ness
Perception Questionnaire (IPQ) acht Items, die unterschiedliche Dimensionen der
wahrgenommenen Krankheitsidentitdt wiedergeben [98]. Die Fragen werden von den
Patienten in Selbstbeurteilung auf einer 11-stufigen Likert-Skala beantwortet, wobei hohe
Werte eine insgesamt als bedrohlich wahrgenommene Erkrankung anzeigen. Der BIPQ hat
sich als wvalides wund reliables Messinstrument zur  Untersuchung der
Krankheitswahrnehmung bei verschiedenen Erkrankungen erwiesen und zeigt eine moderate
bis gute Ubereinstimmungsvaliditit mit dem IPQ [99]. In einer Studie von Timmermans et
al. wurde der BIPQ in drei verschiedenen Sprachen (niederldndisch, deutsch, franzdsisch)

als divergent und konvergent valide bestétigt [100].

Der BIPQ wurde im Jahr 2012 erhoben und als moglicher Einflussfaktor auf die

Krankheitsbewiltigung untersucht.

2212 Fatigue Severity Scale (FSS)

Die Fatigue Severity Scale (FSS) von Krupp et al. aus dem Jahr 1989 ermdglicht eine
Erhebung des Schweregrads von Fatigue bei verschiedenen Krankheitsbildern. Im Jahr 2007
wurde die FSS von der European Alliance of Associations for Rheumatology zur Erfassung
von Fatigue empfohlen [101]. Es handelt sich um einen Selbstbeurteilungsbogen mit neun
Aussagen, die auf einer 7-stufigen Likert-Skala von 1 = “trifft nicht zu* bis 7 = “trifft in
vollem Umfang zu‘ bewertet werden. Die einzelnen Items werden zu einem Summenscore
addiert, zusétzlich wird ein Mittelwert gebildet. Hohere Werte korrelieren mit einer stirkeren
Ausprigung der Fatigue. Die initiale Uberpriifung der Giitekriterien anhand von Patienten
mit Multiple Sklerose und SLE zeigte eine gute Reliabilitdt mit hoher interner Konsistenz
(Cronbach’s Alpha = 0,88) und Test-Retest-Reliabilitét (r = 0,68 p > 0,001). Die FSS zeigte
eine gute Ubereinstimmung mit mittels VAS erhobener Fatigue sowie eine gute externe
Validitit und Sensitivitdt beziiglich Verdnderungen [102] Eine deutschsprachige
Ubersetzung erwies sich ebenfalls als reliables und valides Messinstrument zur Erhebung

und Quantifizierung von Fatigue [103].
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Die FSS wurde im LuLa-Kollektiv im Jahr 2011 erfasst. Fiir mehrere Analysen wurde als
reziprokes Maf} Item 9e des SF-12 verwendet, da dazu Werte aus allen Jahren von 2009 bis

2014 vorlagen und somit eine robustere Untersuchung des Fatigue-Verlaufs moglich war.

2.3 Auswertungskollektiv

Aufgrund der Heterogenitit klinischer Angaben bei SLE fokussierte sich die Untersuchung
des Copings bzw. Katastrophisierens auf das hdufige Symptom ,,Schmerzen®. Die Erhebung
erfolgte mittels PRSS. Im Jahr 2009 nahmen 620 Patienten an der LulLa-Befragung teil.
Einen giiltigen PRSS-Fragebogen bei Schmerzen wiesen 447 Patienten auf (Coping = 431;
Katastrophisieren = 426). Fiinf Jahre spéter, im Erhebungsjahr 2014, betrug die
Teilnehmerzahl 579 Patienten. Einen giiltigen PRSS-Fragebogen bei Schmerzen wiesen zu

diesem Zeitpunkt 431 Patienten auf (Coping = 412; Katastrophisieren = 418).

Das Auswertungskollektiv bestand aus Teilnehmern, die in beiden Jahren einen giiltigen
PRSS-Fragebogen bei Schmerzen ausgefiillt hatten. Patienten, bei denen aufgrund fehlender
Items nicht die Berechnung mindestens einer der beiden Subskalen moglich war, schieden
aus. Die Schnittmenge beider Jahre umfasste eine Anzahl von 272 Patienten (Coping = 249,

Katastrophisieren = 254). Abb. 2 zeigt die Kollektivzusammensetzung.

Erhebungsjahr 2009
620 Teilnehmer 471 Teilnehmer —— 447 Teilnehmer
mit Schmerzen mit glltigen PRSS-Bdgen
\\ 249 glltige
-181 Abgange Bogen Coping
439 Teilnehmer f0NGH ___, 296 Teilnehmer 272 Teilnehmer
0000000 m|t SChmerzen ﬂm m|t gultlgen PRSS—BOgen
\mmm
+140 Zugange 254 giiltige Bégen
/ Katastrophisieren

579 Teilnehmer —— 453 Teilnehmer —— 431 Teilnehmer
it Sch mit giiltigen PRSS-Bogen
Erhebungsjahr 2014 mit Schmerzen giiltig g

Abb. 2: Zusammensetzung des Auswertungskollektiv

Die Abbildung zeigt die Teilnehmerzahlen der LuLa-Studie der Erhebungsjahre 2009 und 2014
sowie die Uberschneidungsmenge beider Jahre. Zuséatzlich aufgefiihrt ist die Anzahl an
Teilnehmern mit Schmerzen und giiltiger Pain Related Self statements scale (PRSS) mit weiterer
Aufteilung in die Anzahl der Bogen flir Coping und Katastrophisieren.
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2.4 Vergleichskollektiv

Da der PRSS-Fragebogen schmerzbasiert ist, schieden Patienten, die die Eingangsaussage
,Diese Fragen treffen fiir mich nicht zu, da ich keine Schmerzen habe.“ in einem der beiden
Erhebungsjahre mit ,,ja* beantworteten, fiir die Untersuchung der Krankheitsbewéltigung
aus. Im Jahr 2009 gaben 149 Patienten an, keine Schmerzen zu haben, im Jahr 2014 waren
es 126 Teilnehmer. Um zu iberpriifen, ob sich die ausgeschlossenen Patienten vom
Auswertungskollektiv hinsichtlich medizinischer und den signifikanten untersuchten
Faktoren unterschieden, wurde ein Vergleichskollektiv ausgewdhlt. Dieses setzte sich aus
den 64 Patienten zusammen, die sowohl 2009 als auch 2014 berichteten, keine Schmerzen

zu haben, da dort die grofiten Unterschiede zu erwarten waren.

Verglichen wurden zum einen, ob die Gruppen krankheitsspezifische Differenzen
aufwiesen. Daflir wurden die korperliche Summenskala SF-12 KSK, die psychische
Summenskala SF-12 PSK, der SLAQ-Score sowie die Frage nach einem Lupus-Schub
innerhalb der letzten drei Monate (SLAQ Item 1) ausgewéhlt. Da diese Variablen sowohl in
den Erhebungsjahren 2009 und 2014 als auch in den Zwischenjahren bei der gesamten LuLa-
Kohorte erhoben wurden, konnte jeweils ein Mittelwert dieser Jahre gebildet werden.
Erginzend wurde fiir den BILD-Score die Differenz der vorliegenden Daten der Jahre 2015
und 2008 berechnet, um eine mogliche Zunahme des Krankheitsschadens in den Kollektiven
vergleichen zu konnen. Aulerdem wurde der FSS aus dem Jahr 2011 als Mal fiir die

krankheitstypische Fatigue ausgewéhlt.

Des Weiteren wurden Informationen zur Medikation verglichen. Dazu wurde der Mittelwert
der Anzahl lupusspezifischer Medikamente innerhalb der Jahre 2009 bis 2014 sowie Daten
zur Einnahme von NSAR, Prednisolon unter bzw. iiber 7,5 mg pro Tag und von
Hydroxychloroquin untersucht. Fiir den Vergleich der Einnahme von Glukokortikoiden und
Hydroxychloroquin in den Kollektiven, wurde ein prozentualer Anteil der Jahre der

Einnahme am Gesamtbeobachtungszeitraum (sechs Erhebungszeitpunkte) berechnet.

Zum anderen wurden Parameter verglichen, die sich in der vorausgegangenen Regression
als signifikant fiir die Krankheitsbewiltigung gezeigt hatten: die Differenz des
Depressivititsscores ADS-L der Jahre 2008 und 2014, die Subskalen der gesundheitlichen
Kontrolliiberzeugungen HLC und die Kinesiophobie TSK (beide aus dem Jahr 2013) sowie
der Teilhabeeinschrankungs-Index IMET, der im Jahr 2014 erhoben wurde.
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2.5 Statistisches Vorgehen

In der deskriptiven Analyse wurden die gingigen Kennwerte: Arithmetisches Mittel,
Standardabweichung (SD), Median, Minimum, Maximum und Héufigkeit in Prozent

berechnet.

Der Zusammenhang zwischen moglichen Einflussvariablen (sieche Tabelle 1:
Hauptuntersuchungskategorien) und den Krankheitsbewiltigungsstrategien Coping bzw.
Katastrophisieren wurde mittels linearer Regressionen gepriift. Zunidchst wurde ein
Basismodell ohne Anpassungen erstellt. AnschlieBend wurde schrittweise nach Alter
(erhoben 2009), Schmerzen innerhalb der letzten sieben Tage (erhoben 2009), Anzahl der
Begleiterkrankungen (erhoben 2009) und Nettoeinkommen (erhoben 2013) adjustiert. Jede
dieser Variablen wurde nacheinander in das Modell aufgenommen, um die individuelle und

kumulative Wirkung auf das Gesamtergebnis beurteilen zu konnen.

Wie in vielen epidemiologischen Studien iiblich, wurde ein Definitionsbereich von 15 % fiir
die Bewertung der mdglichen Storvariablen festgelegt. Anderte sich  der
Regressionskoeffizient nach Aufnahme eines potenziellen Confounders in das Modell um
15 % oder mehr im Vergleich zum Ausgangswert, wurde eine relevante Beeinflussung durch

diesen angenommen. Als Signifikanzniveau wurde p < 0,05 festgelegt.

Zur Uberpriifung der Modellannahmen wurden die Residuen auf Normalverteilung mittels
Histogramms und QQ-Plot, Heteroskedastizitdt und Multikollinearitit gepriift. Eine Testung

auf Autokorrelation der Residuen wurde mittels Durbin-Watson-Test durchgefiihrt.

Korrelationen zwischen gesundheitlichen Kontrolliiberzeugungen (HLC, gemessen 2013)
und verschiedenen Lebensstil- und Gesundheitsfaktoren wurden mittels Spearman-
Korrelationen analysiert. Die untersuchten Variablen umfassten die korperliche
Summenskala (SF-12 KSK), den Body-Mass-Index, erhohte Blutfettwerte und das
Vorliegen von Diabetes mellitus (alle erhoben 2014), die Durchfiihrung sportlicher
Aktivititen (SF-12 Item 3g, erhoben 2014 sowie FF Sport- und Basisaktivititen, gemessen
2009), den Depressivititsscore (ADS-L, erhoben 2014), Kinesiophobie (TSK, gemessen
2013) und die Krankheitswahrnehmung (BIPQ, erhoben 2013).

Zur erginzenden Untersuchung der Direktionalitét der signifikanten Regressionsergebnisse
und deren Einfluss auf die Verdnderung der Krankheitsbewéltigung wurden vorwiegend die

zuvor verwendeten Variablen der Hauptuntersuchungskategorien (siehe Tabelle 1) genutzt.
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Dazu zdhlen der Depressivitdtsscore ADS-L (siehe Kapitel 2.2.5), der in den Jahren 2008
und 2014 erhoben wurde, sowie die SLAQ-Subscores fiir Schmerzen und mukokutane
Beteiligung (siehe Kapitel 2.2.2). Zusitzlich wurden Items des SF-12 (3b, 4c, 9e, 10, siche
Kapitel 2.2.3) verwendet. Sowohl der SLAQ als auch der SF-12 wurden in allen
Erhebungsjahren von 2009 bis 2014 erhoben, was eine Untersuchung der Verdnderung
dieser Faktoren ermoglicht. Aus diesem Grund wurde in dieser Analyse insbesondere der
SF-12 gegeniiber den zuvor in der Regression verwendeten IMET und ICF bevorzugt
angewandt. Dariliber hinaus bestitigten durchgefiihrte Spearman-Analysen signifikante
Korrelationen zwischen den verwendeten Items des SF-12 und den zuvor in der Regression

verwendeten Scores (IMET, ICF) sowie dem FSS (siehe Kapitel 3.5).

Fiir die Analyse der Direktionalitidt wurden zunichst illustrative Vierfeldertafeln erstellt. In
einem ersten Schritt wurde der Ausgangszustand im Jahr 2009 (bzw. fiir ADS-L im Jahr
2008) untersucht. Dafiir wurden Gruppen entsprechend der gegebenen Antworten eingeteilt
(bspw. fiir ADS-L: ,,Gruppe, die im Jahr 2008 entsprechend des Scores depressiv war® vs.
»Rest des Kollektivs®). In einem zweiten Schritt wurden Gruppen definiert, die bestimmte
Verdanderungen im Verlauf aufzeigten (z.B. fiir ADS-L: ,,Depressivititsscore von 2008 auf
2014 verbessert™ vs. ,,Rest des Kollektivs). Diese Gruppen wurden jeweils in Bezug zu den
Verdanderungen in der Krankheitsbewiltigung gesetzt. Tabelle 6 zeigt exemplarisch die
Konzeption einer Vierfeldertafel fiir das zweite genannte Beispiel. Die detaillierte
Gruppeneinteilung der SLAQ-Subskalen ist in Kapitel 2.2.2. beschrieben, fiir die Items des
SF-12 siehe Kapitel 2.2.3, Tabelle 4.

Tabelle 6: Konzeption der Vierfeldertafeln zur Untersuchung der Direktionalitat

Katastrophisieren (PRSS): Katastrophisieren (PRSS):
Score verschlechtert Score verbessert
von 2009 auf 2014 von 2009 auf 2014

Depressivitatsscore (ADS-L):
Score verschlechtert 39 40
von 2008 auf 2014

Depressivitatsscore (ADS-L):
Score stabil oder verbessert 27 49
von 2008 auf 2014

Abgebildet ist exemplarisch eine Vierfeldertafel fir die Untersuchung der Direktionalitat zwischen
Veranderungen des Depressivitatsscores (ADS-L) und Veranderungen des Katastrophisierens
(PRSS). ADS-L = Aligemeine Depressionsskala Langform, PRSS = Pain Related Self statements
scale.
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Im Anschluss an die Erstellung der Vierfeldertafeln wurden mittels Fisher-Exakt-Test Odds
Ratio berechnet, um die Effektstirke der Zusammenhinge zwischen den definierten

Gruppen und den Verdnderungen der Krankheitsbewiltigung zu quantifizieren.

Der Vergleich des Auswertungskollektivs (,,Schmerzkollektiv, mit Schmerzen in den
Jahren 2009 und 2014) und Patienten, die in beiden Jahren keine Schmerzen angaben
(,,Vergleichskollektiv®), erfolgte ebenfalls mittels linearer Regression. Um eine
Vergleichbarkeit der beiden Gruppen sicherzustellen, wurde eine statistische Anpassung
vorgenommen. Dafiir wurden die Gruppen nach Alter, Geschlecht, Body-Mass-Index,
Erkrankungsdauer, Anzahl der Begleiterkrankungen (alles erhoben 2009) und
Nettoeinkommen (erhoben 2013) adjustiert. Als Signifikanzniveau wurde p <0,05
festgelegt. Abb. 3 veranschaulicht die Zusammensetzung der beiden Kollektive und den

Aufbau der Vergleichsanalyse.

Schmerzkollektiv
Schmerzen in beiden Jahren m

296 Teilnehmer, = Korperliche Summenskala (SF-12
davon giiltige PRSS: 272 KSK)
Erhebungsjahr 2009 . EZ};:)hISChe Summenskala (SF-12
620 Teilnehmer e
= Lupus-Schub in den letzten 3 Monate
Adjustierung nach: = Krankheitsschaden (BILD)
0o Alter = Fatigue Severity Scale (FSS)
il Geschlecht = Anzahl lupusspezifischer
439 Teilnehmer {30} BMI Medikamente
2222002 Erkrankungsdauer NSAR
Anzahl der Begleiterkrankungen Prednisolon <7,5 mg/Tag
Nettoeinkommen Prednisolon >7,5 mg/Tag

Hydroxychloroquin

Allgemeine Depressionsskala (ADSL)
Health Locus of Control (HLC)
Kinesiophobie (TSK)

Teilhabe (IMET)

579 Teilnehmer
Erhebungsjahr 2014

Vergleichskollektiv
In beiden Jahren schmerzfrei m
64 Teilnehmer

Abb. 3: Aufbau der Vergleichsanalyse mit dem schmerzfreien Kollektiv

Abgebildet sind die Gesamtteiinehmer der LuLa-Studie der Jahre 2009 und 2014 sowie die
Uberschneidungsmenge beider Jahre wiederum aufgeschlisselt in ein ,Schmerzkollektiv und
»Vergleichskollektiv‘. Eine Adjustierung der beiden Kollektive wurde durchgefiuhrt nach Alter,
Geschlecht, Erkrankungsdauer, Anzahl der Begleiterkrankungen und Nettoeinkommen. Die
mittels Regression auf Unterschiede untersuchte Faktoren finden sich rechts im blauen Kasten.
PRSS = Pain-related Self-Statements Scale, SF-12 = 12-Iltem Short Form Health Survey, SLAQ-
Score = Systemic Lupus Activity Questionnaire Score, BILD = Brief Index of Lupus Damage,
NSAR = Nichtsteroidales Antirheumatikum, TSK = Tampa Scale of Kinesiophobia, IMET = Index
zu Messung von Einschrankung und Teilhabe.
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Die statistische Auswertung wurde mittels R-Studio (Version 1.3.1056, spiter 2024.04.2),
einer integrierten Entwicklungsumgebung von R (Version 4.0.2), durchgefiihrt. Ergéinzend
zur Standardausfiihrung kamen zur Analyse folgende Pakte zum Einsatz: ,,haven® [104],
foreign® [105], ,meta* [106], ,tidyr* [107], ,tidyverse* [108], ,dplyr< [109], ,psych*
[110], ,,car [111], ,reshape” [112], ,reshape2 [113], ,phr [114], ,,Rcpp* [115] und
»QuantPsyc [116]. Visualisierungen wurden ebenfalls mit R-Studio durchgefiihrt, unter
Verwendung folgender ergénzender Pakete: ,stargazer [117], ,,extrafont™ [118] ,,ggplot2*
[119],,,GGally* [120] und ,,gridExtra* [121] sowie mit Microsoft Office 2019.

2.6 Ethik und Studienregistrierung

Die Studie wurde unter der Studiennummer 2260 am 30.10.2003 von der Ethikkommission
der Medizinischen Fakultdt der Heinrich-Heine-Universitdt Diisseldorf unter dem Titel:
,Lupus erythematodes Langzeitstudie (LuLa-Studie). Eine Querschnittserhebung bei den
Mitgliedern der Lupus erythematodes Selbsthilfegemeinschaft zum Krankheitsverlauf sowie
dessen Auswirkungen auf die Lebensqualitit® gepriift und gestattet. Die Fortfiihrung wurde
unter der Studiennummer 3708 unter dem Titel ,,Lupus erythematodes Langzeitstudie
(LuLa-Studie) Fortfilhrung einer Querschnittserhebung bei den Mitgliedern der Lupus
erythematodes Selbsthilfegemeinschaft zum Krankheitsverlauf sowie dessen Auswirkungen
auf die Lebensqualitit unter der Etablierung einer parallelen Inzeptionskohorte® am

30.08.2011 bewilligt.
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3 Ergebnisse

3.1 Beschreibung des untersuchten Patientenkollektivs

Insgesamt wiesen 272 Patienten sowohl im Jahr 2009 als auch im Jahr 2014 einen giiltigen
PRSS-Fragebogen bei vorliegenden Schmerzen auf und bildeten das Auswertungskollektiv

dieser Arbeit. Die Charakteristika des Kollektivs sind in Tabelle 7 zusammengefasst.

Tabelle 7: Charakteristika des Patientenkollektivs

Anzahl Mittelwert Median Standardabweichung Minimum Maximum

Geschlecht

mannlich 9

weiblich 263
Alter 272 51,0 51,0 11,2 22,0 74,0
BMI 267 25,2 24,2 5,1 15,5 47,3
Krankheitsdauer 268 16,2 14,0 8,3 5,0 49,0
SF-12 PFI 272 62,7 65,0 26,5 0,0 100,0
SF-12 KSK 253 37,3 35,3 10,6 11,0 62,9
SF-12 PSK 253 46,1 49,5 11,7 18,7 67,8
SLAQ-Score

gesamt 272 15,3 15,0 7,0 0,0 37,0

mukokutan 257 4,1 3 3,7 0 17

Schmerzen 262 4,7 4,5 2,6 0 12
Schub

keiner 132

mild 64

mahig 56

schwer 17
BILD-Score 257 2,2 2,0 2,0 0,0 11,0
kA“ep d‘:ﬁ:fne:r'ft':c“e 272 19 2.0 10 0,0 4,0
Sﬁ(grzlaer:tungen 272 3,8 3,0 2,7 0,0 12,0
Begleitmedikation 272 3,8 4,0 2,0 0,0 9,0

Die Tabelle zeigt relevante Charakteristika des Auswertungskollektivs. Aufgefiihrt sind Anzahl der
gultigen Werte, Mittelwert, Median, Standardabweichung, Minimum und Maximum. BMI = Body-
Mass-Index, SF-12 = 12-ltem Short Form Health Survey, PFI = kérperliche Funktionsfahigkeit,
KSK = korperliche Summenskala, PSK = psychische Summenskala, SLAQ-Score = Systemic
Lupus Activity Questionnaire Score, Lupus-Schub innerhalb der letzten drei Monate, BILD-
Score = Brief Index of Lupus Damage, FF = Freiburger Fragebogen zur korperlichen Aktivitat.
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Mit 96,7 % (263 von 272 Patienten) war der tiberwiegende Teil des Kollektivs weiblich. Die
jiingste Patientin war zum Studieneinschluss im Jahr 2009 22 Jahre alt, die &lteste 74 Jahre.
Der Altersdurchschnitt der teilnehmenden Ménner lag 11,2 Jahre tiber dem der Frauen. Die
Patienten wiesen im Durchschnitt eine Erkrankungsdauer von 16,2 Jahren auf, wobei die

kiirzesten Erkrankungsdauer fiinf Jahre und die ldngste 49 Jahre betrug.

Die korperliche Funktionsfdhigkeit (PFI) betrug im Durchschnitt 62,7, die korperliche
Summenskala (KSK) 37,3 und die psychische Summenskala (PSK) 46,0. Die mittlere
Krankheitsaktivitidt (SLAQ-Score) lag bei 15,3 und der Krankheitsschaden (gemessen im
BILD) bei durchschnittlich 2,2. Die SLAQ-Subskala fiir mukokutane Beteiligung erreichte

1m Mittel einen Wert von 4,1, die Subskala fiir Schmerzen wies einen Wert von 4,7 auf.

Die Patienten des Kollektivs nahmen im Jahr 2009 im Durchschnitt 1,9 lupusspezifische
Medikamente ein. Die drei am héufigsten eingenommenen Medikamente waren
Glukokortikoide, Hydroxychloroquin und nichtsteroidale Antirheumatika. 55,9 % nahmen
Prednisolon in einer Dosierung von weniger als 7,5 mg pro Tag ein, 15,1 % in einer
Dosierung von mehr als 7,5 mg pro Tag. Die Haufigkeit der Einnahme lupusspezifischer
Medikamente ist in Abb. 4 aufgefiihrt. Bei durchschnittlich vier Begleiterkrankungen

wurden im Mittel vier weitere Medikamente eingenommen.

Prednisolon < 7,5 mg/d 55.5
Hydroxychloroquin 44.5
NSAR 30.5
Azathioprin 19.5
Prednisolon > 7,5 mg/d 15.1
Mycofenolatmofetil 12.1
Methotrexat 114
Cyclosporin A 1.8
Cyclophosphamid i.v. 0.7

lupusspezifische Medikamente

Cyclophosphamid oral 0.7

0 20 40 60
Prozentsatz behandelter Patienten

Abb. 4: Anwendungshaufigkeit lupusspezifischer Medikamente

Die Abbildung zeigt den prozentualen Anteil der Anwendung lupusspezifischer Medikamente im
Jahr 2009 im LulLa-Kollektiv. mg/d = Miligramm pro Tag, NSAR = Nichtsteroidales
Antirheumatikum, i.v. = intravenos.
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Die durchschnittliche Gesamtpunkzahl fiir korperliche Aktivititen (gemessen mittels FF) im
Kollektiv betrug 32,4. Aufgeschliisselt zeigte sich ein Mittelwert von 14,7 fiir

Basisaktivitéten, 9,3 fiir Freizeitaktivititen sowie 8,4 fiir Sportaktivitaten.

3.1.1 Veranderungen der PRSS-Subskalen

Der Mittelwert des Coping-Scores lag im Jahr 2009 bei durchschnittlich 2,77 und damit
minimal iiber dem Wert von 2,75 aus dem Jahr 2014, bei einem maximal erreichten Wert
von 4,78 Punkten. Fiir das Katastrophisieren zeigte sich im Jahr 2009 ein Mittelwert von
1,18 und im Jahr 2014 ein etwas geringerer Wert von 1,13 bei einem maximal erreichten
Wert von 3,33 Punkten. Eine Gegeniiberstellung der Score-Werte von Coping und

Katastrophisieren aus beiden Erhebungsjahren findet sich in Tabelle 8.

Tabelle 8: Deskription der PRSS-Subskalen

Anzahl Mittelwert Median Standardabweichung Minimum Maximum

Coping

2009 262 2,77 2,89 0,87 0 4,78
2014 257 2,75 2,78 0,85 0,22 4,78
Verbessert 115 0,69 0,56 0,50 0,11 2,33
Verschlechtert 118 - 0,68 - 0,56 0,51 -0,11 - 3,11
Konstant 16

Katastrophisieren

2009 261 1,18 1,11 0,81 0 3,33
2014 262 1,13 1,11 0,80 0 3,33
Verbessert 127 -0,52 -0,44 0,36 -0,11 -1,89
Verschlechtert 94 0,55 0,44 0,44 0,11 2,33
Konstant 33

Die Tabelle zeigt die Anzahl der gultigen Werte, Mittelwert, Median, Standardabweichung,
Minimum und Maximum der Pain Related Self Statements Scale, aufgeteilt in die Subskalen
Coping und Katastrophisieren. Aufgefuhrt sind die Ausgangswerte der Jahre 2009 und 2014 sowie
die Differenzen der Jahre unterteilt in eine verbesserte, verschlechterte und konstant gebliebene
Subkohorte.
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Im Verlauf der fiinf Jahre verénderte sich das Bewéltigungsverhalten bei 99 % der Patienten
des Kollektivs. Dabei fiel auf, dass sich von 2009 bis 2014 etwa gleich viele Patienten im
Coping verbesserten (46,2 %) und verschlechterten (47,4 %). Die durchschnittliche
Verbesserung im Coping betrug 0,69 Punkte (0,68 Punkte bei den Verschlechterungen). Im
Katastrophisieren verbesserten sich im Verlauf der fiinf Jahre mehr Patienten (50 %) als sich
verschlechterten (37 %). Die Verbesserungen betrugen im Mittel 0,52 Punkte, die
Verschlechterungen 0,55 Punkte. Details zur Definition von ,,Verdnderungen® im PRSS-
Score sind im Methodenteil (siehe Kapitel 2.2.1) zu finden. Abb. 5 stellt die Verdnderungen
innerhalb des Kollektivs vom Jahr 2009 auf das Jahr 2014 graphisch dar, in Tabelle 8§ (siche
oben) sind die konkreten Zahlen dazu aufgefiihrt.

Veranderungen Coping Veranderungen Katastrophisieren
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Abb. 5: Veranderungen der Krankheitsbewaltigung

Dargestellt sind nebeneinander Veranderungen im Coping (links) und Katastrophisieren (rechts)
von 2009 auf 2014. Die Abbildung zeigt zwei Scatterplots, wobei jeder Punkt einen Patienten des
LuLa-Kollektivs reprasentiert. Die gestrichelte 45-Grad-Linie markiert die Grenze zwischen den
Veranderungen ins positive und negative. Die Farbe der Punkte kennzeichnet die Richtung der
Veranderung. Gleichgebliebene Scores liegen in grau auf der 45-Grad-Linie, dunkelblau fur eine
Verbesserung des Copings (mehr) bzw. Katastrophisierens (weniger), hellblau fir eine
Verschlechterung.
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Zusétzlich wurden die Patienten des LuLa-Kollektivs gebeten, ihre Schmerzen innerhalb der
letzten sieben Tage auf einer Skala von 0 bis 10 einzuschitzen, wobei 10 = unertrégliche
Schmerzen bedeutete. Im Jahr 2009 gaben die Patienten durchschnittlich einen Wert von 3,9
an, wihrend dieser Wert sich im Jahr 2014 auf durchschnittlich 4,2 erhohte. Eine graphische
Gegeniiberstellung der Werte beider Jahre ist in Abb. 6 zu finden.
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Schmerzskala (0-10)

Erhebungsjahr 2009 2014

Abb. 6: Schmerzauspragung 2009 und 2014

Die Abbildung vergleicht nebeneinander die Antwortverteilungen des LulLa-Kollektivs auf einer
Schmerzskala von 0 = keine Schmerzen bis 10 = stdrkste Schmerzen fir die Jahre 2009 (blau)
und 2014 (grau). Die y-Achse gibt die Anzahl der Patienten wieder, wahrend die x-Achse die
Schmerzskala umfasst.

3.1.2 Intrinsische Faktoren

Im Folgenden werden unter dem Ijberbegriff ,intrinsische Faktoren verschiedene
patienteneigene Aspekte der Krankheitserfahrung und gesundheitsbezogene Einstellungen

zusammengefasst sowie Erscheinungen von Depressivitdt und Fatigue.

Der Score fiir die subjektive Krankheitswahrnehmung (BIPQ) lag im Auswertungskollektiv
bei durchschnittlich 40,6, wobei der maximale Wert 67 betrug. Beziiglich der

gesundheitlichen Kontrolliiberzeugungen (HLC) zeigte sich der hochste Score fiir eine
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internale Kontrolliiberzeugung und der niedrigste fiir eine schicksalsbestimmte

Gesundheitsauffassung.

Die Anwendung des ADS-L-Summenscores als Screeninginstrument fiir Depressivitit
dokumentierte einen Mittelwert von 18,9. Dies deutet darauf hin, dass bei 32,7 % gemél des
urspriinglichen Grenzwertes von 21/22 [87] eine depressive Symptomatik vorlag. Unter
Anwendung des fiir deutsche Frauen vorgeschlagenen Cut-offs von 9/10 [88] erhdhte sich
dieser Anteil auf 83 %. Der Mittelwert flir Kinesiophobie (gemessen im TSK) betrug

durchschnittlich 34,9 mit einem maximal erreichten Score von 58.

Der Fatigue-Score (FSS) lag im Durchschnitt bei 4,6, wobei insgesamt 67 % der Patienten
den Grenzwert fiir Fatigue (= 4) im Jahr 2011 tiberschritten. Auf die Frage: ,,Wie oft waren
Sie in den vergangenen vier Wochen voller Energie (SF-12, Item 9¢) antwortete im Jahr
2009 der groBte Teil des Kollektivs mit ,,manchmal“ (30,6 %), wéhrend 8,5 % ,,nie*

angaben. Weitere Informationen sind Tabelle 9 zu entnehmen.

Tabelle 9: Intrinsische Informationen des Patientenkollektivs

Anzahl Mittelwert Median Standardabweichung Minimum  Maximum

BIPQ 265 40,6 41 10,6 8 67
HLC

internal 254 9,7 9 2,3 3 15

doctors 245 7,8 8 1,9 4 15

chance 249 7 7 2,5 3 15
ADS-L 223 18,9 17 8,6 4 49
TSK 229 34,9 34 7,2 18 58
FSS 267 4,6 4,8 1,8 1 7
Energie 271 4 4 1,2 1 6

Die Tabelle zeigt ausgewahlte intrinsische Faktoren des Auswertungskollektivs. Aufgefiihrt ist die
Anzahl der giiltigen Werte, Mittelwert, Median, Standardabweichung, Minimum und Maximum.
BIPQ = Brief lllness Perception overall Score zur Erfassung der subjektiven
Krankheitswahrnehmung; HLC = Health Locus of Control zur Erfassung von
Kontrolliberzeugungen, ADS-L = Allgemeine Depressionsskala Langform, TSK = Tampa Scale
of Kinesiophobia, FSS = Fatigue Severity Scale, Energie = SF-12 Item 9e, SF-12 = 12-ltem Short
Form Health Survey.
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3.1.3 Soziookonomischer Status des Kollektivs

Der groBte Teil der Patienten gab an, einen Realabschluss zu besitzen (n = 91), gefolgt von
87 Patienten mit (Fach-)Hochschulreife und 70 Patienten mit Hauptschulabschluss. Im Jahr
2011 gingen 40,4 % des Kollektivs einer bezahlten Arbeit nach. Die Mehrheit war als
Angestellte (n=71) titig, wihrend wenige als Beamte (n = 12), Arbeiter (n=9), oder
selbststindig (n = 7) arbeiteten. 21 Personen waren als Hausfrau oder -mann beschéftigt und
eine Person befand sich auf Arbeitssuche. Insgesamt waren zu diesem Zeitpunkt 147

Patienten des Kollektivs berentet, davon 36,6 % vorzeitig aufgrund des SLE.

Der IMET-Score zur Messung einer Einschrinkung der Teilhabe lag im Jahr 2014 bei
durchschnittlich 3,7 pro Item (SD + 2,3; Median 3,3), der Summenscore bei 32,3 (SD + 20,8;
Median 30,0). Fiir die Kategorie ICF ,,Hobbys* (Items 1, 2, 5, 6) gaben 17,6 % (48 Personen)
an, diese Aktivititen , gar nicht bis wenig intensiv‘ auszuiiben, wéihrend 8,1 % (22
Personen) dies fiir die Fragen der Kategorie ICF ,,;soziale Aktivitidten® (Items 3, 6, 7, 8, 9,
10, 11, 12, 13) berichteten. Eine detaillierte Ubersicht der prozentualen Verteilung der 13
Fragen des ICF-Fragebogens ist in Abb. 7 zu finden.
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Abb. 7: Auspragung der sozialen Teilhabe im Kollektiv (mittels ICF)

Die Abbildung zeigt die einzelnen Items (Fragen 1 bis 13) des Scores zur Erhebung der

Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit,

Behinderung und Gesundheit (ICF).

Abgefragt wird die Intensitat der Teilhabe, z.B. ,Ich mache jetzt bei Spielen mit* (Frage 1).
Aufgefihrt sind die jeweiligen prozentualen Anteile mit welcher die Patienten die einzelnen Fragen
beantwortet haben von ,sehr intensiv* (dunkelgrau) bis zu ,wenig intensiv bis gar nicht* (hellgrau).
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3.2 Regressionsanalyse Coping

In der Regressionsanalyse zeigte sich eine signifikante Assoziation zwischen den
Kontrolliiberzeugungen und Verdnderungen im Coping. Eine Erhohung der internalen
Kontrolliiberzeugung um eine Einheit war mit einer Verbesserung des Copings um 0,06
Punkte verbunden (HLC internal: p = 0,01; adj. R?> = 0,03). Im Gegensatz dazu fiihrte eine
Erhohung der arztbezogenen Kontrolliiberzeugungen um eine Einheit zu einer
Verschlechterung des Copings um 0,09 Punkte (HLC external: p = 0,01; adj. R?=0,03).
Abb. 8 veranschaulicht die Richtung und Stirke der Regressionsergebnisse der HLC-
Subskalen.
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Abb. 8: Zusammenhang HLC Subkategorien und Coping

Die Abbildung stellt die Beziehung dar zwischen den drei Subkategorien ,Internal“, ,External“ und
LZufall“ des Health-Locus of Control (HLC) und den Veranderungen im Coping von 2009 auf 2014.
Abgebildet sind die jeweiligen Regressionsgeraden, erganzt durch die entsprechenden
Konfidenzintervalle. Positive Werte auf der Coping-Skala entsprechen einer Verbesserung des
Copings. Positive Werte auf der HLC-Skala zeigen eine starkere Kontrolliiberzeugung an.

Auch Verdnderungen auf der Depressivitdtsskala waren mit Verdnderungen im Coping
assoziiert (ADS-L A 2014 - 2008, vor Adjustierung nach Liigenkriterium: p = 0,04; adj.
R? =0,02). Mit jeder Zunahme um eine Einheit auf der ADS-L Skala verschlechterte sich
das Coping um 0,01 Punkte. Nach Selektion der Teilnehmer anhand des beschriebenen

Liigenkriteriums erwies sich dieser Zusammenhang jedoch nicht langer als signifikant.
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Kinesiophobie stellte sich vor Adjustierung ebenfalls als signifikante Einflussvariable in
Bezug auf Verinderungen im Coping dar (TSK vor Adjustierung: p = 0,04; adj. R> = 0,01).
Eine Zunahme der Kinesiophobie um eine Einheit auf der TSK-Skala fiihrte zu einer
Verschlechterung des Copings um 0,02 Punkte. Nach Adjustierung wurde die
Signifikanzgrenze von p < 0,05 iiberschritten. Weitere Informationen zur Regression sind in

Tabelle 10 aufgelistet.

Tabelle 10: Einflussfaktoren auf Verdnderungen im Coping

unabhéangige Variable B 95%-KI adj. B adj. R? p
Medizinisch
SLAQ mukokutan - 0,03 - 0,09; 0,04 - 0,08 0,01 0,38
SLAQ Schmerzen - 0,01 - 0,08; 0,05 -0,04 - 0,01 0,65
Fatigue 0,07 - 0,08; 0,21 0,07 - 0,01 0,36
Aktivitat
FF Basis 0,01 - 0,00; 0,01 0,13 0,02 0,07
FF Freizeit < 0,01 -0,01; 0,01 < 0,01 < 0,01 0,99
FF Sport < 0,01 - 0,00; 0,01 0,01 < 0,01 0,92
Intrinsisch
ADS-L - 0,01 - 0,02; 0,00 -0,11 0,03 0,19
TSK - 0,01 - 0,03; 0,00 -0,13 0,02 0,09
HLC internal 0,06 0,01; 0,11 0,18 0,03 0,01*
HLC doctors - 0,09 -0,15; - 0,03 - 0,20 0,03 0,01*
HLC chance 0,02 - 0,03; 0,06 0,05 - 0,01 0,54
BIPQ - 0,01 - 0,02; 0,00 - 0,09 0,01 0,21
Teilhabe
IMET -0,04 -0,10; 0,03 -0,10 0,01 0,27
ICF soziale Aktivtaten 0,02 - 0,04; 0,07 0,07 - 0,02 0,58
ICF Hobbys 0,02 - 0,06; 0,10 0,06 - 0,01 0,56

Die Tabelle zeigt die adjustierten Regressionsergebnisse fir Veranderungen im Coping in Bezug
auf verschiedene unabhangige Variablen (adjustiert nach Alter, Schmerzen, Begleiterkrankungen,
Nettoeinkommen). Signifikante Ergebnisse sind mit * markiert (p < 0,05). Dargestellt sind der nicht
standardisierte Regressionskoeffizient (), das zugehdrige Konfidenzintervall (95%-Kl), der
standardisierte Regressionskoeffizienz (adj. B), das adjustierte R? und der p-Wert.
SLAQ = Systemic Lupus Activity Questionnaire, Fatigue = SF-12 Item 9e, SF-12 = 12-lfem Short
Form Health Survey, FF = Freiburger Fragebogen zur korperlichen Aktivitat, ADS-L = Allgemeine
Depressionsskala Langform, TSK = Tampa Scale of Kinesiophobia, HLC = Health Locus of
Control, BIPQ = Brief lliness Perception Questionnaire, IMET = Index zur Messung von
Einschrankung und Teilhabe, ICF = Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit,
Behinderung und Gesundheit.

39



3.3 Regressionsanalyse Katastrophisieren

Das Katastrophisieren wurde in der Regressionsanalyse ebenfalls primér durch Faktoren aus
der Kategorie der ,,intrinsischen® Faktoren signifikant beeinflusst. Es zeigte sich unter
anderem ein Zusammenhang zwischen einer Zunahme auf der Depressivitétsskala und einer
Verschlechterung des Katastrophisierens. Eine Verschlechterung des Depressivitdtsscores
um eine Einheit im Zeitraum von 2008 auf 2014 fiihrte zu einem Anstieg des
Katastrophisierens um 0,02 Punkte (ADS-L A 2014 - 2008: p <0,01; adj. R? = 0,08). Abb.
9 veranschaulicht das Verhiltnis der Verdnderungen des Katastrophisierens von 2009 auf
2014 und der Verdanderungen der Allgemeinen Depressionsskala von 2008 auf 2014. Die
abgebildeten Patientendaten wurden nach Schmerzintensitit (leicht = NRS <4,
stark = NRS > 4) farblich unterteilt. Es zeigt sich eine signifikante Beziehung zwischen
Verdnderungen der depressiven Symptomatik und des Katastrophisierens, die durch die

Schmerzintensitat moduliert wird.

Schmerzen

== |eicht

== stark

Veranderungen Katastrophisieren
%9
o
"‘. [ 1]

-30 -20 -10 0 10 20
Veranderungen Allgemeine Depressionsskala

Abb. 9: Zusammenhang ADS-L und Katastrophisieren

Die Abbildung zeigt Veranderungen der Allgemeinen Depressionsskala (ADS-L) von 2008 auf
2014 in Relation zu Veranderungen des Katastrophisieren von 2009 auf 2014. Die Datenpunkte
reprasentieren  individuelle  Veranderungen des  LulLa-Kollektivs.  Zusatzlich  sind
Regressionsgeraden mit den jeweiligen Konfidenzintervallen abgebildet. Mittels Farbkodierung
werden die Patienten anhand ihrer vorliegenden Schmerzintensitat (Mittelwert der Jahre 2009—
2014, leicht = NRS <4 vs. stark = NRS > 4) weiter unterteilt. Die mittels ADS-L erhoben Daten
wurden von unglaubwiirdigen Werten (Ligenkriterium) bereinigt. Positive Werte entsprechen
sowohl auf der ADS-L Skala als auch auf der Katastrophisieren-Skala einer Verschlechterung.
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Ferner war eine Steigerung der internalen Kontrolliiberzeugung um eine Einheit auf der
HLC-Skala mit einer Verbesserung des Katastrophisierens um 0,05 Punkte assoziiert (HLC
internal: p = 0,01; adj. R? = 0,04). Nach Adjustierung zeigte sich zudem ein Zusammenhang
zwischen Katastrophisieren und einer eingeschrinkten Teilhabe. Eine Zunahme der
Einschriankung um eine Einheit war mit einer Verschlechterung des Katastrophisierens um
0,04 Punkte verbunden (IMET: p = 0,05; adj. R>=0,02). Tabelle 11 gibt einen Uberblick
iiber die Ergebnisse. Zusétzlich zeigten sich positive Korrelationen des IMET zu Schmerzen
(rtho =0,53) und der Anzahl der Begleiterkrankungen (rtho = 0,44) sowie eine schwach

negative Korrelation mit dem Nettoeinkommen (tho = - 0,24).

Tabelle 11: Einflussfaktoren auf Verdanderungen im Katastrophisieren

Unabhangige Variable B 95%-KI adj. B adj. R? p
Medizinisch
SLAQ mukokutan >-0,01 - 0,05; 0,04 - 0,02 - 0,01 0,84
SLAQ Schmerzen < 0,01 - 0,04; 0,04 0,01 - 0,01 0,93
Fatigue 0,08 -0,02; 0,17 0,12 0,01 0,12
Aktivitat
FF Basis < 0,01 - 0,00; 0,01 0,06 0,01 0,38
FF Freizeit >-0,01 -0,01; 0,00 -0,04 < 0,01 0,56
FF Sport < 0,01 - 0,00; 0,00 0,05 < 0,01 0,49
Intrinsisch
ADS-L 0,02 0,01; 0,03 0,24 0,08 <0,001*
TSK >-0,01 -0,01; 0,01 - 0,01 < 0,01 0,94
HLC internal - 0,05 - 0,08; - 0,01 -0,18 0,04 0,01*
HLC doctors 0,01 - 0,03; 0,06 0,04 < 0,01 0,60
HLC chance 0,02 -0,01; 0,05 0,08 0,01 0,25
BIPQ 0,01 0,00; 0,01 0,11 0,01 0,15
Teilhabe
IMET 0,04 0,00; 0,08 0,17 0,02 0,05*
ICF soziale Aktivitaten 0,03 -0,01; 0,07 0,20 0,05 0,10
ICF Hobbys 0,05 -0,01; 0,10 0,16 0,09 0,09

Die Tabelle zeigt die adjustierten Regressionsergebnisse fur Veranderungen im Katastrophisieren
in Bezug auf verschiedene unabhangige Variablen (adjustiert nach Alter, Schmerzen,
Begleiterkrankungen, Nettoeinkommen). Signifikante Ergebnisse sind mit * markiert (p < 0,05).
Dargestellt sind der nicht standardisierte Regressionskoeffizient (B), das zugehorige
Konfidenzintervall (95%-KIl), der standardisierte Regressionskoeffizienz (adj. B), das adjustierte R?
und der p-Wert. SLAQ = Systemic Lupus Activity Questionnaire, Fatigue = SF-12 Item 9e, SF-
12 = 12-ltem Short Form Health Survey, FF = Freiburger Fragebogen zur koérperlichen Aktivitat,
ADS-L = Alilgemeine Depressionsskala Langform, TSK = Tampa Scale of Kinesiophobia,
HLC = Health Locus of Control, BIPQ = Brief lliness Perception Questionnaire, IMET = Index zur
Messung von Einschrankung und Teilhabe, ICF = Internationale Klassifikation der
Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit.
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3.4 Korrelationsanalyse gesundheitlicher Kontrolliiberzeugungen

Da sich gesundheitliche Kontrolliiberzeugungen in der Regression als relevante Faktoren in
Bezug auf die Krankheitsbewéltigung herausstellten, wurden ergdnzende Untersuchungen
durchgefiihrt. In einer einseitigen Korrelationsanalyse wurde der Zusammenhang zwischen
internaler und externaler Kontrollauffassung und verschiedenen lebensstilassoziierten

Aspekten tiberpriift.

Dabei zeigte sich, dass eine internale Kontrolliiberzeugung positiv mit der korperlichen
Summenskala der gesundheitsbezogenen Lebensqualitidt sowie der Fahigkeit, iiber einen
Kilometer zu Ful} laufen zu kénnen, korreliert. Umgekehrt wiesen diese beiden Faktoren
eine negative Korrelation zu externalen Kontrolliiberzeugungen auf. Dariiber hinaus ergaben
sich positive Korrelationen zwischen einer externalen Kontrollauffassung und dem BMI,
erhohten Cholesterinwerten, dem Vorliegen von Diabetes mellitus sowie der Ausfithrung

von Sportaktivitdten.

Zusitzlich wurde der Zusammenhang zwischen gesundheitlicher Kontrolliiberzeugung und
psychischer Gesundheit untersucht. Es zeigte sich eine negative Korrelation zwischen einer
internalen Kontrolliiberzeugung und dem Depressivitdtsscore. Keine Korrelation konnte
hingegen zwischen einer externalen Kontrolliiberzeugung und dem Depressivitdtsscore
festgestellt werden. Fiir Kinesiophobie fand sich eine negative Korrelation zur internalen
und eine positive Korrelation zur externalen Kontrolliiberzeugung. Ergidnzend zeigte sich
fiir den BIPQ, der zur Ermittlung der Krankheitswahrnehmung verwendet wurde, eine
negative Korrelation zur internalen Kontrolliiberzeugung und eine positive Korrelation zur
externalen Kontrolliiberzeugung. Die detaillierten Korrelationsergebnisse konnen Tabelle

12 entnommen werden.
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Tabelle 12: Korrelationen der Kontrolliiberzeugungen

Korrelationskoeffizient p

Body-Mass-Index, 2014

Kontrolliberzeugung internal 0,03 0,71

Kontrolliberzeugung external 0,17 <0,01*
Erhéhte Cholesterinwerte, 2014

Kontrolliberzeugung internal 0,01 0,58

Kontrolliberzeugung external 0,17 0,01*
Diabetes mellitus, 2014

Kontrolliberzeugung internal 0,02 0,60

Kontrolliberzeugung external 0,16 0,01*
Kdrperliche Summenskala (SF-12 KSK), 2014

Kontrolliberzeugung internal 0,22 <0,001*

Kontrolliberzeugung external -0,12 0,03
Sportaktivitaten (FF), 2009

Kontrolliberzeugung internal 0,09 0,08

Kontrolliberzeugung external -0,11 0,05*
> 1 km zu Ful® gehen (SF-12 Item 3g), 2014

Kontrollliberzeugung internal 0,17 <0,01*

Kontrolliberzeugung external -0,19 <0,01*
Depressivitat (ADS-L), 2014

Kontrollliberzeugung internal -0,19 < 0,001*

Kontrollliberzeugung external 0,01 0,43
Kinesiophobie (TSK), 2013

Kontrollliberzeugung internal -0,11 0,05

Kontrollliberzeugung external 0,20 <0,01*
Krankheitswahrnehmung (BIPQ), 2013

Kontrollliberzeugung internal -0,30 <0,001*

Kontrolliberzeugung external 0,13 0,02*

Die Tabelle zeigt die Ergebnisse einer einseitigen Korrelationsanalyse nach Spearman.
Untersucht wurde der Zusammenhang zwischen einer internalen bzw. externalen
gesundheitlichen  Kontrolliberzeugung (HLC, erhoben 2013) wund verschiedenen
Lebensstilfaktoren. Signifikante Ergebnisse sind mit * markiert (p < 0,05). Aufgefiihrt sind der
Korrelationskoeffizient (rho) und der p-Wert. SF-12 = 12-ltem Short Form Health Survey,
FF = Freiburger Fragebogen zur korperlichen Aktivitdt. ADS-L = Allgemeine Depressionsskala
Langform, TSK = Tampa Scale of Kinesiophobia, BIPQ = Brief lliness Perception Questionnaire.
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3.5 Direktionalitats-Analyse

Erginzend zur Regressionsanalyse wurde eine vertiefende Untersuchung der
Richtungsabhingigkeit durchgefiihrt. Dabei wurde gepriift, ob ausgewéhlte Faktoren im
zeitlichen Verlauf mit Verdnderungen der Krankheitsbewéltigung assoziiert waren. Fisher-
Exakt-Tests zeigten signifikante Zusammenhdnge zwischen Verdnderungen der
Krankheitsbewiéltigung und den Faktoren Fatigue, Schmerzausprigung sowie sozialer

Teilhabe. Eine Ubersicht der Ergebnisse dieser Untersuchung ist in Tabelle 13 dargestellt.

Tabelle 13: Erganzende Analyse der Richtung der Beeinflussung

Coping Katastrophisieren
OR  95%-KI p OR 95%-KI p

Depressivitat

depressiv t0 1,15 0,59;2,24 0,75 |0,69 0,34;1,38 0,33

Score verschlechtert t0 — t1 0,86 0,44;168 0,75 |1,76 0,89; 3,55 0,1

depressionsfrei t0 — t1 1,39 0,52;3,90 0,5 0,59 0,21;1,54 0,28
Fatigue

viel Energie t0 0,51 0,29;0,90 0,02* | 1,34 0,75; 3,31 0,38

Energiezunahme t0 — t1 1,39 0,58; 3,31 0,51 (0,177 0,05;0,61 <0,01*
Mukokutane Auspragung

schwer t0 09 0,51;159 0,79 (1,17 0,64; 2,16 0,66

Reduktion t0 — t1 1,12 0,52;2,42 0,86 [1,23 0,57; 2,61 0,6
Schmerzauspragung

schwer t0 1,58 0,84;295 0,16 |[1,02 0,53; 1,98 1

Reduktion t0 — t1 1,33 0,68;260 0,5 (0,25 0,09;0,68 <0,01*
Beeintrachtigung allgemein

eingeschrankt t0 0,85 0,49;1,47 0,6 1,07 0,60; 1,90 0,89

Reduktion t0 — t1 1,1 048;253 0,85 (0,62 0,24;1,53 0,62
Soziale Kontakte

eingeschrankt t0 1,32 0,78;2,21 0,36 |[0,68 0,40; 1,17 0,17

Zunahme t0 — t1 1,43 0,64;3,177 042 | 0,3 0,11;0,83 0,02*
Hobbys

eingeschrankt t0 1,43 0,79;261 0,21 (0,72 0,39; 1,33 0,3

Zunahme t0 — t1 1,9 055;745 0,28 (0,32 0,06; 1,24 0,1

Aufgefiihrt sind die ergdnzenden Untersuchungen mit Odds Ratio (OR), 95%-Konfidenzintervall
(95%-Kl) und p-Werten (p) jeweils fir Coping und Katastrophisieren. Signifikante Ergebnisse sind
mit * markiert (p < 0,05). Untersucht wurde der Ausgangszustand zu Beginn der Erhebung
(Zeitpunkt t0) sowie die Veranderung zwischen Anfang und Ende der Erhebung (Zeitpunkt t0 auf
t1) fur Depressivitat (ADS-L), Fatigue (SF-12 Item 9e), mukokutane Auspragung (SLAQ
mukokutan), Schmerzauspragung (SLAQ Schmerzen), Beeintrachtigung allgemein (SF-12
Item 4c), Kontaktbeeintrachtigung (SF-12 Item 10) und Hobbybeeintrachtigung (SF-12 Item 3b).
ADS-L = Allgemeine Depressionsskala Langform, SF-12 = 12-ltem Short Form Health Survey,
SLAQ = Systemic Lupus Activity Questionnaire.
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Fiir die Untersuchung der Direktionalidt wurden Items des SF-12 verwendet, da dazu Werte
aus jedem Jahr von 2009 bis 2014 vorlagen. Es zeigten sich Korrelationen zu folgenden,
zuvor in der Regression reziprok verwendeten, Faktoren: Item 10 wies eine mittelstarke
positive Korrelation zur Teilhabe an sozialen Aktivititen (ICF Soziale Aktivititen,
rho = 0,45, p<0,001) und eine negative Korrelation zur Einschrinkung der Teilhabe
(IMET, rho =- 0,54, p <0,001) auf. Item 3b ergab eine positive Korrelation zum Ausiiben
von Hobbys (ICF Hobbys, rho=0,21, p<0,001) und eine negative Korrelation zur
Einschrinkung der Teilhabe (IMET, rho =- 0,55, p <0,001). Item 9e zeigte eine positive
Korrelation zur Fatigue Severity Scale (rtho = 0,37, p <0,001). Fiir konkrete Informationen

zum Inhalt der Items siehe Tabelle 4 in Kapitel 2.2.3.

In der Untersuchung zur Richtungsabhéngigkeit zeigte sich ein signifikanter Zusammenhang
zwischen dem Energielevel im Jahr 2009 und Veridnderungen im Coping. Patienten, die 2009
angaben, viel Energie zu haben (SF-12, Item 9e), hatten im Verlauf eine halb so grofle
Chance, ihr Coping zu verbessern, wie Patienten, die angaben wenig Energie zu haben
[OR =0,51 (KI=0,29; 0,90); p =0,02]. Der durchschnittliche Coping-Score fiir Patienten
mit viel Energie lag 2009 bei 2,93 (SD 1,02), wiahrend er bei Patienten mit wenig Energie
2,69 (SD 0,79) betrug. Ein anderes Ergebnis zeigte sich fiir den Verlauf von Fatigue und
Katastrophisieren: Die Wahrscheinlichkeit, dass Patienten, die von 2009 auf 2014 einen
Energiezuwachs erfuhren, sich im Katastrophisieren verschlechterten, war iiber 80 %
geringer als die von Patienten ohne Energiezuwachs [OR =0,17 (KI=0,05; 0,61);
p <0,01)].

Bezogen auf die Schmerzausprigung (SLAQ) zeigte der Fisher-Exakt-Test einen
signifikanten Zusammenhang zwischen einer Schmerzreduktion und einer Abnahme des
Katastrophisierens. Personen, die von 2009 auf 2014 eine Reduktion ihrer Schmerzen
angaben, hatten im Verlauf eine etwa 75 % geringere Wahrscheinlichkeit, eine Zunahme des
Katastrophisierens zu erfahren als Personen ohne Schmerzreduktion [OR = 0,25 (KI = 0,09;

0,68; p<0,01)].

Im Bereich der sozialen Partizipation prisentierte sich folgendes Ergebnis: Die
Wahrscheinlichkeit, dass Patienten, die von 2009 auf 2014 vermehrt sozialen Aktivitdten
nachgingen (SF-12 Item 10), eine Zunahme des Katastrophisierens erfuhren, war knapp
70 % geringer als die von Patienten ohne eine solche Verbesserung. Damit zeigte sich eine
Verbesserung der sozialen Aktivitit signifikant mit einer Abnahme des Katastrophisierens
assoziiert [OR = 0,30 (KI=0,11; 0,83); p=0,02].
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Fiir Depressivitit, Hautbeteiligung, allgemeine Beeintrachtigung sowie die Einschrinkung
von Hobbys konnten keine signifikanten Ergebnisse in den erginzenden Untersuchungen
zur Richtungsabhingigkeit nachgewiesen werden. Abb. 10 gibt mittels Forest Plot eine

Ubersicht der signifikanten Kategorien der Direktionalitéts-Analyse.
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Abb. 10: Forest Plot der Odds Ratio zur Direktionalitats-Analyse

In einem Forest Plot dargestellt sind die Odds Ratios (OR) mit 95 %-Konfidenzintervallen (KI) fur
die signifikanten Untersuchungskategorien der Direktionalitdts-Analyse im Zusammenhang mit
der Krankheitsbewaltigung. Auf der y-Achse sind die untersuchten Faktoren aufgelistet,
t0 = Erhebungsjahr 2009, t1 = Erhebungsjahr 2014, -C = Coping, -K = Katastrophisieren. Die
Punkte und Linien reprasentieren die EffektgroRen (Coping in blau, Katastrophisieren in grau). Die
vertikale gestrichelte Linie bei OR = 1 kennzeichnet den Null-Effekt. Informationen zur Konzeption
der Analyse finden sich in Kapitel 2.5.
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3.6 Regressionsanalyse Kollektivvergleich

Ergidnzend von Interesse war, ob sich ausgeschlossene schmerzfreie LuLa-Patienten in
medizinischen Parametern (krankheitsspezifisch, Medikation) und den in der Regression
signifikanten Aspekten vom Auswertungskollektiv unterschieden. Es wurden in allen

untersuchten Kategorien signifikante Unterschiede detektiert.

Fiir die korperliche Summenskala der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét zeigte sich, dass
LuLa-Patienten mit Schmerzen signifikant schlechtere Scores aufwiesen als Patienten ohne
Schmerzen (SF-12 KSK: B=-11,44; p <0,001; adj. R*=0,45). Gleiches konnte fiir die
psychische Summenskala nachgewiesen werden (SF-12 PSK: g=-6,69; p <0,001; ad;.
R? =0,15), siche Abb. 11.
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Abb. 11: Kollektivvergleich PSK und KSK

Die Abbildung zeigt im Kollektivvergleich nebeneinander die Summenskalen fir die kdrperliche
(links) und psychische (rechts) Gesundheit von Patienten mit und ohne Schmerzen. Innerhalb der
Punktwolken sind die durchschnittichen Summenskalenwerte (der Jahre 2009-2014) inklusive
Standardabweichung fur LuLa-Patienten mit und ohne Schmerzen angegeben. Die horizontal
gestrichelte Linie markiert die Durchschnittswerte fir KSK (49,0) und PSK (48,8) einer
reprasentativen Stichprobe 18- bis 79-jahriger deutscher Frauen entnommen aus dem Bundes-
Gesundheitssurvey 1998 [122]. Die horizontal gepunktete Linie zeigt die dazugehdrigen
Standardabweichungen. SF-12 = 12-lftem Short Form Health Survey, KSK = koérperliche
Summenskala, PSK = psychische Summenskala.

Die Regression zeigte des Weiteren einen Zusammenhang zwischen dem Vorhandensein
von Schmerzen und dem Auftreten beziehungsweise der Ausgeprigtheit eines Lupus-

Schubs (Lupus-Schub: B = 0,65; p < 0,001; adj. R* = 0,19). Schmerzfreie Patienten wiesen
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zudem signifikant weniger Fatigue auf. Gehorten Patienten dem ,,Schmerzkollektiv®, stieg
der Fatigue-Score um 1,81 im Vergleich zu Patienten ohne Schmerzen (FSS: g = 1,81;

p <0,001; adj. R* = 0,25).

Beziiglich der Einnahme von Medikamenten fiel auf, dass eine Zuordnung in das
»Schmerzkollektiv* mit einer Steigerung der Anzahl lupusspezifischer Medikamente um
0,56 einherging (Anzahl lupusspezifischer Medikamente: B =0,56; p<0,001; adj.
R? = 0,04). Wihrend bei der Einnahme von Prednisolon in einer Dosierung von weniger als
7,5 mg pro Tag kein signifikanter Unterschied zwischen den Gruppen festgestellt werden
konnte, zeigte sich bei Dosierungen von mehr als 7,5 mg pro Tag ein Zusammenhang mit

dem Vorhandensein von Schmerzen (B = 0,111; p=0,01; adj. R> = 0,06).

Schmerzfreie LulLa-Patienten hatten insgesamt signifikant niedrigere SLAQ-Scores: Bei
Zuordnung in das ,,Schmerzkollektiv* stieg der SLAQ-Score um 8,49 Einheiten (SLAQ-
Score: B = 8,49; p <0,001; adj. R? = 0,42). Graphisch (siche Abb. 12) bestitigte sich eine

deutliche Differenz der Scores beider Gruppen.
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Abb. 12: SLAQ-Score in Kohorten mit und ohne Schmerzen

Die Abbildung zeigt mittels Parallelkoordinaten die Entwicklung des SLAQ-Scores (ber einen
Verlauf von sechs Jahre unter Berlcksichtigung des Vorhandenseins von Schmerzen
(Farbkodierung: keine Schmerzen = blau, Schmerzen = grau). SLAQ = Systemic Lupus Activitiy
Questionnaire.

Von den im Zusammenhang mit der Krankheitsbewiltigung signifikanten Variablen zeigten
sich in der vergleichenden Regression unter anderem Unterschiede hinsichtlich der

internalen Kontrolliiberzeugung. Handelte es sich um Patienten, die Schmerzen angaben,
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verschlechterte sich die internale Kontrolliiberzeugung um 1,67 Einheiten (HLC internal:
B=-1,67; p<0,001; adj. R*=0,07). Auch fiir die Kinesiophobie bedeutete eine
Zugehorigkeit zum Schmerzkollektiv eine Steigerung des Scores um 5,37 im Vergleich zu
Patienten ohne Schmerzen (TSK: B = 5,37; p <0,001; adj. R? = 0,13). Des Weiteren zeigte
die Regression, dass Patienten mit Schmerzen eine signifikant stirkere Beeintrachtigung der
Teilhabe aufwiesen (IMET: B=2,5; p <0,001; adj. R?). Weitere Informationen zu den

Regressionsergebnissen sind Tabelle 14 zu entnehmen.

Tabelle 14: Vergleichende Regression der Kollektive mit und ohne Schmerzen

Vergleichsvariable B 95%-KI adji. B adj. R? p
(abhangige Variable)

Allgemein medizinisch

SF-12 KSK -11,44 -14,61;-8,27 -0,43 0,45 <0,001*
SF-12 PSK - 6,69 -10,15;-3,23 -0,29 0,195 <0,001*
SLAQ-Score 8,49 6,66; 10,32 0,47 0,42 <0,001*
Lupus Schub 0,65 0,43; 0,87 0,36 0,199 <0,001*
BILD 0,12 - 0,35; 0,59 0,03 0,038 0,62
Fatigue 1,81 1,24; 2,37 0,36 0,25 <0,001*
Medikation
Lupusspezifische Medikamente 0,56 0,25; 0,86 0,23 0,07 <0,001*
NSAR 0,24 0,12; 0,36 0,25 0,07 <0,001*
Prednisolon < 7,5 mg/Tag 0,06 - 0,08; 0,20 0,06 - 0,01 0,40
Prednisolon > 7,5 mg/Tag 0,11 0,02; 0,19 0,17 0,06 0,01*
Hydroxychloroquin 0,04 -0,12; 0,20 0,03 0,02 0,64
Intrinsisch
ADS-L 1,04 - 3,63; 5,71 0,03 0,01 0,66
HLC internal - 1,67 -2,45; - 0,88 - 0,27 0,07 <0,001*
HLC doctors - 0,47 -1,11; 0,18 - 0,09 0,08 0,16
HLC chance 0,13 -0,71; 0,96 0,02 < 0,01 0,77
TSK 5,37 2,75; 7,98 0,27 0,13 <0,001*
Teilhabe
IMET 2,50 1,83; 3,18 0,39 0,34 <0,001*

Die Tabelle zeigt die adjustierten Regressionsergebnisse verschiedener abhangiger Variablen in
Bezug auf den Schmerzstatus. Adjustierung nach Alter, Geschlecht, BMI, Erkrankungsdauer,
Anzahl Begleiterkrankungen, Nettoeinkommen. Signifikante Ergebnisse sind mit * markiert
(p < 0,05). Dargestellt sind der nicht standardisierte Regressionskoeffizient (), das zugehérige
95 %-Konfidenzintervall (95%-Kl), der standardisierte Regressionskoeffizienz (adj. B), das
adjustierte R? und der p-Wert. SF-12 = 12-ltem Short Form Health Survey, KSK = kérperliche
Summenskala, PSK = psychische Summenskala, SLAQ-Score = Systemic Lupus Activity
Questionnaire Score, BILD = Brief Index of Lupus Damage, Fatigue = Fatigue Severity Scale,
NSAR = Nichtsteroidales Antirheumatikum, ADS-L = Allgemeine Depressionsskala Langform,
HLC = Health Locus of Control, TSK = Tampa Scale of Kinesiophobia, IMET = Index zur Messung
von Einschrankung und Teilhabe.
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4 Diskussion

Der SLE stellt fiir Betroffene durch Auswirkungen auf korperlicher und psychischer Ebene
sowie durch eine deutliche Einschrinkung der Lebensqualitét eine lebenslange Belastung
dar [14]. Was die Krankheitsbewéltigung im Positiven als auch im Negativen beeinflusst
und damit maB3geblich den Krankheitsverlauf bestimmen kann, ist weitgehend ungeklart. Im
Rahmen dieser Arbeit wurden verschiedene Einflussgrof3en im Hinblick auf Verdnderungen
der Krankheitsbewéltigung bei Patienten mit SLE iiber einen Zeitraum von fiinf Jahren
untersucht. Dabei lag der Fokus auf verdnderbaren Aspekten, mit dem Ziel, potenzielle
Ansatzpunkte zur Unterstiitzung der Krankheitsbewéltigung zu identifizieren. Als besonders
relevant zeigten sich intrinsische Faktoren sowie die soziale Teilhabe. Zudem fielen

signifikante Unterschiede hinsichtlich des Vorliegens von Schmerzen auf.

4.1 Schmerzassoziierte Auffalligkeiten des Kollektivs

Die LuLa-Kohorte, deren Teilnehmer das Auswertungskollektiv darstellten, zeigte sich in
vergangenen Untersuchungen représentativ fiir deutsche Lupus-Betroffene [123]. Eine
Besonderheit des Kollektivs dieser Arbeit liegt darin, dass es auf SLE-Patienten mit
Schmerzen beschrinkt ist. Schmerzen haben als hiufiges, zentrales Symptom einen
signifikanten  Einfluss auf die wahrgenommene Lebensqualitit und das
Krankheitsmanagement [17, 18]. Mittels PRSS wurde gezielt schmerzbasiertes
Bewiltigungsverhalten erfasst (siche Kapitel 2.2.1). Im Jahr 2009 wurde die
durchschnittliche Schmerzintensitdt des Kollektivs mit 3,9 (NRS) angegeben. Dieser Wert
liegt im Mittelfeld beispielhafter anderer SLE-Studien, die Schmerzwerte zwischen 3,4 (bei
einem Durchschnittsalter von 40,5 Jahren) [44] und 5,3 (bei einem Durchschnittsalter von
48,4 Jahren) [124] berichten. Von diesem Ausgangswert von 3,9 im Jahr 2009 (bei einem
durchschnittlichen Alter von 51 Jahren) stieg der mittlere Schmerzwert sechs Jahre spéter
auf 4,2. Diese Verdnderung unterstiitzt die Hypothese einer altersabhidngigen Zunahme der

Schmerzintensitdt, wie sie auch in anderen Studien zu SLE beschrieben wurden [124, 125].

Aufgrund der Auswahl eines schmerzfokussierten Fragebogens wurden schmerzfreie SLE-
Patienten der LuLa-Kohorte nicht in die Analyse einbezogen, sodass keine direkte Aussage
dariliber getroffen werden kann, wie sich die Krankheitsbewéltigung bei diesen Patienten
unterscheiden wiirde. Der Einfluss von Schmerzen auf den psychischen und physischen

Zustand sowie die Krankheitswahrnehmung und -bewiltigung sollte dennoch beachtet
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werden, weshalb in der Regression unter anderem nach der Schmerzintensitdt adjustiert
wurde. Die gesonderte Untersuchung, ob die Schmerzauspragung verschiedener
Schmerzarten  (wie  Brustschmerzen beim  Einatmen, Kopfschmerzen oder
Gelenkschmerzen) mit der Krankheitsbewiltigung assoziiert ist, ergab keine signifikanten

Ergebnisse.

In der angeschlossenen Vergleichsanalyse zwischen dem schmerzbetroffenen
Untersuchungskollektiv und einem schmerzfreien Vergleichskollektiv wurden hingegen
zahlreiche Unterschiede festgestellt. Die Unterschiede legen nahe, dass Schmerzen eine
Vielzahl von Aspekten der Lebensqualitéit bei SLE-Patienten maf3geblich beeinflussen, was
in der Literatur dokumentiert ist [17, 126]. Auch wenn in dieser Arbeit kein direkter
Vergleich der Krankheitsbewéltigung von schmerzbetroffenen und schmerzfreien SLE-
Patienten vorgenommen wurde, gibt es Hinweise darauf, dass Schmerzen diese beeinflussen.
Unter anderem warfen Flor et al. in ihrer Arbeit zum PRSS bereits die Frage auf, ob
persistierende Schmerzen dazu fiihren, dass negative Lebensereignisse als noch belastender

wahrgenommen werden [79].

4.1.1 Schmerzen und Krankheitsaktivitat

Auffillig in der Vergleichsanalyse war insbesondere, dass Personen mit Schmerzen im
Vergleich zu Personen ohne Schmerzen eine signifikant hohere selbstberichtete
Krankheitsaktivitdt (SLAQ) aufwiesen. Diese lag um durchschnittlich 8,5 Einheiten hoher
bei einer Range von 0 bis 37. Die selbstberichtete Krankheitsaktivitit des Schmerzkollektivs
betrug im Jahr 2009 durchschnittlich 15,3, womit sie 6,2 Einheiten oberhalb des Wertes der
deutschen Validierungsstudie liegt [81]. Eine mdgliche Interpretation dieser Ergebnisse ist,
dass die Schmerzen in einem direkten Zusammenhang mit einer héheren Krankheitsaktivitét
stehen. Dies wird durch eine Studie von Falasinnu et al. unterstiitzt, deren SLE-Patienten mit
einer im Mittel hoheren Schmerzintensitit eine noch hohere selbstberichtete
Krankheitsaktivitdt (SLAQ 16,2) aufwiesen [124]. Ebenso stellten Waldheim et al. fest, dass
die objektiv gemessene Krankheitsaktivitit (SLAM und SLEDAI) bei SLE-Patienten mit
starken Schmerzen mehr als doppelt so hoch war wie bei SLE-Patienten mit geringerer
Schmerzintensitdt. Die Autoren vermuteten, dass die inflammatorische Aktivitdt bei den
Patienten mit starken Schmerzen unzureichend kontrolliert war und die Beschwerden unter

anderem darauf zuriickzufiihren seien [127].
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Dass die Wahrnehmung von Symptomen nicht allein durch die objektiv gemessene
Krankheitsaktivitdt (SLEDAI) erklarbar ist, schlussfolgerten hingegen Somers et al. in einer
Studie mit 74 SLE-Patienten. Insbesondere seien die Selbstwirksamkeitserwartung in Bezug
auf die Schmerzkontrolle und das Schmerz-Katastrophisieren fiir die subjektive
Einschitzung von Symptomen relevant [64]. Die Ergebnisse legen nahe, dass eine
schmerzbedingte negative Grundstimmung die Bewertung der eigenen Gesundheit

moglicherweise beeintréchtigt.

Dies fiihrt zu zwei potenziellen Erklarungsansdtzen fiir die ebenfalls schlechteren
korperlichen und psychischen Summenskalen (SF-12) des Schmerzkollektivs im Vergleich
zu schmerzfreien LuLa-Patienten. Die Werte lagen zudem mit einer KSK von 37,3 und einer
PSK von 46,0 deutlich unterhalb der Vergleichswerte der deutschen weiblichen
Normalbevoilkerung (KSK 49,0; PSK 48,8) [122]. Einerseits konnten die Unterschiede durch
die direkten Auswirkungen der Schmerzen [17, 128] sowie durch die berichtete hohere
Krankheitsaktivitit bedingt sein [125]. Andererseits konnte eine schmerzbedingte negative
(katastrophisierende) Grundstimmung dazu fiihren, dass die eigene Gesundheit schlechter
bewertet wird. Alle Scores, die in dieser Arbeit verwendet wurden, basieren auf subjektiven
Einschitzungen der Patienten und konnen dementsprechend durch die individuelle
Wahrnehmung sowie Begleitumstinde beeinflusst werden [129]. Damit im Einklang
beobachteten Galvez-Sanchez et al. in einem Kollektiv bestehend aus 113 Frauen mit
Fibromyalgie, dass Schmerz-Katastrophisieren den negativen Einfluss von Schmerzen auf
die korperliche und psychische Funktion sowie generelle Gesundheitswahrnehmung
vermittelt. Sie schlussfolgerten, dass Katastrophisieren die Aufmerksamkeit auf den
bedrohlichen Stimulus (in diesem Fall Schmerzen) lenkt und damit zu einer verstérkt
negativen Krankheitswahrnehmung fiihrt. Aus dieser Ausgangslange heraus werden
negative Faktoren wie Symptome {berinterpretiert, wihrend positive Aspekte weniger
beachtet werden [55]. Im Rahmen dieser Arbeit konnten jedoch keine signifikanten
Zusammenhdnge zwischen der Krankheitswahrnehmung (BIPQ) und der -bewiltigung

(insbesondere dem Katastrophisieren) nachgewiesen werden.

Ein weiterer Unterschied, der sich im Schmerzvergleich des LuLa-Kollektivs herausstellte,
war die Anzahl der eingenommenen lupusspezifischen Medikamente sowie die Einnahme
von NSAR und Prednisolon in Dosierungen von mehr als 7,5 mg pro Tag. Die im Vergleich
vermehrte Einnahme von Schmerzmitteln wie NSAR lésst sich grundsétzlich mit dem

Hauptunterschied zwischen den beiden Kollektiven — den Schmerzen erkldren. Die erhohte
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Einnahme lupusspezifischer Medikamente ist aus klinischer Sicht mit der im
Schmerzkollektiv festgestellten hoheren Krankheitsaktivitét vereinbar. Ebenso wurde in der
Literatur eine Assoziation zwischen einer vermehrten Einnahme von Glukokortikoiden und

erhohter Krankheitsaktivitat beschrieben [125, 130].

Vor dem Hintergrund, dass die Krankheitsaktivitit aufgrund einer schmerzbedingten,
negativ-katastrophisierenden Grundstimmung potenziell subjektiv schlechter bewertet wird,
sollte eine vermehrte Einnahme von Glukokortikoiden hingegen kritisch hinterfragt werden.
Die Mehrheit der Studien zeigt keinen signifikanten Zusammenhang zwischen der
Glukokortikoid-Einnahme beziehungsweise -Dosis und den berichteten Schmerzen bei SLE-
Patienten [31, 35, 127]. Dennoch koénnte die tdgliche Glukokortikoid-Dosis als Determinante
der wahrgenommenen Krankheitsaktivitit eine Rolle spielen. Dima et al. beschrieben in
einer Studie mit 73 an SLE erkrankten Frauen, dass sowohl Patienten als auch behandelnde
Arzte die Krankheitsaktivitit bei hoheren Tagesdosen als ausgepriigter einschitzten. Die
Autoren schlussfolgerten, dass Patienten die Dosis moglicherweise mit der
Erkrankungsschwere assoziieren, was die Wahrnehmung ihres Gesundheitszustands
unabhingig von der klinischen Krankheitsaktivitit beeinflussen konnte [43]. Des Weiteren
gibt es Hinweise darauf, dass die psychische Gesundheit mit der Glukokortikoid-Dosis
assoziiert ist, und selbst niedrige Dosierungen im Zusammenhang mit Angst und

Depressivitét stehen [131].

Schlussfolgernd zeigen die Ergebnisse, dass Schmerzen bei SLE-Patienten mit einer
erhohten selbstberichteten Krankheitsaktivitdt, einer schlechteren korperlichen und
psychischen Lebensqualitit sowie einer vermehrten Einnahme von Glukokortikoiden
assoziiert sind. Diese Zusammenhinge konnten, im Einklang mit anderen Studien, auf die
direkte Beziehung zwischen Schmerzen und der Krankheitsaktivitdt zuriickzufiihren sein
[124, 125, 127, 128]. Weitere Forschung ist erforderlich, um die Beziehung genauer zu
untersuchen und potenzielle Kausalititen zu kldren. Auch wenn in der vorliegenden Arbeit
kein signifikanter Zusammenhang zwischen der Krankheitswahrnehmung und der
Krankheitsbewiltigung, insbesondere dem Katastrophisieren, nachgewiesen werden konnte,
weisen Studien darauf hin, dass Schmerzen die subjektive Bewertung der
Krankheitsaktivitdt und der eigenen Gesundheit beeinflussen konnten [55, 64]. Vor diesem
Hintergrund erscheint es ratsam, den Einfluss von Schmerzen, psychosozialen Faktoren
sowie in diesem Kontext auch der Glukokortikoid-Dosis auf die Wahrnehmung der

Krankheitsaktivitit zukiinftig weiter zu untersuchen.
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4.1.2 Schmerzen und Fatigue

Auch in Bezug auf Fatigue fielen in der Vergleichsanalyse signifikante Unterschiede auf.
Verschiedenen Studien dokumentieren den Zusammenhang von Schmerzen und hohen
Fatigue-Leveln [17, 30] und beschreiben Schmerzen als einen der Hauptpradiktoren von
Fatigue [132]. Insbesondere Fibromyalgie, welche eine hiufige und schwierig
abzugrenzende Komorbiditit bei SLE darstellt [133], ist mit der Schwere von Fatigue
assoziiert [28, 128]. Aber auch fiir die Krankheitsaktivitidt und den Krankheitsschaden wird
ein Zusammenhang mit Fatigue berichtet [32]. Daraus folgend sehen Jump et al. Schmerzen
als ein mogliches therapeutisches Ziel, um SLE-assoziierte Fatigue zu reduzieren [31]. Dies
bestdtigen die Ergebnisse einer Langzeitstudie von Waldheim et al., die zeigen, dass SLE-
Patienten, deren Schmerzlevel sich iiber einen Zeitraum von sieben Jahren reduzierte, auch
weniger Fatigue, Angst, Depressivitit und verbesserte SF-36 Dimensionen aufwiesen [26].
Ebenso nennen Petri et al. Schmerzen und Fatigue als entscheidende Faktoren, die bei
Therapieansprechen mit der signifikantesten Verbesserung der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitét (SF-36) assoziiert sind [134].

In der in dieser Arbeit durchgefiihrten Regression zeigte sich hingegen kein signifikanter
Zusammenhang zwischen Fatigue und Verdnderungen der Krankheitsbewiltigung. Dies
konnte zum einen daran liegen, dass die Vitalitdt (SF-12: ,,Wie oft waren Sie [...] voller
Energie?*) als reziprokes Mal fiir Fatigue verwendet wurde, wodurch unter anderem die
psychische Komponente von Fatigue moglicherweise unzureichend erfasst wurde.
Signifikante Ergebnisse zeigten sich jedoch in der Analyse zur Direktionalitit: Patienten, die
2009 angaben, viel Energie zu haben (Vitalitdt, SF-12), hatten im Verlauf eine etwa halb so
hohe Chance, sich im Coping zu verbessern, wie Patienten mit weniger Energie. Da dieses
Ergebnis klinisch zunéchst eher kontraintuitiv erscheint, wurden zwei mogliche Erklarungen
formuliert: Zum einen wurde untersucht, ob Patienten, die 2009 angaben ,,voller Energie*
zu sein, bereits zu Beginn hohere Coping-Scores aufwiesen, sodass eine Verbesserung im
Verlauf weniger wahrscheinlich war. Tatsdchlich lag der durchschnittliche Coping-Score der
Patienten mit ,,viel Energie* (2,93) iiber dem der Patienten mit ,,wenig Energie* (2,69) bei
einem maximal erreichbaren Wert von 4,78 und einer durchschnittlichen Verbesserung von
0,69 Punkten. Zum anderen konnte vermutet werden, dass Patienten, die von wenig Energie
berichteten, einen hoheren Leidensdruck verspiirten und sich vermehrt um eine

Verbesserung ihrer Situation bemiihten. Im Fall des Katastrophisierens zeigte sich bei
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Patienten, die von 2009 auf 2014 von einer Energiezunahme berichteten, eine reduzierte

Wahrscheinlichkeit fiir eine Verschlechterung, was im Einklang mit der Literatur steht [ 135].

4.1.3 Schmerzen und Kontrolliiberzeugungen

Im Rahmen der Analyse wurden auch schmerzassoziierte Unterschiede im Bereich der
Kontrolliiberzeugungen festgestellt: SLE-Patienten mit Schmerzen wiesen eine geringere
internale Kontrolliiberzeugung auf. Dieses Ergebnis wird von Musich et al. unterstiitzt, die
fiir Patienten mit Riickenschmerzen, Osteoarthritis und RA zeigten, dass eine hohe internale
Kontrolliiberzeugung protektiv in Bezug auf das Auftreten von moderaten bis schweren
Schmerzen war (Reduktion um 30-50%). Zusitzlich war eine hohe internale
Kontrolliiberzeugung auch mit einem reduziertem Medikamentenbedarf und verbesserter
Funktion assoziiert [136]. Wong et al. stellen die These auf, dass Patienten, die an
chronischen Schmerzen leiden, mit der Zeit zunehmend weniger in gesundheitlichen
Entscheidungen involviert seien. Sie erachten die Untersuchung von Kontrolliiberzeugungen

als wichtiges Instrument, um das gesundheitsbezogene Engagement zu ermitteln [137].

In diesem Zusammenhang stellen die Erhebung und gezielte Stirkung der internalen
Kontrolliiberzeugungen potenzielle Ansdtze dar, um Schmerz-Outcomes zu verbessern.
Miif3gens et al., die sich mit den Auswirkungen der SARS-CoV-2-Pandemie auf chronische
Schmerzpatienten beschéftigten, unterstiitzen diese Ansicht. Sie sehen insbesondere
Patienten in Gefahr, eine Exazerbation ihrer Schmerzen zu erleiden, die bereits allgemein
hohen Belastungen ausgesetzt sind [138]. Belastungen, die sich negativ auf die eigenen
Kontrolliiberzeugungen auswirken, finden sich beispielsweise auf Beziehungsebene sowie
auf finanzieller oder gesundheitlicher Ebene [139]. Psychologische Interventionen zur
Stressreduktion und zur Etablierung einer neutralen Erwartungshaltung gegeniiber

Schmerzen stellen eine therapeutische Option bei Risikopatienten dar [138].

4.1.4 Schmerzen und Krankheitsbewaltigung

In dieser Arbeit wurden zahlreiche Unterschiede bei SLE-Patienten in Abhdngigkeit von
threm Schmerzstatus festgestellt. Daraus ergibt sich abschlieBend die Frage, inwiefern
Schmerzen mit der Krankheitsbewiltigung im Zusammenhang stehen. Hanley et al.
untersuchten Patienten mit Riickenmarksverletzungen im Abstand von sechs Monaten, die

analog zu den Patienten dieser Arbeit zu beiden Zeitpunkten Schmerzen aufwiesen. Dabei
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zeigte sich, dass eine Reduktion des Katastrophisierens signifikant mit einer verringerten
Schmerzbeeintrachtigung und verbesserter psychischer Funktion einherging [69]. Dies fiihrt
zu Uberlegungen hinsichtlich der Richtung des Einflusses: Fiihren Schmerzen zu
verstdrktem Katastrophisieren oder konnte eine Reduktion des Katastrophisierens potenziell

einen schmerzmindernden Effekt haben?

Das genaue Verhiltnis zwischen Krankheitsbewiltigung und Schmerzen ist in der Literatur
bislang umstritten. Auf der einen Seite weisen Coping-Modelle fiir chronische Schmerzen
darauf hin, dass Verdnderungen im Schmerz-Katastrophisieren mit verdnderten Schmerz-
Outcomes einhergehen konnen [140—-142]. Dieser Effekt konnte sowohl fiir dispositionales
Katastrophisieren (die grundlegende Neigung einer Person) als auch fiir situatives
Katastrophisieren (kurzfristig und kontextspezifisch) gezeigt werden. Dahingegen hatten
Verdnderungen der Schmerzen keine Verdnderungen des Katastrophisierens zur Folge
[143]. Andererseits legen Ergebnisse interventioneller Studien nahe, dass durch Pain-Coping
Training [144] oder Schmerz-Edukationsansdtze [145] nicht nur die Intensitit der
Schmerzen verringert werden kann, sondern auch das Katastrophisieren verbessert wird
[145]. Im Rahmen dieser Arbeit konnte gezeigt werden, dass Patienten, bei denen die
Schmerzintensitit im Untersuchungszeitraum abnahm, auch eine geringere Tendenz zeigten,
sich im Katastrophisieren zu verschlechtern. Angesichts dieser Anhaltspunkte erscheint ein
bidirektionaler Zusammenhang zwischen Krankheitsbewiltigung und Schmerzen

grundsitzlich plausibel [146] und sollte zukiinftig genauer untersucht werden.

Zusammenfassend ist anzunehmen, dass gezielte Interventionen zur Reduktion des
Schmerz-Katastrophisierens positive Auswirkungen auf die mit Schmerzen assoziierten
Begleiterscheinungen haben konnten. Dies wurde beispielsweise fiir Ansédtze wie die
kognitive Verhaltenstherapie (CBT) oder die Akzeptanz- und Commitment-Therapie (ACT)
gezeigt [141]. Eine sorgfiltige Uberwachung des Schmerzstatus ist von groBer Bedeutung,
da Schmerzen oft als Indikator fiir eine hohe Symptomlast dienen. Zudem stellen Schmerzen
einen hiufigen Diskrepanzfaktor zwischen der &rztlich festgestellten Krankheitsaktivitidt und
dem subjektiv wahrgenommenen Gesundheitsstatus der Patienten dar [26, 134, 147]. Daher
ist die Erfassung von Schmerzen mittels selbstberichtender Fragebogen besonders zu
empfehlen [129, 148]. Zukiinftige Studien sollten den Zusammenhang zwischen erhdhter
Krankheitsaktivitit, Schmerzen sowie weiteren assoziierten Faktoren, wie etwa einer

erhohten Glukokortikoid-Dosis, eingehender untersuchen, um die Auswirkungen gezielter
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Interventionen auf das Schmerzmanagement und den Gesundheitszustand besser zu

verstehen.

4.2 Krankheitsbewaltigung

4.2.1 Krankheitsbewaltigung im Vergleich und Verlauf

Die Untersuchung der Krankheitsbewiéltigung erfolgte mittels PRSS-Fragebogen, welcher
dazu konzipiert ist, situationsspezifische Kognitionen abzubilden, die den Umgang mit
Schmerzen behindern (Katastrophisieren) oder fordern (Coping) [79]. In Bezug auf das
Katastrophisieren wurden im Vergleich zu den Originaldaten von Flor et al., die Patienten
mit chronischen Riickenschmerzen (CBP) und Temporomandibuldren Schmerzen (TMPD)
umfassten, signifikant niedrigere Werte festgestellt (Katastrophisieren: 1,18 bzw. 1,13 in
2014 gegeniiber CBP: 2,03; TMPD; 2,26). Die Werte fiir Coping lagen mit 2,77 (bzw. 2,75
in 2014) knapp unterhalb derer der genannten Studie (CBP: 2,96; TMPD: 2,80) [79]. Im
Vergleich zu gesunden Kontrollpersonen gab es erwartungsgemal erhebliche Unterschiede
sowohl fiir Katastrophisieren (0,85) als auch fiir Coping (3,37) [149]. Mdglicherweise
erkldren das hohere Durchschnittsalter der LuLa-Kohorte (51 Jahre im Jahr 2009 im
Vergleich zu CBP: 43,7 Jahre und TMPD: 36,1 Jahre) sowie die ldngere Erkrankungsdauer
(durchschnittlich 16,2 Jahre gegeniiber CBP: 10,8 Jahre und TMPD: 4,9 Jahre) die
Unterschiede. Zudem unterscheiden sich die Kollektive hinsichtlich ihrer Diagnosen
deutlich, auch wenn sie als Gemeinsamkeit chronische Schmerzen aufweisen.
Dementsprechend  bestehen  grundlegende  Unterschiede beziiglich  assoziierter

Komorbiditdten, Therapien und Krankheitsverlauf.

Die These, dass die Differenzen in der Krankheitsbewéltigung auf Altersunterschiede in den
Kollektiven zuriickzufiihren sein konnten, wird unter anderem von Murray et al. unterstiitzt.
In ihrer umfangreichen Studie mit tiber 2000 Teilnehmern eines Schmerzmanagement-
Programms wurden drei Altersgruppen definiert (jung: 18—39 Jahre, mittelalt: 40—64 Jahre
und dlter: 65-75 Jahre), die alle {iber mindestens drei Monate an chronischen Schmerzen
litten. Die Autoren zeigten auf, dass éltere Patienten im Vergleich zu Patienten mittleren
Alters ein geringeres Mal} an Katastrophisieren aufwiesen. Zudem hatten sie eine hohere
Schmerzakzeptanz und eine gesteigerte Selbstwirksamkeitserwartung im Umgang mit
Schmerzen als Patienten mittleren und jungen Alters [150]. Die berichtete Schmerzintensitét

stieg analog zu den Ergebnissen im LuLa-Kollektiv (siche Kapitel 4.1), mit zunehmendem
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Alter leicht an (jung: 7,5, mittelalt: 7,6, dlter: 7,8 auf einer Skala von 0 bis 10). Ahnlich
zeigten verschiedene Arbeiten von Carstensen et al., dass mit zunehmendem Alter vermehrt
positive Affekte gegeniiber negativen Affekten dominieren. Die Autoren beziehen sich unter
anderem auf die sozioemotionale Selektionstheorie, die besagt, dass mit zunehmendem Alter
negative Emotionen zugunsten des emotionalen Wohlbefindens in den Hintergrund gedriangt
werden [151], eine Theorie, die auch von neueren Untersuchungen unterstiitzt wird [152].
Dass auch die Erkrankungsdauer Einfluss auf die Krankheitsbewéltigung haben kann,
zeigten Brown et al. Sie schlussfolgerten, dass Patienten zu Beginn ihrer Erkrankung, diese
noch nicht effektiv bewiltigen konnen und weniger adaptive Coping-Strategien verwenden.
Die Autoren betonen jedoch, dass auch wenn sich das Coping-Verhalten mit zunehmender
Erkrankungsdauer verbessert, Betroffene jederzeit wieder in eine Krisenphase geraten

konnen [153].

Auch im Vergleich zu anderen Studien, in denen die Krankheitsbewéltigung mittels PRSS
untersucht wurde, zeigt sich, dass das Kollektiv dieser Arbeit niedrigere Werte im
Katastrophisieren aufweist (LuLa: 1,18 bzw. 1,13 in 2014). Beispielweise berichtete eine
Studie mit chronischen (nicht-kanzerdsen) Schmerzpatienten einen durchschnittlichen
PRSS-Wert von 2,24. Dabei war das mittlere Alter der Patienten mit 73,2 Jahren deutlich
hoher, und der durchschnittliche Schmerzwert betrug 5,4 auf der NRS-Skala (LuLa: 3,9 bzw.
4,2 in 2014). Neben dem Altersunterschied ist zu beachten, dass etwa ein Drittel der
Patienten méannlich war und die durchschnittliche Schmerzdauer sechs Jahre betrug [154].
Leicht hohere Werte wiesen auch Patientinnen mit chronischen Schmerzen im Oberkorper
nach Brustkrebs-Operationen auf (PRSS-Wert durchschnittlich 1,5-1,75). Eingeschlossen
wurden Frauen mit einem Durchschnittsalter von 54,9 Jahren, deren Operation iiber 1,5 Jahre
zuriicklag ohne Rezidive oder Metastasen. Die angegebene Schmerzintensitit lag mit

durchschnittlichen Werten von 7,8—-8,5 deutlich tiber der des LuLa-Kollektivs [155].

Zusammenfassend lassen sich die beobachteten Unterschiede in der Krankheitsbewiltigung
des LuLa-Kollektivs im Vergleich zu anderen Patienten potenziell durch Faktoren wie das
Alter, die Krankheitsdauer, die Schmerzintensitdt und die spezifische Diagnose erkléren.
Altere Patienten neigen aufgrund ihrer Erfahrungen moglicherweise dazu, adaptivere
Coping-Strategien zu entwickeln als jiingere Patienten mit kiirzerer Erkrankungsdauer [150,
153]. In diesem Zusammenhang konnte auch eine veridnderte Affektregulierung im Alter
eine Rolle spielen [151]. Die deutlichen Unterschiede in der Schmerzintensitit im

Literaturvergleich legen zudem nahe, dass diese insbesondere fiir das Katastrophisieren
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einen Einfluss auf die subjektive Bewertung mittels PRSS haben konnte. Zukiinftige
Forschung sollte daher gezielt individuelle Bewaltigungsstile bei SLE-Patienten in

Abhingigkeit vom Alter, der Krankheitsdauer und der Schmerzintensitét untersuchen.

Ein weiterer Aspekt dieser Arbeit war die Untersuchung der Stabilitdt der
Krankheitsbewiltigung iiber einen Zeitraum von fiinf Jahren. Nahezu alle Patienten zeigten
im Verlauf Verdnderungen im Coping- und Katastrophisieren-Score. Dass die
Krankheitsbewiéltigung im Laufe der Zeit variiert, wird durch zahlreiche weitere Studien
bestdtigt [154, 156, 157]. Signifikante Zusammenhinge zu Verdnderungen in der
Krankheitsbewéltigung konnten in dieser Arbeit fiir Kontrolliiberzeugungen, Depressivitit
und eine Einschrinkung der sozialen Teilhabe festgestellt werden. Im Folgenden werden die

einzelnen Aspekte vor dem Hintergrund der Literatur diskutiert.

4.2.2 Krankheitsbewaltigung und Kontrolliiberzeugungen

Die retrospektive Analyse bestétigte die in der Literatur fiir andere chronische Erkrankungen
beschriebene Assoziation zwischen der Krankheitsbewéltigung und gesundheitlichen
Kontrolliiberzeugungen [158, 159]. Zum einen zeigte sich ein positiver Zusammenhang
zwischen internaler Kontrolliiberzeugung und einer Verbesserung sowohl des Copings als
auch des Katastrophisierens. Zum anderen war eine externale Kontrolliiberzeugung
signifikant mit einer Verschlechterung des Copings assoziiert, jedoch nicht mit einer

Verdnderung des Katastrophisierens.

Kontrolliiberzeugungen beschreiben das Ausmaf der Uberzeugung eines Individuums, dass
das Auftreten eines Ereignisses entweder auf das eigene Verhalten (internal) oder auf externe
Faktoren (external) zurlickzufiihren ist [91]. Im Kontext der Gesundheit bedeutet eine
internale Kontrolliiberzeugung folglich, dass der Gesundheitsstatus in der eigenen
Verantwortung liegt, bei einer externalen Kontrolliiberzeugung hingegen in der von

Drittpersonen wie den behandelnden Arzten [160].

Positive Effekte einer hohen internalen Kontrolliiberzeugung auf die Gesundheit sind
weitreichend beschrieben und beinhalten ein vermindertes Risiko fiir gesundheitliche
Komplikationen, wie beispielsweise einen Myokardinfarkt [161]. Die assoziierten Effekte
konnten unter anderem auf ein aktiveres und gesundheitsfordernderes Verhalten
zurlickzufiihren sein. Eine Follow-Up Studie liber 20 Jahre ergab, dass eine hohe internale

Kontrolliiberzeugung langfristig das Korpergewicht, den psychischen Stress, die
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selbstwahrgenommene Gesundheit, den Raucherstatus und die korperliche Aktivitét
beeinflusste [162]. Eine Studie mit Studierenden aus NRW zeigte, dass eine internale
Kontrolliiberzeugung mit mehr kdrperlicher Aktivitit und gesiinderer Erndhrung assoziiert

war [163].

Diese Ergebnisse werfen die Frage auf, ob sich fiir die LuLa-Patienten ebenfalls
lebensstilassoziierte Unterschiede, abhingig von der dominierenden Kontrolliiberzeugung,
nachweisen lassen. Die Untersuchung zeigte eine positive Korrelation zwischen externaler
Kontrolliiberzeugung und BMI, Cholesterinwerten sowie dem Vorliegen von Diabetes
mellitus, wihrend eine negative Korrelation zur Durchfiihrung sportlicher Aktivitidten und
der korperlichen Summenskala festgestellt wurde. Fiir eine hohe internale
Kontrolliiberzeugung ergab sich eine positive Assoziation zu der kérperlichen Summenskala
und der Fahigkeit iiber einen Kilometer zu Fuf3 laufen zu konnen. Es ist nicht moglich eine
Kausalititsaussage auf der Grundlage dieser Untersuchungen zu treffen, jedoch unterstiitzen
die Ergebnisse die bestehende Literatur und zeigen eine Assoziation zwischen externaler

Kontrolliiberzeugung und potenziellen gesundheitlichen Risikofaktoren auf.

Berglund et al. konnten weiterhin zeigen, dass eine hohe internale Kontrolliiberzeugung
positiv mit der selbstwahrgenommenen Gesundheit und negativ mit der wahrgenommen
Krankheitslast assoziiert ist [164]. Eine negative Krankheitswahrnehmung und die
Uberzeugung, nichts gegen die Erkrankung ausrichten zu k&nnen, gehen oft mit
dysfunktionalem Coping einher [165]. Die Ergebnisse dieser Arbeit bestitigen die Befunde:
Die Uberzeugung, die eigene Gesundheit selbst kontrollieren zu kdnnen, korrelierte mit einer
positiven Krankheitswahrnehmung (gemessen mittels BIPQ). Im Gegensatz dazu war die
Auffassung, dass die Gesundheit eher von Drittpersonen wie Arzten kontrolliert wird, mit
einer negativeren Krankheitswahrnehmung assoziiert. Auch der Zusammenhang zwischen
externaler Kontrolliiberzeugung und psychischer Komorbiditdt wie Depressivitit und
Angststorungen ist in der Literatur gut dokumentiert [78, 158, 166] und wurde in dieser
Arbeit fiir SLE-Betroffene bestitigt: Es zeigte sich eine negative Korrelation zwischen der
internalen Kontrolliiberzeugung und dem Depressivititsscore sowie Kinesiophobie,
wihrend fiir die externale Kontrolliiberzeugung positive Korrelationen festgestellt wurden.
Die Ergebnisse legen nahe, dass die Art der Kontrollilberzeugung einen signifikanten

Einflussfaktor auf die Krankheitsbewéltigung darstellt (siche auch Kapitel 4.1.3).

Es ist bekannt, dass Kontrolliiberzeugungen kein unveridnderbares statisches Konstrukt sind.
Ein Wechsel von externaler auf internale Kontrolliiberzeugung ist mit positiven Effekten
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assoziiert [166—169]. Daraus ergibt sich die Frage, inwiefern Kontrolliiberzeugungen durch
Interventionen modifizierbar sind, um die Krankheitsbewiltigung positiv zu beeinflussen.
Ansitze, die auf die individuelle Starkung der Patienten abzielen, etwa durch die Férderung
der Selbstwirksamkeitserwartung, die Entwicklung von Problemldsestrategien oder die
Verbesserung der Kommunikationsfdhigkeit, fithrten zu einer Steigerung der internalen
Kontrolliiberzeugung [168, 170]. Weitere potenzielle Interventionen stellen die kognitive
Verhaltenstherapie mit dem Ziel der Umstrukturierung dysfunktionaler Kognitionen oder
das Stressmanagement-Training dar. Eine Reduktion der externalen Kontrolliiberzeugung
sowie des dysfunktionalen Copings konnte durch eine Kombination aus Psychoedukation

und psychotherapeutischen Ansdtzen beobachtet werden [171].

Schlussfolgernd sind bei Stdrkung der internalen Kontrolliiberzeugung Effekte auf die
Krankheitswahrnehmung und -bewiéltigung, sowie auf Schmerzen und weitere assoziierte
Faktoren wie das allgemeine Gesundheitsverhalten oder psychische Komorbiditidten zu
erwarten. Dies deutet darauf hin, dass es sinnvoll sein konnte, Patienten in ihrer
Selbstwirksamkeitserwartung im Hinblick auf ihre Lupus-Erkrankung zu f6rdern und sie zu
ermutigen, sich aktiv an gesundheitlichen Entscheidungen zu beteiligen. Zukiinftige
Forschungen sollten diese Zusammenhidnge weiter untersuchen, um Interventionen zu

entwickeln, die gezielt eine internale Kontrolliiberzeugung fordern.

4.2.3 Krankheitsbewaltigung und Depressivitat

Die Analyse des psychischen Zustands der LuLa-Kohorte und dessen Relevanz fiir die
Krankheitsbewéltigung erfolgte unter anderem durch die Erhebung der Depressivitit. Der
als Screening-Instrument verwendete ADS-L Summenscore ergab einen korrigierten
Mittelwert von 18,9. Das durchschnittliche Ergebnis des Kollektivs lag somit unter dem
klassischen Cut-Off-Wert von 21/22 [87], jedoch iliber dem von Jahn et al. fiir die
deutschsprachige Allgemeinbevolkerung empfohlenen Cus-Off-Wert von 9/10 [88]. Dieses
Ergebnis deutet auf eine erhohte Privalenz depressiver Symptome innerhalb des Kollektivs
hin. Ein vergleichbarer Durchschnittswert von 19,4 wurde in einer Studie von Nees et al.

berichtet, die 395 Patienten mit chronischen Riickenschmerzen untersuchten [172].

In der Regressionsanalyse dieser Arbeit war eine Verschlechterung des Depressivitdtsscores
mit vermehrtem Katastrophisieren assoziiert. Zudem zeigte sich ein modulierender Effekt

durch die Schmerzintensitét (sieche Abb. 9 in Kapitel 3.3). Diese Beobachtung ist konsistent

61



mit der Literatur, die Depressivitit als stark mit der Schmerzintensitét assoziierten Faktor
beschreibt [136]. Der Zusammenhang zwischen Depressivitit und einer negativen
Krankheitsbewiltigung wird durch weitere Studien bestétigt [64, 77]. Flor et al., die
Entwickler des PRSS, berichteten ebenfalls iiber eine starke Beziehung zwischen
Depressivitiat, Schmerzauspragung und Katastrophisieren [79]. Fiir Patienten mit
Fibromyalgie wurde gezeigt, dass katastrophisierende Uberzeugungen einen signifikanten
vermittelnden Faktor zwischen Schmerzerleben und Depressivitit darstellen. Die Patienten
der Studie wiesen zusétzlich deutlich niedrigere Level an Schmerzakzeptanz im Vergleich
zu gesunden Kontrollen auf. Basierend auf den Ergebnissen betonen die Autoren die
Bedeutung von Interventionen, die darauf abzielen, katastrophisierende Uberzeugungen zu
reduzieren und dysfunktionale Kognitionen umzustrukturieren, um die Belastung durch

chronische Schmerzen zu mindern [173].

Depressive Patienten setzten in Studien weniger problemorientierte [78] und vermehrt
emotionsbasierte Coping-Strategien ein [77]. Problemorientiertes Coping umfasst gemal
der klassischen Einteilung nach Lazarus aktive Strategien zur Bewailtigung von Belastungen,
die als verdnderbar eingeschitzt werden. Im Gegensatz dazu besteht eine Gemeinsamkeit
des emotionsbasierten Copings und des Katastrophisieren darin, dass die Belastung als nicht
zu bewiltigen wahrgenommen wird [57]. Studien zeigen weiterhin, dass emotionsbasiertes
bzw. maladaptives Coping die Beziehung zwischen externaler Kontrolliiberzeugung und
dem psychischem Zustand vermitteln kann [158, 159]. Im Rahmen dieser Arbeit wurde
keine Mediatoranalyse durchgefiihrt. Es zeigte sich jedoch ein Zusammenhang zwischen
externaler Kontrolliiberzeugung und Katastrophisieren sowie zwischen Katastrophisieren
und dem Depressivititsscore. Zu der Rolle des problemorientierten Copings gibt es
unterschiedliche Ansichten: Wilski et al. identifizierten in ihrer Studie zu Multiple Sklerose
problemorientiertes Coping als Vermittler zwischen internaler Kontrolliiberzeugung und
mentalen Gesundheit [158]. Dahingegen ergab ein systematisches Review von Groth et al.
aus 19 Studien zwar eine Assoziation zwischen adaptivem Coping und adaptiven

Kontrolliiberzeugungen, jedoch keine mit der mentalen Gesundheit [159].

Letzteres deckt sich mit den Ergebnissen dieser Arbeit, da zwar ein Zusammenhang
zwischen einer internalen Kontrolliiberzeugung und einer Verbesserung des Copings
festgestellt wurde, jedoch keine signifikante Assoziation zwischen Coping und dem

Depressivitétsscore.
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Insgesamt lésst sich aus diesen Ergebnissen schlussfolgern, dass vielschichtige Beziehungen
zwischen der psychischen Gesundheit, Kontrolliiberzeugung und Bewiltigungsverhalten
existieren. In Studien setzen depressive Patienten im Vergleich hiufig weniger effektiver
Coping-Strategien ein. FEine psychotherapeutische Behandlung der depressiven
Symptomatik konnte moglicherweise auch das Bewiéltigungsverhalten verbessern.
Katastrophisieren fungiert in verschiedenen Kontexten als Vermittler, der letztendlich
negative Effekte auf die psychische Gesundheit vermittelt. Ansatzpunkte zur Unterbrechung
der sich gegenseitig verstirkenden Effekte konnten demnach die Schmerzen, die externale
Kontrolliiberzeugung oder die katastrophisierenden Uberzeugungen darstellen. Weitere
Forschung ist notwendig, um die Mechanismen besser zu verstechen und gezielte
Interventionsstrategien zu entwickeln. Unabhingig davon ist eine regelméfige Erhebung des
psychischen Zustands und frithzeitige Unterstiitzung zu empfehlen, um sich gegenseitig

verstirkende Effekte zu minimieren und die Krankheitsbewéltigung zu verbessern.

4.2.4 Krankheitsbewaltigung und soziale Partizipation

Eine weitere Untersuchungskategorie betraf die soziale Partizipation. Die Einschrankung der
sozialen Teilhabe (IMET 32,3) war im Vergleich zu einer Stichprobe der deutschen
Normalbevolkerung, wie erwartet, deutlich erhoht (Manner: 17,7; Frauen: 17,1). Im
Gegensatz dazu lagen die Werte bei Diabetes mellitus Typ 2 (20,1) und chronisch
entziindlichen = Darmerkrankungen (18,7) anndhernd auf dem Niveau der
Normalbevolkerungsstichprobe. Rehabilitanden der Orthopédie (30,0), Neurologie (38,3)
und Psychosomatik (34,7) wiesen jedoch dhnlich hohe Werte der Einschrankung auf wie die

Kohorte dieser Arbeit [94, 174].

In der Regression zeigte sich ein signifikanter Zusammenhang zwischen einer
Einschriankung der sozialen Partizipation und einer Zunahme des Katastrophisierens.
Zusitzlich hatten Patienten, deren soziale Kontakte sich im Verlauf verbesserten, eine
geringere Wahrscheinlichkeit, stdrker zu katastrophisieren. Eine positive Korrelation
bestand zwischen einer Einschrinkung der Teilhabe und vorhandenen Schmerzen, was auch
im Vergleich mit schmerzfreien LuLa-Patienten bestitigt wurde. Im Einklang mit diesen
Ergebnissen zeigte eine Studie zu chronischen Riickenschmerzen, dass Katastrophisieren die
Beziehung zwischen Schmerzen und Einschrinkungen vermittelt [175]. Aus klinischer
Perspektive erscheint es plausibel, dass sowohl die vorhandenen Schmerzen als auch die

Anzahl der Begleiterkrankungen einen negativen Einfluss auf die soziale Teilhabe haben.
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Zum Nettoeinkommen zeigte sich eine negative Korrelation, was nachvollziehbar ist, da
soziobkonomisch benachteiligte Menschen auch unabhéngig von gesundheitlichen

Einschrinkungen eine tendenziell geringere soziale Teilhabe aufweisen [176].

Die allgemeine Einschrinkung der sozialen Teilhabe korrelierte negativ mit dem
Vorhandensein sozialer Kontakte und dem Ausiiben von Hobbys. Interessanterweise zeigte
sich jedoch fiir diese beiden Aspekte keine signifikante Assoziation zur
Krankheitsbewidltigung. Dies konnte an der Konstruktion der Variablen liegen, die aus
Einzelfragen zusammengestellt wurden und mdglicherweise nicht alle relevanten
Aktivitiaten abdecken. Es konnte auch darauf hindeuten, dass nicht das tatsdchliche Ausmalf}
an sozialen Kontakten oder Hobbys entscheidend ist, sondern vielmehr das Gefiihl des
Verlusts dieser Aktivitdten. Patienten, die sich ihrer Einschrankung bewusst sind und wissen,
was sie im Vergleich zu frither nicht mehr tun kénnen, konnten psychisch stirker belastet
sein. Diese Annahme wird durch Interviews mit SLE-Patienten unterstiitzt: 87 % der
Befragten berichteten, traurig dariiber zu sein, dass sie nicht mehr in der Lage seien, Dinge
zu tun, die sie frither getan haben [19]. Ahnlich duBerten sich Patienten einer Studie von
Sterling et al., die angaben, dass sie weniger sozial aktiv seien und nicht mehr an
Veranstaltungen teilnehmen wiirden, die physisch fordernd seien. Fatigue wurde dabei
hdufig als einschriankender Faktor genannt [29]. Andere Studien bestétigen die Relevanz von
Fatigue als negativen Einflussfaktor auf die Produktivitit und tdglichen Aktivitdten [177,
178].

Zusammenfassend ldsst sich feststellen, dass die psychische Komponente auch bei der
sozialen Partizipation einen signifikanten Einfluss auf die Krankheitsbewéltigung ausiibt.
Um optimale Interventionsstrategien zu entwickeln, sollten die Ursachen der
wahrgenommenen Einschriankungen weiter evaluiert werden. Erste Anhaltspunkte hierfiir
liefern die im Rahmen dieser Arbeit nachgewiesenen Korrelationen, wie etwa die Anzahl
der Begleiterkrankungen. Insgesamt ist ,soziale Partizipation® jedoch ein schwer zu
definierendes und sehr individuelles Konstrukt, das von vielen verschiedenen Aspekten
beeinflusst wird. Fiir ausgewéhlte rheumatische Erkrankungen wurde unter anderem gezeigt,
dass die Fahigkeit zur Teilnahme an sozialen Aktivitdten invers mit Depressivitéit und direkt
mit sozialer Zufriedenheit, Mobilitdt, emotionaler Unterstiitzung und Alter assoziiert ist.
Interessanterweise zeigte sich fiir SLE im Gegensatz zu RA und SpA jedoch kein inverser
Zusammenhang zwischen der inflammatorischen Aktivitit und der Fahigkeit zur

Partizipation [179]. Einen Ansatz, um die wahrgenommene Einschridnkung der Partizipation
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zu reduzieren, liefert eine Arbeit von Hueppe et al., die iiber 500 Patienten mit chronisch
entziindlichen Darmerkrankungen mittels IMET analysierte. Die Autoren erstellten
automatisierte, maf3geschneiderte Gesundheitsangebote fiir Patienten auf der Grundlage von
22 ermittelten, hédufig auftretenden Problemen. Es zeigten sich nach 12 Monaten unter
anderem eine bessere HRQoL und eine geringere Einschrinkung der Teilhabe. Sie
schlussfolgerten, dass individualisierte Informationen Patienten helfen konnen, effektive
MaBnahmen zu ergreifen, um ihre Krankheitslast selbst zu reduzieren [174]. Zukiinftige
Studien sollten daher nicht nur die genauen Zusammenhénge weiter untersuchen, sondern
auch praxisnahe Interventionsprogramme entwickeln und testen. Insbesondere Patienten mit
hoher Schmerzintensitét, zahlreichen Begleiterkrankungen und geringem Nettoeinkommen
sollten dabei gezielt in den Fokus riicken, um ihre soziale Teilhabe zu stirken und den

negativen Auswirkungen einer eingeschrinkten Partizipation frithzeitig entgegenzuwirken.

4.2.5 Krankheitsbewaltigung und mukokutane Beteiligung

Im Rahmen dieser Arbeit wurde auch untersucht, ob eine mukokutane Beteiligung, als
potenziell besonders sichtbarer Ausdruck der Erkrankung, Einfluss auf die
Krankheitsbewéltigung bei SLE hat. Die Regressionsanalyse ergab jedoch keinen
signifikanten =~ Zusammenhang. Die  Haiufigkeit der einzelnen  mukokutanen
Beeintriachtigungen der LuLa-Patienten lag im Mittelfeld der Pravalenzraten amerikanischer
Studien (z.B. Haarausfall: 20,6 % vs. 11-31,7 %; Hautausschlag im Bereich der Wangen
43,8 % vs. 12,3-62,6 %) [80, 180, 181].

Anlass zur Untersuchung war, dass Patienten in Studien Hautmanifestationen wie
Vernarbung und Alopezie als belastend fiir die personliche Identitdit und das
Selbstbewusstsein empfanden [19]. Anderen Arbeiten beschrieben zusitzlich einen
Zusammenhang zwischen korperbildassoziierter Lebensqualitdt und Depressivitit [182].
Die Daten stammen jedoch aus Kalifornien, USA, wo andere klimatische Bedingungen
vorherrschen als in Deutschland, einschlielich einer héheren Sonnenexposition. Zudem
zeigten Rodgers et al., dass Studienteilnehmer in den USA einem Landervergleich unter dem
grofiten sozialen Druck standen, bestimmten Korperidealen zu entsprechen (z.B. Gewicht
zuzunehmen bzw. abzunehmen) [183]. Es ist anzunehmen, dass der Stellenwert des
Korperbildes insbesondere bei Personen aus Kalifornien anders ist als bei Deutschen.
Dariiber hinaus waren die Patienten der kalifornischen Studie durchschnittlich jiinger (43

Jahre), und das Korperbild ist unter anderem direkt mit dem Alter assoziiert. Jiingere SLE-
65



Patienten haben eine hohere Wahrscheinlichkeit, eine schlechtere korperbildassoziierte
Lebensqualitit aufzuweisen als éltere [ 184]. In jungem Alter spielt das eigene Aussehen und
das damit verbundene Selbstbewusstsein im Zusammenhang mit biographischen
Schliisselpunkten wie Partnerschaften und Berufseinstieg eine tragende Rolle [185, 186].
Aus diesen Griinden sind die deutschen LuLa-Daten hinsichtlich der mukokutanen
Beeintrachtigung der Krankheitsbewéltigung moglicherweise nicht auf andere Kollektive
iibertragbar. Insgesamt lassen die Ergebnisse darauf schlieBen, dass eine mukokutane
Beteiligung zumindest fiir kaukasische SLE-Patienten in Mitteleuropa eine untergeordnete
Rolle hinsichtlich Verdnderungen der Krankheitsbewiltigung einnimmt. Es besteht die
Notwendigkeit weiterer Forschung, um diese Ergebnisse zu validieren und mit anderen

kulturellen und geografischen Populationen zu vergleichen.

4.2.6 Krankheitsbewaltigung und physische Aktivitat

Zwischen verschiedenen Formen korperlicher Aktivitdit (Basis-, Freizeit- und
Sportaktivititen) und der Krankheitsbewiltigung konnte in dieser Arbeit ebenfalls kein
Zusammenhang nachgewiesen werden. In der Literatur sind verschiedene positive Effekte
von korperlicher Aktivitidt auf die Gesamtgesundheit bei SLE beschrieben worden [187,
188]. Zu den SLE-spezifische Hiirden fiir die Auslibung korperlicher Aktivitdt gehdren unter
anderem Fatigue, Gelenksteitheit, Schmerzen sowie Manifestationen im Respirationstrakt
oder auf der Haut [189]. Auch Kinesiophobie, insbesondere bei chronischen Schmerzen,
kann die korperliche Aktivitdt teilweise stiarker einschranken als die Schmerzen selbst [190,
191]. Im Rahmen dieser Arbeit wiesen SLE-Patienten mit Schmerzen im Vergleich zu
schmerzfreien Patienten signifikante Unterschiede hinsichtlich der Kinesiophobie auf. In der
Regression konnte jedoch kein Zusammenhang zwischen der Krankheitsbewiltigung und
Kinesiophobie festgestellt werden. Auch in einer Studie mit Patienten mit TMPD wurde
keine Assoziation zwischen Kinesiophobie, Schmerz-Katastrophisieren und der
durchschnittlichen tdglichen Aktivitit dokumentiert [192]. Eine weitere Studie konnte
lediglich fiir zwei Coping-Strategien, die von den Autoren als Vermeidungsverhalten

klassifiziert wurden, einen Zusammenhang mit dem Aktivitétslevel nachweisen [193].

Die Ergebnisse deuten darauf hin, dass die korperliche Aktivitit einen moglicherweise
zunichst weniger relevanten Faktor fiir die Krankheitsbewiltigung darstellt. Es konnte
weder ein positiver noch ein negativer Zusammenhang zwischen der Aktivitit und der

Bewiltigung festgestellt werden. Da korperliche Aktivitdit bei SLE grundsétzlich
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gesundheitsfordernd sein kann [187], l4sst sich auf dieser Grundlage annehmen, dass bei
angemessener Ausiibung keine Verschlechterung der Krankheitsbewéltigung zu erwarten
ist. Fiir fundierte Empfehlungen sind jedoch weitere Studien erforderlich, die kurz- und
langfristige Auswirkungen von korperlicher Aktivitit auf die Krankheitsbewaltigung bei

SLE eingehender untersuchen.

4.3 Limitierungen

Obwohl die Ergebnisse dieser Arbeit durch andere Studienergebnisse unterstiitzt werden,
sollten gewisse Limitierungen an dieser Stelle erwdhnt werden. Durch den ausschlieBlichen
Einschluss von Teilnehmern der LuLa-Studie, die Mitglieder der Lupus Erythematodes
Selbsthilfegemeinschaft e.V. sind, konnte womdoglich ein Selektionsbias vorliegen. Das
Kollektiv besteht iiberwiegend aus kaukasischen in Deutschland lebenden Patienten, was
moglicherweise die ethnische und klimatische Generalisierbarkeit der Ergebnisse,

insbesondere hinsichtlich mukokutaner Beeintridchtigungen, einschrénkt.

Im Rahmen dieser Arbeit wurden keine Untersuchungen der Krankheitsbewiltigung bei
schmerzfreien SLE-Patienten durchgefiihrt. Trotz Adjustierung nach Schmerzintensitit kann
der Einfluss von Schmerzen auf die Krankheitsbewiltigung nicht ausgeschlossen werden
und ist gemdBl der Literatur wahrscheinlich. Zukiinftige Studien sollten einen Score
verwenden, der auch fiir schmerzfreie Patienten anwendbar ist, und besonderes Augenmerk

auf den Einfluss von Schmerzen legen.

Trotz der Verwendung longitudinaler Daten bleibt die Aussagekraft dieser Arbeit
hinsichtlich einer direktionalen oder kausalen Assoziation der Variablen eingeschriankt. Die
erschlossenen Zusammenhinge wurden auf der Grundlage klinischer Sinnhaftigkeit und
Chronologie analysiert. Zukiinftige Untersuchungen, die sich gezielt auf die Direktionalitét
konzentrieren, sind notwendig. Es kann nicht ausgeschlossen werden, dass weitere, nicht

berticksichtige Faktoren eine Rolle als Confounder in den Ergebnissen spielen.

Die Variablen ICF Hobbys und ICF Soziale Aktivititen wurden durch die Zusammenfassung
mehrerer Items gebildet. Es ist anzumerken, dass die zugrundeliegenden Fragen
moglicherweise nicht die tatsdchlich vorhandenen Hobbys oder sozialen Aktivitdten der
Teilnehmer vollstdndig erfasst haben konnten. Auf die Allgemeinheit besser zutreffend

formulierte Fragen konnten potenziell prédzisere oder abweichende Ergebnisse liefern.
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Gleiches gilt fiir die verwendeten Einzelitems des SF-12, insbesondere auch fiir die

Untersuchung von Fatigue.

In Bezug auf die Auswertung der Verdanderungen der Krankheitsbewaltigung vom Jahr 2009
auf das Jahr 2014 sollte angemerkt werden, dass fiir den PRSS keine minimal klinisch
wichtige Differenz in der Literatur definiert ist. Zukiinftige Studien mit ausreichend grof3en
Kollektiven konnten moglicherweise deutlichere Effekte herausarbeiten, indem sie

beispielsweise eine Standardabweichung als festgelegte Differenz verwenden.

4.4 Schlussfolgerung

Zusammenfassend konnte diese Arbeit zeigen, dass psychosoziale Faktoren eine zentrale
Rolle bei der Krankheitsbewéltigung von SLE spielen. Insbesondere Depressivitit, ein
geringes Gefiihl der Kontrolle iiber die eigene Gesundheit und eine eingeschrénkte Teilhabe
haben negative Auswirkungen auf das Bewiltigungsverhalten. Auch chronische Schmerzen
wurden als besonders relevant identifiziert, da sie mit zahlreichen gesundheitlichen
Outcomes assoziiert sind. Diese Faktoren stehen in einem komplexen Wechselspiel, das in
zukiinftigen Studien weiter untersucht werden sollte. So war beispielsweise die
gesundheitliche Kontrolliiberzeugung neben der Krankheitsbewéltigung nicht nur mit
gesundheitsbezogenem Verhalten, sondern auch mit der Krankheitswahrnehmung und dem

psychischen Gesundheitszustand assoziiert.

Es ist daher empfehlenswert, regelméfBig Schmerzen, den psychischen Gesundheitsstatus
sowie Kontrolliiberzeugungen mittels selbstberichteter Fragebogen zu erfassen. Eine
frithzeitige Unterstiitzung erscheint notwendig, um sich gegenseitig verstirkende Effekte zu
minimieren und die Krankheitsbewéltigung zu verbessern. Es bedarf weiterer Forschung,
um den besten Angriffspunkt sowie die langfristige Wirksamkeit verschiedener

Interventionsmafinahmen auf die Krankheitsbewéltigung und HRQoL zu evaluieren.

Ein vielversprechender Ansatz zur Verbesserung von psychischen Outcomes [66, 67], der
Krankheitsbewiéltigung [194] und von Schmerzen [195-197] ist die kognitive
Verhaltenstherapie. Zudem konnten internetbasierte Interventionen aufgrund ihrer
Zugénglichkeit interessante Moglichkeiten bieten [198]. Erste Studien zeigten positive
Ergebnisse hinsichtlich Schmerz-Katastrophisierung, Schmerzbeeintrachtigung und
depressiver Symptomatik bei SLE-Patienten. Allerdings sind eine eingeschrinkte
Teilnehmerzahl, Adhérenzprobleme und das bislang nicht speziell auf SLE-Patienten
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ausgerichtete Trainingsprogramm zu beriicksichtigen [199]. Auch Ansdtze mit reduziertem
Aufwand, wie Selbsthilfeprogramme basierend auf kognitiver Verhaltenstherapie und
minimalem Coaching durch Studierende, fiihrten bei rheumatischen Erkrankungen
langfristig zu einer Reduktion von Angst, Depressivitit sowie zu einer gestirkten
Selbstwirksamkeitserwartung in Bezug auf die Krankheitsbewiltigung [200]. In diesem
Zusammenhang konnte zusétzlich iiber die Entwicklung und Etablierung strukturierter
Patientenschulungsprogramme fiir SLE-Patienten nachgedacht werden. Diese sind bei
anderen chronischen Erkrankungen, wie beispielsweise dem Diabetes mellitus Typ 2, bereits

fest im klinischen Alltag integriert und durch Evidenz untermauert [201].

Konkrete Therapieziele konnten unter anderem die Umstrukturierung dysfunktionaler
negativer Denkmuster sowie Starkung der Selbstwirksamkeitserwartung im Umgang mit der
eigenen Erkrankung sein. Patienten sollten ermutigt werden, sich aktiv an gesundheitlichen
Entscheidungen zu beteiligen. Auf diese Weise soll langfristig die Krankheitsbewiltigung
verbessert, das Katastrophisieren reduziert und die Lebensqualitit der Betroffenen erhoht

werden.
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