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Anmerkung

Die Studie der vorliegenden Diplomarbeit, insbesondere die Erhebung und Auswertung, wur-
de gemeinsam mit Theresa Brédndle, ebenfalls Diplomandin bei Mag. Dr. Reinhold Jagsch,
durchgefiihrt. Die Online-Befragung richtete sich an Patienten, die an chronisch entziindli-
chen Darmerkrankungen (CED) leiden, wobei hier die Unterscheidung zwischen Morbus
Crohn (MC) und Colitis ulcerosa (Cu) getroffen wird. Die vorliegende Diplomarbeit beschaf-
tigt sich mit den Morbus-Crohn-Patienten. Es kann jedoch aufgrund der gemeinsamen Erhe-
bung und Auswertung zu Uberschneidungen kommen. Diese Uberschneidungen konnen sich
innerhalb der Literatur, der Beschreibung der Messverfahren oder der statistischen Analyse
der Ergebnisse wiederfinden. Obwohl der gemeinsame Datensatz in zwei Gruppen (Morbus-
Crohn- bzw. Colitis-ulcerosa-Patienten) getrennt wurde, konnen aufgrund dhnlicher Fragestel-
lungen und verwendeter Instrumente Ahnlichkeiten auftreten, die nicht als Plagiat zu werten

sind.
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THEORETISCHER TEIL




1 Einleitung

Morbus Crohn (MC) gehort neben Colitis ulcerosa (CU) zu den chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen (CED). Sie ist nach derzeitigem Wissensstand nicht heilbar, und ihre ge-
naue Ursache bis dato unklar. Die nicht ansteckende Krankheit ist dadurch gekennzeichnet,
dass der gesamte Magen-Darm-Trakt, sowohl die Schleimhiute als auch die Darmwénde, in
unterschiedlichen Entziindungsgraden betroffen sein konnen. Der Verlauf von Morbus Crohn
ist ungewiss und wird als chronisch-rezidivierend bezeichnet. Das bedeutet, dass die Betrof-
fenen von immer wiederkehrenden Schiiben geplagt werden. Als Symptome dieser Krankheit
sind Bauchschmerzen, Gewichtsverlust, Fieber, Durchfille sowie sogenannte extraintestinale
Manifestationen anzufiithren. Morbus Crohn verursacht im Laufe der Zeit haufig Komplikati-
onen. Es kann dadurch zu Engstellen (Stenosen), Geschwiiren (Ulszerationen) und Verbin-
dungsgéngen (Fisteln) zu anderen Organen bzw. zum umliegenden Gewebe kommen. Da es
sich um eine schambehaftete Thematik handelt, suchen Betroffene oft spét drztlichen Rat und

fiihlen sich zudem in ihrer Lebensqualitét in vielen Bereichen eingeschrankt.

Da die Menschen ein immer hoheres Lebensalter erreichen und chronische Erkrankungen
zwar oft unheilbar, aber durch die moderne Medizin nicht lebenszeiteinschriankend sind, hat
die Lebensqualitdtsforschung in den letzten Jahren an Relevanz gewonnen. Die im medizini-
schen Bereich verwendete gesundheitsbezogene Lebensqualitit (gLQ, engl. Health-related
Quality of Life, HrQoL) spielt in vielen Studien, die sich mit chronisch entziindliche
Darmerkrankungen beschéftigt haben, eine bedeutende Rolle. Thre Messung ermoglicht das
rechtzeitige Erkennen von mdglichen psychosozialen Folgeproblemen und das Ableiten ge-

eigneter Therapien und stellt somit einen hohen Stellenwert fiir die betroffenen Patienten dar.

Die vorliegende Studie beschiftigt sich mit den Auswirkungen von Morbus Crohn auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit. Der Fokus der Arbeit liegt auf dem Ziel, ein Instrument
zu Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit bei Morbus-Crohn-Patienten zu fin-
den, das fiir dieses Patientengut am besten geeignet ist. Dazu wurden zwei generische und ein

krankheitsspezifisches Verfahren verglichen.

Des Weiteren wird das Thema der medikamentdsen Therapie behandelt, indem sie in Bezug

zur Krankheitsaktivitit und gesundheitsbezogenen Lebensqualitét gesetzt wird.



Im theoretischen Teil dieser Arbeit wird das Krankheitsbild Morbus Crohn ndher dargestellt.
Hinzu wird die Thematik der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit beschrieben, wobei auch

der Bezug zu den chronisch entziindlichen Darmerkrankungen hergestellt wird.

Im zweiten, empirischen Teil wird die im Rahmen der Diplomarbeit durchgefiihrte Studie
vorgestellt. Folgende Thematiken werden hierbei behandelt: Ein- und Ausschlusskriterien,
Studiendesign, Messinstrumente, Untersuchungsdurchfiihrung sowie Fragestellungen und
Hypothesen. Die Ergebnisse der Fragebogenerhebung werden anschlieBend dargelegt, inter-

pretiert und mit den bisherigen Forschungsergebnissen in Beziehung gesetzt.



2 Morbus Crohn

2.1 Definition und Klassifikation

Morbus Crohn ist eine chronisch entziindliche Darmerkrankung und befillt prinzipiell den
gesamten Magen-Darm-Trakt, wobei hauptsédchlich der distale Diinndarm und/oder der Dick-
darm (Kolon) erkrankt sind (AESCA Pharma GmbH, 2005; Feuerbach & Schélmerich, 2000).
Die Entziindung ist von transmuraler Natur. Es konnen sowohl die Schleimhéute als auch die
Darmwinde in unterschiedlichen Entziindungsgraden betroffen sein, wobei diese Stellen hédu-
fig an weit voneinander entfernten Abschnitten auftauchen (AESCA Pharma GmbH, 2005;
Feuerbach & Schélmerich, 2000; Moser, 2011).

Zu den Leitsymptomen gehoren Durchfall und Bauchschmerzen. Bldhungen stellen ein
schmerzhaftes Symptom dieser Krankheit dar, die durch die bakterienverursachte gedehnte
Darmwand entstehen. Gewichtsverlust, Fieber und Symptome der Mangelerndhrung bzw.
Malabsorption sind weitere Hauptsymptome, von denen die Patienten betroffen sind. 27% der
Patienten haben eine (Eisenmangel-)Anidmie. Zwar sind Blutungen nicht so hiufig wie bei
Colitis ulcerosa, kommen jedoch, meist bei einer Entziindung des Kolons, auch vor. Perianale
Fisteln, Fissuren, Ulzerationen (Geschwiire) und Abzesse sind bei einem grof3en Prozentsatz
der Patienten beobachtbar. Eine gestorte Motilitdt des Gastrointestinaltrakts stellt ein weiteres
Problem dar. Ein Befall des terminalen Ileums, dem letzten Abschnitt des Diinndarms, bevor
er in den Dickdarm {ibergeht, oder intestinale Stenosen (Verengungen) beeinflussen diese
Problematik zudem negativ. Ein entziindlicher Befall am oberen Bereich des Magen-Darm-
Trakts wird seltener beobachtet. Das Befallsmuster verhélt sich keinesfalls konstant, sondern
tritt in etwa bei 85% der Patienten diskontinuierlich auf (Melle, Rosien, Layer & GroB,
2011b). Bei einem Befall eines Darmabschnitts von weniger als 30 cm Lénge spricht man von
einer ,,lokalisierten Erkrankung®. Hier ist meist der Ileozokalbereich betroffen, es konnen aber
auch kurze Diinn- oder Dickdarmabschnitte von der Entziindung befallen sein. Als ,,ausge-
dehnte Erkrankung® bezeichnet man einen entziindeten Darmbereich von mehr als 100 cm.
Liegt eine segmentale Entziindung vor, werden die einzelnen betroffenen Darmabschnitte in
threr Lange summiert (Hoffmann et al., 2008). Tabelle 1 zeigt die Beteiligung der Darmab-
schnitte bei MC (vgl. Melle at al., 2011b).



Tabelle 1. Beteiligung unterschiedlicher Darmabschnitte bei Morbus Crohn

Lokalisation Anteil der Patienten (%)
Manifestation proximal des Ileums 5-10

Manifestation ausschlieBlich im Diinndarm 30—-40

Manifestation in Diinn- und Dickdarm 40—45

Manifestation ausschlieSlich im Kolon 15-25

Beteiligung des Rektums ca. 25
diskontinuierliches Befallsmuster ca. 85

Patienten mit Morbus Crohn leiden haufig unter extraintestinalen Manifestationen. Mit dem
Begriff der extraintestinalen Manifestationen fasst man alle Krankheiten zusammen, die au-
Berhalb des Gastrointestinaltrakts bei CED-Patienten aufscheinen (Krones & Fickert, 2013).
43% aller Morbus-Crohn-Betroffenen leiden an einer, 15% an mehr als einer extraintestinalen
Manifestation (Vavricka et al., 2011, zitiert nach Krones & Fickert, 2013, S. 15). Nach Melle
et al. (2011b) weisen zudem 10% bis 20% der Patienten bei der Erstvorstellung

extraintestinale Manifestationen auf.

Am héaufigsten leiden die Betroffenen an Gelenksbeschwerden, prédziser an den peripheren
Gelenken sowie des Achsenskeletts. Das Achsenskelett umfasst das Sacroilialgelenk, die
Wirbelséule, die Hiifte sowie die Schultern. Die Beschwerden konnen Jahre vor der Diagno-
sestellung der CED, gleichzeitig bzw. auch bis zu zehn Jahre nach der Erstdiagnose auftreten.
Sind weniger als fiinf der peripheren Gelenke gleichzeitig betroffen (meist groBe Gelenke wie
Knie, Hiifte und Ellbogen), spricht man im Allgemeinen von einer Arthritis Typ I, wihrend
als Arthritis Typ II eine Beteiligung von mehr als fiinf Gelenken voraussetzt (meist eine
symmetrische Beteiligung der Fingergrundgelenke). Typ-I-Arthritis korreliert stark mit der
Krankheitsaktivitdt und tritt gehduft bei akuten Verldufen auf, wohingegen Typ-II-Arthritis
schubunabhingig ist und vermehrt Patienten mit chronischen Verldufen trifft (Bourikas &

Papadakis, 2009, zitiert nach Krones & Fickert, 2013, S.16).

Nach Krones und Fickert (2013) zdhlen das Erythema nodosum (EN) und das Pyoderma
gangraenosum (PG) zu den hiufigsten Hautmanifestationen und gehodren zu den reaktiven

Hautmanifestationen, die sich iiblicherweise an den Streckseiten der unteren Extremititen



zeigen. EN ist durch bldulich-livide, druckdolente, schmerzhafte Knoten gekennzeichnet,
wiéhrend sich bei PG schmerzhafte ulzerése oder gangrandse Hautldsionen zeigen. Eine weite-
re Einteilung erfolgt in die spezifischen Hautldsionen, wobei hier Fissuren, Fisteln und orale
Manifestationen (Stomatisis apathosa) inbegriffen sind. Insgesamt ist ungefdhr ein Drittel
aller Patienten von Hautmanifestationen betroffen (Greenstein, Janowitz & Sachar, 1976;
Gregory & Ho, 1992; Trost & McDonnell, 2005, alle zitiert nach Krones & Fickert, 2013, S.
16—17).

Die Episkleritis und die anteriore Uveitis bezeichnen zwei Augenerkrankungen, von denen in
etwa 10% der Patienten betroffen sind. Und obwohl diese extraintestinale Manifestation mit
10% zu den selteneren gehort, klagen sehr viele Patienten iiber trockene und juckende Augen.
Diesbeziiglich wurde ein Zusammenhang mit der Einnahme von Medikamenten zur Behand-
lung der CED gefunden. Wéhrend 5-ASA-Praparate (5-Aminosalicylsiure) trockene, jucken-
de Augen verursachen konnen, kann eine Behandlung mit Kortison grauen Star auslosen
(Bernstein, Blanchard, Rawsthorne & Yu, 2001; Cury & Moss, 2010, beide zitiert nach
Krones & Fickert, 2013, S. 16).

Die primér sklerosierende Cholangitis (PSC) ist eine chronisch entziindliche Lebererkran-
kung, die jeden Abschnitt des Gallensystems betreffen kann. Sie ist die komplexeste extrain-
testinale Manifestation und gleichzeitig die gefdhrlichste. Sie ist unabhingig von der Krank-
heitsaktivitit und betrifft in ungefahr zwei Drittel aller Fille junge Méanner zwischen dem 30.
und 40. Lebensjahr. Eine Erstmanifestation ist jedoch auch vor dem 10. bzw. nach dem 80.
Lebensjahr moglich. 80% aller PSC-Betroffenen leiden an einer chronisch entziindlichen
Darmerkrankung. Durch die PSC kann sich das cholangiozelluldre Karzinom entwickeln, wo-
bei ca. 50% innerhalb des ersten Jahres nach der Erstdiagnose von dieser gefdhrlichen Kom-
plikation betroffen sind (Chapman et al., 2010; Eksteen, Miles, Grant & Adams, 2004;
Harnois et al., 1997; Lazaridis & Gores, 2006, alle zitiert nach Krones & Fickert, 2013, S.
17).

Tabelle 2 zeigt, mit welchen Symptomen Patienten mit MC als Erstmanifestation betroffen

sind (vgl. Melle et al., 2011Db).

Neben den extraintestinalen Manifestationen zdhlen Fisteln, Abszesse, intestinale Stenosen
und die Perforation des Darms zu den weiteren Komplikationen, die eine Person mit Morbus
Crohn betreffen konnen. Es ist jedoch anzumerken, dass Perforationen selten vorkommen,

jedoch im Falle eines Auftretens sofort chirurgisch interveniert werden muss. Fistelbildung ist



ein groBes Problem bei MC und betrifft allein schon 50% der Patienten bei der Erstdiagnose,
wobei davon ungefidhr die Hilfte perianal ist. Wie bei der Colitis ulcerosa kann sich auch bei
Morbus Crohn ein toxisches Megakolon bilden. Diese Uberdehnung des Darms, bedingt
durch Wandschwéche und Gasansammlung, kann ebenfalls zu einer Perforation fiithren, was

eine Operation unabdingbar macht, denn die Mortalitét liegt hier bei 20%.

Tabelle 2. Symptome des Morbus Crohn bei Erstmanifestation

Symptome Haufigkeit (%)

Intestinale Symptome:

Bauchschmerzen 77
Diarrh6 73
Blutungen 22
Analfisteln 16

Extraintestinale Symptome:

Gewichtsverlust 54
Fieber 35
Animie 27
Arthralgien 16
Augenbeteiligung 10

Studiendaten zeigen, dass es bei Patienten mit CED vermehrt zu CMV
(Cytomegalie-)Superinfektionen kommt. Sollte in dieser Zeit der Patient mit
Immunsuppressiva behandelt werden, ist diese Behandlung unbedingt zu unterbrechen. Bei
Patienten mit MC werden des Weiteren Thrombosen und Embolien beobachtet. Ist der Dick-
darm befallen und besteht eine hohe entziindliche Krankheitsaktivitit, kommt es vermehrt zu
dieser Komplikation. Aufgrund der wiederkehrenden Entziindungsaktivitit und auch der Be-
handlung mit Kortison besteht das zusétzliche Risiko, dass es zu einer Storung des Knochen-
stoffwechsels und somit zur Osteoporose kommen kann. Durch die chronische Entziindung
der CED kann es zu einer sekunddren Amyloidose kommen. Sie kann bei Nierenbeteiligung

ein nephrotisches Syndrom auslsen, das fiir den Patienten eine Lebensbedrohung darstellt.
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Auch die erhohte Wahrscheinlichkeit, an Darmkrebs zu erkranken, ist fiir Patienten mit CED
ein Risikofaktor. Wahrend bei Colitis-ulcerosa-Patienten das Karzinomrisiko vor allem auf
das Kolon beschrinkt ist, kann bei Morbus-Crohn-Patienten sowohl das Kolon als auch der
Diinndarm betroffen sein. Wird die Krankheit bereits in der Kindheit bzw. Jugend diagnosti-
ziert, kann es durch die Behandlung mit Glukokortikoiden zu einer Retardierung der weiteren
korperlichen Entwicklung kommen. Besteht die Gefahr schwerer Entwicklungsstorungen,
werden operative Mafinahmen friiher als bei einem Erwachsenen in Betracht gezogen. Damit
sollen die Medikamentengabe reduziert und eine normale korperliche Entwicklung und sozia-
le Integration ermoglicht werden (Dignass et al., 2011; Melle, Rosien, Layer & Grof3, 2011a,
2011b).

2.2 Atiopathogenese

Morbus Crohn ist eine Krankheit, die trotz wesentlicher Fortschritte seit der Erstbeschreibung
Ende des 19. Jahrhunderts bzw. Anfang des 20. Jahrhunderts nach wie vor durch eine fehlen-
de Kenntnis der Atiologie gekennzeichnet ist. Die medizinische Forschung sucht in der Epi-
demiologie, der Genetik und in Umweltfaktoren nach den auslésenden Ursachen (Knoflach,

2014).

In den Jahren 1950 bis 1989 kam es zu einem starken Anstieg von Morbus Crohn. War davor
Colitis ulcerosa die haufigere Erkrankung der CED, so hat in vielen Landern MC diese an
Haufigkeit tiberholt. Galten Lander wie Asien und Siidamerika frither als Niedriginzidenz-
Kontinente, so hdufen sich auch hier die Neuerkrankungen an CED. Auch Ethnien wie z.B.
Afroamerikaner galten friiher als kaum betroffen von dieser Erkrankung, doch auch in diesem
Fall scheint sich eine Anderung in der Hiufigkeit einzustellen. Auch der Privalenzunterschied
im Sinne eines Nord-Siid-Gefilles in Europa und Nordamerika scheint nicht mehr zu existie-
ren. Diese Verdnderungen sprechen fiir eine Rolle der Umweltfaktoren (Cosnes, Gower-
Rousseau, Seksik & Cortot, 2011; Shivananda et al., 1996, beide zitiert nach Knoflach, 2014,
S. 7).

Rauchen spielt im Zusammenhang mit dem Verlauf der Erkrankung Morbus Crohn eine be-
deutende Rolle. Es zeigte sich, dass Patienten, die Raucher waren, nach Operationen einen
ungiinstigeren Verlauf hatten. Des Weiteren wurde herausgefunden, dass die Beendigung des
Rauchens allein bereits so gute Effekte wie manche Medikamente erzielen und das Auftreten

eines neuerlichen Schubes verhindern kann (Cosnes, Carbonnel, Beaugerie, Quintrec &



Gendre, 1996; Mahid, Minor, Soto, Hornung & Galandiuk, 2006, beide zitiert nach Knoflach,
2014, S. 8-9).

Nach Knoflach (2014) gibt es zwar keine wissenschaftlichen Beweise beziiglich der Ernéh-
rung als Ausloser der Erkrankung, doch die vielfach prozessierten Lebensmittel unserer heu-

tigen Zeit geben laut ihm Anlass zu Spekulationen iiber eine eventuelle Beeinflussung.

Genau wie Knoflach in seiner 2014 erschienenen Arbeit zur Atiopathogenese der chronisch
entziindlichen Darmerkrankungen bringen Koletzko und Uhlig (2010) die sogenannte Hygie-
nehypothese zur Sprache. Die Idee hinter der Hygienehypothese ist, dass in Folge von stark
verdnderten Lebensbedingungen, wie besonders durch verbesserte hygienische Standards,
unser Immunsystem nicht mehr die notwendige Toleranz erlernen kann. Die fehlende Beriih-
rung mit Bakterien etc. in unserer Kindheit fiihrt dazu, dass sich unser Immunsystem veran-
dert und deswegen auf ,,Herausforderungen® nicht addquat antworten kann. Beim allergischen
Asthma ist diese Hypothese belegt. Jedoch ist sie als wichtiger Kofaktor anzusehen und nicht
als Ausloser. Bei den chronisch entziindlichen Darmerkrankungen konnten bis jetzt diesbe-

zliglich keine Zusammenhéange gefunden werden.

Hviid, Svanstrom und Frisch (2011, zitiert nach Knoflach, 2014, S. 9) fanden in ihrer Studie
zu Antibiotika heraus, dass diese das Risiko, in der Kindheit an chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen zu erkranken, ungiinstig beeinflussen. Auch verschiedenste infektiose

Erreger, besonders (atypische) Mykobakterien, stehen im Verdacht, MC auszuldsen.

Die groBiten wissenschaftlichen Fortschritte wurden jedoch laut Knoflach (2014) in der Gene-
tik und der Immunpathogenese gemacht. Fiir Verwandte ersten Grades besteht das drei- bis
20-fache Risiko, ebenfalls an CED zu erkranken. Hier ist auch zu erwéhnen, dass bei Fami-
lienmitgliedern, die an MC erkrankt sind, meist ein dhnliches Krankheitsbild wie Befall des
Diinndarms oder eine Fistelerkrankung vorliegt. Beziiglich der positiven Familienanamnese
sei jedoch erwihnt, dass bei mehr als 85% der Patienten kein weiteres Familienmitglied er-
krankt ist. In Zwillingsstudien wurde festgestellt, dass die Konkordanz bei eineiigen Zwillin-
gen bei 50%, bei zweieiigen bei 5% liegt. Kaser, Zeissig und Blumberg (2010, zitiert nach
Knoflach, 2014, S. 8) sind aufgrund dieser Ergebnisse der Meinung, dass wahrscheinlich viele
verschiedene Gene als Ausloser fungieren bzw. die Krankheit beeinflussen. Nach Knoflach
(2014) weisen 20% der MC-Patienten eine Mutation des NOD2-Gens auf. Diese Patienten
leiden immer an Stenosen am terminalen Ileum (Hampe et al., 2002, zitiert nach Knoflach,

2014, S. 8).



Zusammenfassend kann gesagt werden, dass trotz eingehender Forschung noch immer ein
multifaktorielles Krankheitsmodell fiir die Atiopathogenese Geltung hat und noch kein direk-

ter Ausloser fiir die Erkrankung gefunden wurde.

2.3 Diagnostik und Differentialdiagnostik

Da das klinische Bild des Morbus Crohn sehr vielfaltig ist, ist es notwendig, diversere Unter-
suchungen durchzufiihren. Die Diagnose setzt sich aus Anamnese, klinischem Erscheinungs-
bild und einer Kombination aus biochemischen, sonografischen, endoskopischen, histologi-

schen und/oder radiologischen Befunden zusammen (Hoffmann et al., 2008).

Nach Gross und Schreyer (2010) sollte eine umfassende Anamnese die Bereiche Beginn der
Symptomatik, Reiseanamnese, Nahrungsmittelunvertraglichkeiten, Kontakte mit infektiosen
Durchfallerregern, Medikamentenanamnese, Raucherananmnese, Frage nach Appendektomie
(umgangssprachlich: Blinddarmoperation) und Familienanamnese beinhalten. Bei der korper-
lichen Untersuchung wird der Allgemeinzustand des Patienten erfasst sowie Pulsfrequenz,
Blutdruck und Korpertemperatur. Zusétzlich sollte ein Abtasten des Abdomens, die orale und
perianale Inspektion und die digitale rektale Untersuchung Teil der kdrperlichen Untersu-

chung sein.

Laut Hoffmann et al. (2008) ist es bei der korperlichen Untersuchung wichtig, extraintestinale
Manifestationen und Fisteln zu erfassen, falls diese vorliegen. Auch die Erfassung néchtlicher
Symptome ist bedeutend. Patienten, bei denen der Verdacht auf Morbus Crohn besteht, soll-
ten mittels Labordiagnostik auf Entziindungszeichen, auf Anzeichen einer Anémie, auf even-
tuelles Fliissigkeitsdefizit und auf eine Mangelerndhrung untersucht werden. Zuerst wird mit-
tels Blutbild ein Entziindungsparameter bestimmt. Hier wird bevorzugt das C-reaktive Protein
(CRP) zur Ermittlung des Entziindungswertes herangezogen. Elektrolyte, Kreatinin, Harn-
stoff, Leberenzyme, Eisen, Ferritin, Gesamteiweil und Albumin sind weitere sinnvolle Para-
meter bei der Blutbilduntersuchung. Infektiose Durchfallerrreger werden mittels eines mikro-
biologischen Testes ausgeschlossen (Gross & Schreyer, 2010). Bei Patienten mit Auslandsrei-

seanamnese konnen weitere Tests notwendig werden (Hoffmann et al., 2008).

Nach der korperlichen Untersuchung sind bei Verdacht auf MC der transabdominelle Ultra-
schall, die Ileokoloskopie mit Biopsien aus dem terminalen Ileum und jedem Dickdarmseg-
ment sowie eine erweiterte Diinndarmdiagnostik Bestandteile der Basisuntersuchung. Fiir die

erweiterte Diinndarmdiagnostik stehen zum Beispiel bildgebende Verfahren wie das Diinn-
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darm-Enteroklysma, die Computertomografie (CT) und die Magnetresonanztomografie
(MRT) zur Verfiigung. Der MRT ist wegen der fehlenden Strahlenexposition der CT bevor-
zugt zu behandeln. Leidet der Patient an keinen Strikturen bzw. Stenosen, verlief die Endo-
skopie des terminalen Ileums unauffillig oder war technisch nicht mdglich und auch Ultra-
schall, Durchleuchtungs- und/oder Schnittbildverfahren zeigten keine Lésionen des Diinn-

darms, kann eine Kapselendoskopie durchgefiihrt werden (Hoffmann et al., 2008).

Neben den oben genannten Parametern und Untersuchungen ist die Feststellung der Krank-
heitsaktivitdt von wichtiger Bedeutung. Sie orientiert sich weniger am endoskopischen Be-
fund, sondern an klaren klinischen Kriterien. Der Crohn’s Disease Activity Index (CDAI) und
der Harvey Bradshaw Index (HBI) sind in diesem Zusammenhang zu nennen. Da es aber noch
immer keinen wirklich einfachen Index zur Abklarung der Krankheitsaktivitat gibt, spielt die
klinische Einschédtzung durch den betreuenden Arzt eine grofle Rolle. In der klinischen Praxis
orientieren sich die Arzte am individuellen Krankheitsverlauf und den Laborparametern und
schlieen daraus auf Therapiemafinahmen. Stellen sich jedoch Fragen, wie zum Beispiel die
Entscheidung zwischen einer Behandlung mit Kortison vs. einer Operation bei symptomati-
schen Darmstenosen, ist eine zusitzliche Beurteilung mittels Krankheitsaktivitdt von Vorteil

(Melle et al., 2011b; Tilg & Kaser, 2010).

Gemil der S3-Leitlinie ,,Diagnostik und Therapie des Morbus Crohn* von Hoffmann et al.
(2008) wird die Krankheitsaktivitdt in drei Gruppen eingeteilt. Es handelt sich hierbei um eine
Einteilung in eine geringe, mifige oder hohe Krankheitsaktivitdt. Tabelle 3 zeigt die Krank-

heitsaktivitdten mit den dazugehdrigen Parametern (vgl. Hoffmann et al., 2008).

Es wurde noch eine weitere Methode entwickelt, um Morbus-Crohn-Patienten in Gruppen
einteilen zu konnen. Die sogenannte Wien-Klassifikation greift zur Einteilung auf die Para-
meter ,,Alter bei Diagnosestellung®, , Lokalisation der Erkrankung* und ,,Erkrankungstyp

(stenosierend, penetrierend)“ zuriick (Melle et al., 2011b).

Differentialdiagnostisch ist an erster Stelle die Abgrenzung zu Colitis ulcerosa zu nennen. Ist
dies nicht moglich und auch keine klare Zuordnung zu Morbus Crohn mdglich, spricht man
von einer Colitis indeterminanta. Dies ist bei ungefahr 10% bis 20% der Patienten der Fall

(Kienle, Leowardi, Biichler & Schmidt, 2005).
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Tabelle 3. Krankheitsaktivitét

Parameter Krankheitsaktivitit  Krankheitsaktivitit  Krankheitsaktivitit
gering mdapig hoch

Ess- und Trinkge- normal intermittierend !

wohnheiten Erbrechen moglich

Gewichtsverlust unter 10% iiber 10% Kachexie

Ileus nein () evtl. ja

Fieber nein ) evtl. ja

Exsikkose nein () evtl. ja

Resistenz nein () evtl. ja

Druckschmerzhaftig- | nein (+) evtl. ja

keit

Abszess nein nein evtl. ja

CRP normal/ 1 1 ™

Therapieansprechen ja primér nein ggf. refraktir

Des Weiteren muss eine bakterielle Infektion ausgeschlossen werden, denn diese kann auf der
einen Seite dhnliche Symptome verursachen und auf der anderen Seite parallel zu Morbus
Crohn auftreten. Das Reizdarmsyndrom, als funktionelle Stérung, stellt eine weitere Differen-
tialdiagnose dar, der ein hoher Stellenwert eingerdumt werden sollte. Bei diesem fehlen An-
fangssymptome wie die Gewichtsabnahme. Auch sind in diesem Fall die Laboruntersuchun-
gen unauffillig und die néchtlichen Symptome, die bei Morbus Crohn haufig auftreten, eben-
falls gering ausgepragt (Tilg & Kaser, 2010).

Virale und parasitire Verursacher einer chronischen Diarrhd sind genauso auszuschlieen wie
Tumore. Es kdnnen auch andere unspezifische Entziindungen und manche Medikamente
Symptome verursachen, die denen einer CED sehr dhneln. Sprue, der IgA-Mangel (selektiver
Immunglobulin-A-Mangel) und das Antikdrpermangelsyndrom stellen weitere Abgrenzungen

in der Differentialdiagnostik zu CED dar (Gross & Schreyer, 2010).
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Die Diagnosestellung einer chronisch entziindlichen Darmerkrankung erfolgt, besonders auch
in Osterreich, oft zu einem sehr spiten Zeitpunkt. Im Schnitt wird Morbus Crohn 7.7 Jahre
nach Auftreten der ersten Symptome diagnostiziert. Aus diesem Grund hat die Arbeitsgruppe
CED der Osterreichischen Gesellschaft fiir Gastroenterologie und Hepatologie (OGGH) unter
der Leitung von Univ.-Prof. Dr. W. Reinisch, Allgemeines Krankenhaus Wien, mit der Oster-
reichischen Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin einen CED-Check entwickelt. Dieser soll hel-
fen, in Zukunft die Diagnose einer CED friiher zu stellen. Im Anschluss finden sich die dazu-
gehorigen Fragen. Wird eine der ersten acht Fragen mit Ja beantwortet, so soll eine drztliche
Abklarung erfolgen. Ein Hinweis auf CED erhértet sich, wenn Frage 9 und/oder 10 ebenfalls
bejaht wird (Tilg & Kaser, 2010).

1.) Besteht/bestand linger als vier Wochen Durchfall (= mehr als drei fliissige Stiihle pro
Tag) oder wiederholt Episoden von Durchfdllen?

2.) Bestehen/bestanden ldnger als vier Wochen Bauchschmerzen oder wiederholt Episo-
den von Bauchschmerzen?

3.) Besteht/bestand regelmdflig oder wiederholt iiber mehr als vier Wochen Blut im
Stuhl?

4.) Bestehen/bestanden ndchtliche Bauchbeschwerden wie Bauchschmerzen oder Durch-
fall?

5.) Besteht/bestand regelmdflig oder wiederholt tiber mehr als vier Wochen schmerzhafter
Stuhldrang?

6.) Bestehen/bestanden Fisteln oder Abszesse im Analbereich?

7.) Besteht/bestand allgemeines Krankheitsgefiihl, Schwiiche oder Gewichtsverlust?

8.) Bestehen/bestanden Beschwerden aufserhalb des Magen-Darm-Trakts wie Gelenks-
schmerzen, Augenentziindungen oder spezifische Hautverdnderungen (wie zum Bei-
spiel ,,Erythema nodosum*: Kennzeichnend dafiir sind beispielsweise mehrere, un-
scharf begrenzte Flecken beziehungsweise Knotchen unter der Haut, die leicht erha-
ben und sehr druckempfindlich sind)?

9.) Existiert in der Familienanamnese ein Hinweis auf Morbus Crohn oder Colitis ulcero-
sa?

10.) Konnen andere Ursachen einer Durchfalls-Erkrankung ausgeschlossen werden, zum
Beispiel Fernreisen, Infektionen, Nahrungsmittel-Unvertréglichkeiten, Medikamente-
neinahmen wie NSAR (Antirheumatika) oder Antibiotika, sexuelle Praktiken? (Tilg &
Kaser, 2010, S. 36).
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Insgesamt muss beachtet werden, dass sich der Morbus Crohn klinisch gesehen um einiges
facettenreicher als Colitis ulcerosa préasentiert. Zum Beispiel treten perianale Fisteln oft Jahre
vor einer intestinalen Entziindung auf. Auch die Abgrenzung zu anderen Erkrankungen spielt
eine bedeutende Rolle. In den letzten Jahren wurden vermehrt Infektionen beobachtet, beson-
ders mit Clostridium difficile, die vom Arzt parallel zur Grunderkrankung behandelt werden
missen. Ein konsequenter CED-Check und das Beachten von Alarmsymptomen soll eine frii-
he Diagnose der Erkrankung und eine zuverldssige Abgrenzung zu Differentialdiagnosen ge-

wihrleisten (Tilg & Kaser, 2010).

2.4 Epidemiologie und Verlauf

In Osterreich leiden Schitzungen zufolge 0.1% bis 0.15% der Bevélkerung an dieser Krank-
heit. Demzufolge leiden von 100.000 in etwa 100 bis 150 Personen an dieser Erkrankung.
Jedes Jahr kommen in etwa sechs bis zehn Neuerkrankungen pro 100.000 Menschen dazu.
Prinzipiell tritt Morbus Crohn in jedem Lebensalter auf, wobei die Erkrankung zumeist bei
jungen Menschen zwischen dem 15. und 30. Lebensjahr auftritt und Méanner und Frauen etwa

gleich haufig betroffen sind (AESCA Pharma GmbH, 2005).

Es wird im Allgemeinen zwischen dem chronisch rezidivierenden Verlauf und dem chronisch
aktiven Verlauf unterschieden. Beim chronisch rezidivierenden, also einem wiederkehrenden
Verlauf, wechseln die Phasen zwischen einem akuten Schub und der Remission. Die be-
schwerdefreie Zeit ist von Patient zu Patient unterschiedlich. Sie ist jedoch eher selten. Meist
kommt es zu einem chronisch aktiven Verlauf. In diesem Fall leidet der Patient auch zwischen
den akuten Schiiben unter Beschwerden. Obwohl kein akuter Schub vorliegt, fiihlt sich der
Betroffene bei einem chronisch aktiven Verlauf auch in Zeiten der ,,Ruhephasen® krank

(AESCA Pharma GmbH, 2005; MedizInfo, o0.J.).

Nach Melle et al. (2011b) und Moser (2011) hat etwa ein Drittel aller MC-Patienten einen
chronisch rezidivierenden Verlauf. Weitere 20% weisen einen chronisch aktiven Krankheits-
verlauf ohne Remissionsphasen auf. Leidet der Patient unter einem perianalen Befall, spricht

dies fiir die Entwicklung eines komplizierten Krankheitsverlaufes.

Durch Komplikationen wie Stenosen, Fisteln, Abszesse etc. bendtigen die Patienten oftmals
Operationen. Ungefdahr 90% aller Patienten miissen sich mindestens einmal einer Operation

unterzichen, und davon brauchen weitere 20% innerhalb von fiinf Jahren einen
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Rezidiveingriff. Insgesamt bendtigen 22% bis 33% der MC-Patienten mehr als zwei
operative Eingriffe in ihrem Leben (Binder, Hendriksen & Kreiner, 1985; Rutgeerts, Geboes
& Vantrappen, 1990, beide zitiert nach Moser, 2011, S. 1).

2.5 Behandlung

Aufgrund der altersspezifischen Inzidenz beginnt nach Hoffmann et al. (2008) die Krankheit
bei den meisten Patienten in der Schulzeit bzw. wéhrend ihrer Berufsausbildung und begleitet
sie wihrend ihres gesamten Lebens. Die Krankheit verursacht nicht nur direkte Kosten, durch
Medikamente, Arztbesuche und Ahnliches, sondern belastet auch durch enorme indirekte
Kosten wie Arbeitsausfille, Erwerbs- und Berufsunfahigkeit. In diesem Kapitel wird auf die

Behandlungformen eingegangen, die fiir Personen mit MC relevant erscheinen.

2.5.1 Medikamente

5-ASA-Priparate (5-Aminosalicylsdure) werden je nach Lokalisation der Entziindung in Form
von Tabletten, Zapfchen und Einldufen verabreicht und hemmen die Entziindung vor Ort im
Darm. Sie werden bei geringen bis médBigen Entziindungen verschrieben. Es dauert im Allge-
meinen zwischen zwei bis vier Wochen, bis eine Verbesserung eintritt. Ist dies jedoch nicht
der Fall oder liegt eine hohe Entziindungsaktivitit vor, ist ein Wechsel auf ein anderes Medi-

kament anzuraten (AESCA Pharma GmbH, 2005).

Glukokortikoide werden vor allem angewandt, um bei einem akuten Schub mit geringer bis
schwerer Entziindungsaktivitit eine Remission zu induzieren. Sie werden auch als Steroid-
oder Cortison-Préiparate bezeichnet und sind ein wichtiger Bestandteil der Therapie des Mor-
bus Crohn. Meist verspiirt der Patient innerhalb weniger Tage oder Wochen eine Besserung
seiner Beschwerden. Als Dauertherapie sind Glukokortikoide nicht geeignet, da ihre Neben-
wirkungen sehr stark sind. Diese sind fast jedem Behandelten bekannt und konnen sich in
Gewichtszunahme, Wassereinlagerungen (Odeme) oder dem Cushing-Syndrom (Vollmond-
gesicht und Stiernacken sind in diesem Fall kennzeichnend) zeigen. Am Anfang der Therapie
empfinden die Patienten oft eine gewisse Euphorie und Schlaflosigkeit, jedoch dndert sich
dies im Laufe der Zeit in Miidigkeit, Abgeschlagenheit, Leistungsschwiche und Depression.
Auch starke Akne, die unter diesem Medikamententyp auftauchen kann, belastet die Patienten
schwer. Des Weiteren stellt der Knochenschwund und die damit einhergehende Anfilligkeit
fiir Knochenbriiche ein Risiko dar, das bei Glukokortikoiden nicht zu unterschitzen ist. Es

werden zwei Arten von Glukokortikoiden unterschieden: die systemisch und die topisch
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wirkenden. Waren friiher lediglich Steroide erhéltlich, die systemisch, also im ganzen Korper,
wirken, so gibt es inzwischen Cortison-Préparate, die lokal wirken, wie das Budesonid. Es
wird bei Morbus Crohn angewandt, wenn das terminale Ileum und/oder der rechtsseitige
Dickdarm in einer geringen bis médfigen Form entziindet sind. Die Wirksamkeit ist zwar im
Vergleich zu den systemischen Préparaten etwas schwécher, doch die typischen Nebenwir-
kungen steroider Medikamente sind in diesem Fall geringer. Wichtig ist bei Therapie mit
Glukokortikoiden zu beachten, dass ein abruptes Absetzen vermieden werden soll, um Ne-
benwirkungen wie Gewichtsabnahme, Ubelkeit, Lethargie, Gelenksschmerzen und Fieber zu
vermeiden. Sowohl systemische als auch topische Priparate sollten liber zwei bis drei Monate
stufenweise reduziert werden. Die Entscheidung, ob systemische oder topisch wirkende Stero-
ide verabreicht werden, hingt von einigen Faktoren ab. Ist zwar aufgrund der geringeren Ne-
benwirkungen Budesonid oft das Mittel der Wahl, so ist bei schweren Schiiben, bei Mit-
entziindung von Mund, Speiserohre, Magen oder auch anderen Organen ein systemisch wir-
kendes Priparat dem topischen vorzuziehen. In etwa 20% bis 30% aller Patienten sprechen
auf Glukokortikoide nicht ausreichend an. Dies betrifft Personen, die bei einer Reduktion der
Dosis wieder erneut unter Beschwerden leiden (= Steroidabhéngigkeit), bei denen die Verab-
reichung hoherer Steroiddosen keine Reduktion ihrer Beschwerden bewirkt (= steroidrefrak-
tdr), oder Patienten, die zwar auf die Therapie mit Cortison gut ansprechen, jedoch mehr als
zwei Schiibe pro Jahr erleiden. Auch ein ausgedehnter Diinndarmbefall und ein von Beginn
an sehr schwerer Verlauf sind Griinde, sofort mit der ndchsten Stufe der medikamentdsen
Therapie zu beginnen, der Immuntherapie (AESCA Pharma GmbH, 2005; Eigner & Novacek,
2014; Greenberg et al., 1994, zitiert nach Eigner & Novacek, 2014, S. 7; Reinshagen, 2008;
Rogler, 2008).

Es stehen unterschiedliche Substanzen zur Immunsuppression zur Verfiigung. Azathioprin ist
das Immunsuppressivum erster Wahl bei Morbus Crohn und zeigt bei sechs bis sieben von
zehn Patienten eine gute Wirksamkeit. Drei bis vier von zehn Patienten miissen die Therapie
mit Azathioprin absetzen, da es bei ihnen zu Nebenwirkungen wie Ubelkeit, Abnahme der
Zahl der weillen Blutkorperchen, Erhéhung der Bauchspeicheldriisen- und Leberwerte
kommt. Aus diesem Grund ist eine fortwdhrende Kontrolle des Blutbildes unumgénglich.
Wird das Medikament gut vertragen, wird die Therapie im Normalfall vier bis flinf Jahre lang
weitergeflihrt. Treten in dieser Zeit keine neuerlichen Schiibe auf, wird versucht, das Praparat

abzusetzen (Reinshagen, 2008).
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Falls Azathioprin nicht die gewiinschte Wirksamkeit zeigt oder eine Unvertraglichkeit be-
steht, ist Methotrexat (MXT) eine Alternative. 25 mg MXT werden anfangs iiber 16 Wochen
einmal pro Woche intramuskuldr oder subkutan injiziert. Wird in diesem Zeitraum eine Wirk-
samkeit festgestellt, erfolgt die weitere Therapie oral mit 15 bis 25 mg. Wie bei Azathioprin
ist auch bei Methotrexat eine regelmaflige Blutbildkontrolle erforderlich, um eventuelle Le-

berwertverdnderungen friih zu erkennen (Reinshagen, 2008).

Nach Hoffmann et al. (2008) ist bei Nichtansprechen auf Azathioprin und Methotrexat oder
einer Unvertraglichkeit beider eine anti-TNF-a-Antikorpertherapie anzuwenden. Zu den anti-
TNF-Substanzen gehoren Infliximab und Adalimumab. Diese Prédparate fiithrten jedoch zu
einer Vielzahl von Tuberkulose-Féllen durch die Reaktivierung latenter Erkrankungen. Bei
jeder hoch dosierten immunsuppressiven Behandlung, wie bei der anti-TNF-a-Therapie oder
der Therapie mit Azathioprin, ist es wichtig, vor Beginn der Verabreichung eine Tuberkulose
auszuschlieBen. Die Immunsuppression ist die wesentliche Ursache, weshalb die Behandlung
mit einer anti-TNF-Substanz letal verlaufende Nebenwirkungen zeigt. Diese Nebenwirkungen
konnen jedoch auch durch andere Substanzen ausgeldst werden (Arnott, Watts & Satsangi,
2003; Colombel et al., 2004, beide zitiert nach Hoffmann et al., 2008, S. 1114). Reinshagen
(2008) hilt zudem fest, dass das Risiko, an Lymphknotenkrebs oder anderen Krebserkrankun-
gen zu erkranken, im Vergleich zur Normalbevolkerung bei einer Langzeittherapie mit allen
Immunsuppressiva gering erhoht ist. Die Infektanfélligkeit ist bei Patienten, die sich solchen

Therapien unterziehen, ebenfalls erhoht.

Kann eine medikamentdse Therapie zu keiner ausreichenden Besserung verhelfen oder beste-
hen schwere Komplikationen wie Fisteln, Abszesse, Darmverengung oder Darmverschluss, ist

eine Operation notig.

2.5.2 Ernihrung

Da bis jetzt keine bestimmten Nahrungsmittel beziehungsweise Nahrungsbestandteile als Ur-
sache fiir die Entstehung von MC definiert wurden und sich Eliminationsdidten in der Remis-
sionserhaltung nicht bewéhrt haben, handelt es sich bei didtischen Empfehlungen hauptsich-
lich um die Vermeidung von Mangelzustianden (Tilg & Kaser, 2010). Patienten mit CED lei-
den oft an einer Unterversorgung von Folsdure, Vitamin B12, Vitamin A, D und K. Auch ein
Mangel an Zink, Kalzium, Kalium, Magnesium, Selen und Eisen stellt ein Problem dar. All
diese Defizite werden durch die entziindliche Aktivitit der Erkrankung (katabole Stoffwech-

sellage), unzureichende Energiezufuhr und ungeniigende Versorgung mit Nahrstoffen verur-
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sacht. Die Patienten nehmen oftmals keine ausreichenden Mahlzeiten zu sich, da Schmerzen
und Durchfall sie daran hindern. Des Weiteren halten sich viele von ihnen an Diéten, die Nah-
rungsmittel mit solchen Vitaminen und Mineralstoffen beinhalten. Einerseits sind diese Dii-
ten oft falschlicherweise auferlegt worden, aber andererseits fithren Nahrungsmittel wie Obst

und Gemiise schon bei Gesunden zu Problemen mit der Verdauung (Tilg & Kaser, 2010).

Die Autoren erwéhnen, dass viele Patienten auch Probleme mit Laktose, hervorgerufen auf-
grund einer entziindungsbedingten sekunddren Laktose-Intoleranz, haben, weswegen sie auf
Milchprodukte verzichten. Da aber durch CED sowieso bereits das Osteoporoserisiko gestie-
gen ist, ist in solchen Fillen sehr darauf zu achten, dass die Patienten geniigend Kalzium zu

sich nehmen.

Nach Tilg und Kaser (2010) wird Patienten mit Stenosen empfohlen, faserreiche und somit
ballaststoffreiche Kost zu vermeiden, da diese Nahrungsstoffe die unterschiedlichsten Aus-
wirkungen auf den Verdauungstrakt haben. Losliche Faserstoffe fiihren zu einer vermehrten
Wasserabsorption und verringern die Stuhlfrequenz. Bei Verengungen im Darm kann dies fiir
den Patienten unangenehm und schmerzhaft sein. Zudem stellen nach den Autoren Vitamin-
und Mineralmangel ein Problem dar, von dem viele Patienten betroffen sind. Die zusitzliche
Einnahme von Multivitaminpriparaten ist daher durchaus sinnvoll. Vitamin B12, Folsdure
und Eisen sind in diesem Zusammenhang besonders zu beachten. Orale Medikamente, um
diesen Mangel auszugleichen, werden oftmals schlecht vertragen, weshalb die Ersatztherapie

zumeist als Infusion erfolgt.

Ist laut Tilg und Kaser (2010) das Ileum durch eine Entziindung betroffen oder wurde es gar
entfernt, kann dies zu einem gestorten Fettstoffwechsel kommen. Patienten leiden infolgedes-
sen an Steatorrho (Fettstuhl). Dies begiinstigt wiederum weiters einen Wasser- und Elektro-
lytverlust und fiihrt somit zu vermehrtem Durchfall. Aus diesem Grund wird solchen Patien-
ten eine fettarme Kost empfohlen. Hier ist zu beachten, dass fettarme Erndhrung meist als
weniger schmackhaft empfunden wird und es dadurch oftmals zu einer verminderten Kalo-
rienzufuhr kommt. Tabelle 4 zeigt die allgemeinen Tipps fiir Erwachsene zur Erndhrung bei

Morbus Crohn (vgl. Tilg & Kaser, 2010).

Nach Melle et al. (2011Db) ist eine enterale (kiinstliche) Erndhrung, die zum Beispiel iiber eine
Duodenalsonde verabreicht wird, bei einem akuten Schub wirksam und kann eine Remission
herbeifiihren, ist jedoch weniger wirksam als eine Therapie mit Glukokortikoiden. Sie ist auch

bei einem reduzierten Allgemeinzustand anzudenken. Eine parenterale Erndhrung wird laut
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der Autorin und Kollegen durchaus bei einer ausgedehnten Darmteilresektion, dem sogenann-

ten Kurzdarmsyndrom, und einem toxischen Megakolon als sinnvoll angesehen

Tabelle 4. Praktische Tipps fiir Erndhrung bei Morbus Crohn

Bei Remission:

- Wenig Alkohol

- Fettreiche Erndhrung eher ungiinstig, insbesondere bei Steatorrh6 und chologener
Diarrh6

- Obst und Gemiise eher glinstig; insgesamt aber keine spezifischen Empfehlungen

- Mangelzustinde (Vitamine, Mineralstoffe) im Auge behalten

- Nikotin unbedingt vermeiden

- Fruktose- und Laktoseunvertriglichkeit beachten

Bei Schub/Krankheitsaktivitit:

- Keine spezifischen Empfehlungen
- Auch bei schwerem Schub soll versucht werden, weiter zu essen

- Allerdings ballaststoffarm, falls Stenosen vorhanden sind

2.6 Psychische Belastungen bei Morbus Crohn

Die vor beinahe 50 Jahren entstandene Idee einer psychogenetischen Priadisposition als Ursa-
che der CED fiihrte oftmals bei den Betroffenen zu Schuldgefiihlen bzw. wurden sie dadurch
stigmatisiert (Moser, 2005). Da der Inzidenzgipfel der Erkrankung im jungen Lebensalter
liegt, es sich um einen chronischen unvorhersehbaren Verlauf, der keine Heilung verspricht,
handelt und zudem die Patienten mit vielen Beschwerden im tabuisierten Bereich zu kimpfen
haben, ist es enorm wichtig, den psychosozialen Dimensionen einen hohen Stellenwert zuzu-

schreiben.

Dass pramorbide Personlichkeitsstrukturen oder bestimmte psychosoziale Stérungen eine
mitverantwortliche Rolle in der Atiologie von CED innehaben, wurde bis heute nicht belegt
(Enck & Schifer, 1996; North, Clouse, Spitznagel & Alpers, 1990, beide zitiert nach Moser,
2005, S. 27). In der University of North Carolina Heart Study von Siegler, Levenstein,
Feaganes und Brummett (2000, zitiert nach Moser, 2005, S. 27) konnte gezeigt werden, dass
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Patienten mit CED im Vergleich zur Kontrollgruppe Jahre vor dem Ausbruch ihrer Erkran-

kung keinerlei Auffilligkeiten in ihren Personlichkeitsmerkmalen aufwiesen.

Inzwischen geht man davon aus, dass psychische Storungen wegen der Belastungen durch die
Krankheit eine Folgeerscheinung der chronisch entziindlichen Darmerkrankung sein kénnen
und der Eintritt der CED im Jugendalter einen besonderen Risikofaktor darstellt, an psychi-
schen Beeintrachtigungen zu leiden (Moser, 2005, 2011). Engstrém und Lindquist (1991, zi-
tiert nach Moser, 2005, S. 27) konnten genau diesen Risikofaktor in ihrer Studie nachweisen.
Sie zeigten auf, dass besonders Kinder und Jugendliche, die von einer chronisch entziindli-
chen Darmerkrankung betroffen sind, Gefahr laufen, eine psychische Storung zu entwickeln.
In der Forschung konnte zudem nachgewiesen werden, dass Jugendliche, die an einer CED
leiden, dngstlicher und depressiver sind als gesunde Gleichaltrige. Sie gaben auch vermehrt

soziale Probleme an (Mackner, Crandall & Szigethy, 2006, zitiert nach Moser, 2011, S. 2).

Nach Fuller-Thomson und Sulman (2006, zitiert nach Moser, 2011, S. 2) leiden Patienten mit
CED zu 16.3% an Depressionen, wohingegen die Allgemeinbevolkerung einen Prozentsatz
von 5.6 aufweist. Im Vergleich zur Normpopulation leiden somit CED-Erkrankte dreimal so
oft an Depressionen. Noch dazu berichteten 17% der CED-Betroffenen, die an einer Depres-
sion litten, von Selbstmordgedanken innerhalb des letzten Jahres. Von diesen duflerten 50%

der Frauen und 31% der Ménner diese Suizidgedanken.

Angst stellt laut Miehsler et al. (2008, zitiert nach Moser, 2011, S. 2) bei 37% von Betroffe-
nen mit Morbus Crohn ein Problem dar. Die Inanspruchnahme medizinischer Einrichtungen
steigt, und die Lebensqualitét stellt sich als niedriger dar. Ein gehdufteres Vorkommen von

Depression wird bei diesen Patienten zudem beobachtet.

Es wurde herausgefunden, dass Patienten mit Morbus Crohn neben einer niedrigeren Lebens-
qualitdt mehr psychische Stérungen aufweisen als solche mit Colitis ulcerosa oder anderen
chronischen Erkrankungen. Die Angabe einer Depression liegt zwischen 20% bis zu iiber
50% und richtet sich nach der Schwere der momentanen Krankheitsaktivitit (Moser, 2005,
2011). Auch Krauss et al. (2015) zeigten in ihrer Studie zu den psychischen Belastungsfakto-
ren bei CED, dass Morbus-Crohn-Patienten hiufiger an psychischen komorbiden Stérungen
leiden. Die Abhéngigkeit von der Schwere der Erkrankung bzw. der Entziindungsaktivitdt war
auch hier gegeben. Patienten mit CED, wenn sie sich in Remission befinden, weisen im Ver-

gleich zu Personen mit anderen Erkrankungen bzw. zur Normalpopulation gleich viele oder
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gar weniger psychiatrische Stérungen auf. Diese Forschungsergebnisse verdeutlichen das

Ausmal des Einflusses der Krankheitsaktivitdt (Moser, 2005).

Es konnte gezeigt werden, dass CED die Entstehung psychiatrischer Stérungen begiinstigt
bzw. dass ein negativer Verlauf der Erkrankung als Verstarker anzusehen ist. Ob es sich um-
gekehrt auch so verhilt, also dass eine psychische Stérung den Krankheitsverlauf negativ be-
einflusst, ist eine zu untersuchende Thematik, mit der sich die Forschung vor allem in den

letzten Jahren beschéftigt hat.

Andrews, Barczak und Allan (1987, zitiert nach Moser, 2005, S. 27) fanden heraus, dass vor
allem eine Depression, aber auch andere psychische Storungen, eine Remissionsindizierung
beeintrachtigen. Depressive Stimmungen korrelierten zudem in einer Studie von North,
Alpers, Helzer, Spitznagel und Clouse (1991, zitiert nach Moser, 2005, S. 27) leicht mit

intestinalen Symptomen bei chronisch entziindlichen Darmerkrankungen.

Interessante Ergebnisse sind in einer Studie von Mittermaier et al. (2004, zitiert nach Moser,
2005, S. 27) an der Universitétsklinik fiir Innere Medizin IV des Allgemeinen Krankenhauses
Wien gefunden worden. Bei 60 untersuchten CED-Patienten stellte sich heraus, dass diejeni-
gen mit depressiver Stimmung (28%) einen schlechteren Verlauf zeigten. Denn trotz erfolg-
reicher Therapie nach einem akuten Schub zeigten sie im Vergleich zu nicht depressiven Pati-
enten frither und héufiger neu auftretende intestinale Krankheitsaktivitdten. Persoons et al.
(2005, zitiert nach Moser, 2005, S. 27) verwiesen ebenfalls auf den Zusammenhang von De-
pression und Nichterreichen einer Remission. Persoons und seine Kollegen hoben die frithere
neuerliche Behandlung mit Infliximab hervor, die in solchen Fillen notwendig wére. Auch
Mardini, Kip und Wilson (2004, zitiert nach Moser, 2005, S. 27) stellten einen Zusammen-
hang zwischen Depressivitit und dem zukiinftigen Verhalten der Krankheitsaktivitat her. Die
Depressivitit selbst stand mit Angsten und Hoffnungslosigkeit der Patienten sowie aktuellen

Lebensereignissen in Verbindung.

Die Ergebnisse hinsichtlich des Einflusses aktueller Lebensereignisse (,,life events*) auf ein
erneutes Rezidiv stellen sich als unterschiedlich dar. Duffy et al. (1991, zitiert nach Moser,
2005, S. 27) fanden einen Zusammenhang zwischen belastenden Lebensereignissen und einer
deutlichen Verschlechterung der Symptome. Bei CED-Patienten steigt das Risiko, innerhalb
sechs Monaten nach einem solchen ,,life event™ erneut einen Schub zu erleiden. Limitierend
ist jedoch anzumerken, dass Duffy und Kollegen in ihrer Studie krankheitsbezogene Belas-

tungen bei den Lebensereignissen nicht ausgeschlossen hatten. Kein Zusammenhang

21



zwischen belastenden Lebensereignissen und den Krankheitssymptomen bzw. einem erhdhten
Risiko fiir einen erneuten Krankheitsschub wurde in den Studien von North et al. (1991),
Riley, Mani, Goodman und Lucas (1990) sowie von Wietersheim et al. (1994, alle zitiert nach
Moser, 2005, S. 27) festgestellt.

Insgesamt muss festgehalten werden, dass Stressempfinden ein subjektives Erlebnis ist und
dessen Objektivierung ein Problem darstellt. CED-Patienten empfinden oft nicht einzelne
groBBe Ereignisse als stressauslosend, sondern andauernde Belastungen. Searle und Bennett
(2001) haben diesbeziiglich dem Alltagsstress (,,daily hassles*) ihre Aufmerksamkeit gewid-
met. Dieser wirkt sich laut ihnen auf die Krankheitsaktivitdt aus, die dann in weiterer Folge

die psychische Belastung erhdht.

Den Zusammenhang zwischen subjektiv empfundenem Stress und Krankheitsaktivierung un-
tersuchten Garret, Brantley, Jones und McNight (1991) und Greene, Blanchard und Wan
(1994, beide zitiert nach Moser, 2005, S. 28). Beide Forschungsgruppen stellten einen signifi-
kanten Zusammenhang zwischen dem tidglich empfundenen Stress der erkrankten Person und
ihrer Symptomwahrnehmung fest. Dies l4sst die Schlussfolgerung zu, dass subjektiv empfun-

dene ,,daily hassles* die Symptomwahrnehmung erhéhen.

2.6.1 Therapeutische Ansitze

Wie bereits in diesem Kapitel beschrieben, fiihrt die Diagnose Morbus Crohn zu vielen psy-
chischen Belastungen. Im Folgenden soll auf die mdglichen therapeutischen Ansitze einge-
gangen werden, die Patienten mit chronisch entziindlichen Darmerkrankungen neben der me-

dikamentdsen Therapie und der spezifischen Erndhrung zur Verfligung stehen.

2.6.1.1 Integrierte psychosoziale Versorgung

Laut Moser (2005, 2011) wird das Ausmal des Bedarfs an psychischer Betreuung bei MC-
Patienten hiufig nicht erkannt und unterschitzt. Ein von Miehsler et al. (2004) am AKH Wien
entwickelter kurzer standardisierter Fragebogen (12 Fragen) dient der Erfassung des Bedarfs
an psychischer Betreuung. Das ADAPT (Assessment of the Demand for Additional
Psychological Treatment) soll bei der Einschidtzung zur Wahl der psychischen Betreuung hilf-
reich sein. Es wurde auch aufgedeckt, dass ein Drittel der Patienten in einem CED-Zentrum
einen hohen Bedarf an psychischer Betreuung hat. Ob eine intensivere krankheitsorientierte
Beratung durch den betreuenden Arzt selbst, eine integrierte psychosomatische Betreuung von

Arzten mit Zusatzqualifikation in psychosomatischer Medizin oder eine Psychotherapie durch
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ausgewiesene Experten fiir den Patienten sich als geeignet erweist, ermoglicht das ADAPT
abzuschitzen. Nachdem psychische Stérungen, insbesondere die Depression, Stress und unzu-
reichende Bewiltigungsstrategien, die Wahrscheinlichkeit fiir einen erneuten Krankheitsschub
erhéhen und diese oftmals mit einem schweren (chronisch aktiven) Verlauf einhergehen,
betonen Hoffmann et al. (2008) und Moser (2011) die Notwendigkeit einer psychosomati-
schen Abklarung und (Erst-)Versorgung. Diese an gastroenterologischen Schwerpunktzentren
zu integrieren, um dadurch eine addquate Versorgung der Patienten, die an CED leiden, zu
gewihrleisten, sei nach Expertenmeinung ein wichtiges Ziel (Hoffmann et al., 2008; Moser,
2003; Moser & Jantschek, 2004; Petritsch et al., 1998; Vogelsang et al., 2000, alle zitiert nach
Moser, 2005, S. 28—29).

2.6.1.2 Selbsthilfegruppen

In der S3-Leitlinie ,,Diagnostik und Therapie des Morbus Crohn* heif3t es: ,, Patienten sollten
tiber die Existenz von Patientenselbsthilfeorganisationen informiert werden “ (Hoffmann et al.
2008, S. 1128). Diese allgemeine Richtlinie resultiert daraus, dass Selbsthilfeorganisationen
und Selbsthilfegruppen, ob mit oder ohne professionelle Unterstiitzung, eine wichtige Rolle
spielen. Patienten, Pflegepersonal und Arzte sind sich einig, dass dadurch die Krankheitsbe-
wiltigung erleichtert werden kann, indem dem Betroffenen eine Wissenserweiterung um seine
Erkrankung, diverse Behandlungsmdoglichkeiten und soziale Rechte zuteil wird. Zudem sollen
Selbsthilfegruppen das Gefiihl der emotionalen Akzeptanz und der Unterstiitzung erhéhen
(Hoffmann et al., 2008). Moser (2008) sieht Selbsthilfegruppen als eine gute Anlaufstelle, um
der sozialen Isolation, die durch die tabuisierten Beschwerden dieser Krankheit entstehen
kann, entgegenzuwirken. Durch den Austausch mit anderen Betroffenen kann eine Entlastung
erreicht werden, die letztendlich auch zu einer Verbesserung der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitdt beitragen kann. Auch laut Moody, Bhakta und Mayberry (1993, zitiert nach
Hoffmann et al., 2008, S. 1128) sehen Mitglieder von Selbsthilfegruppen die gegenseitige
emotionale Unterstiitzung sowie den Austausch von niitzlichen Informationen beziiglich ihrer
Erkrankung als zentrale Rolle. Es hat sich jedoch laut Hoffmann et al. (2008) gezeigt, dass der
Grofiteil der Morbus-Crohn-Patienten in Deutschland weder Mitglied der deutschen Morbus
Crohn Colitis ucerosa Vereinigung (DCCV) ist noch andere Selbsthilfegruppen in Anspruch
nimmt. Als Griinde, nicht an Selbsthilfegruppen teilnehmen zu wollen, wurde, neben man-
gelnder Zeit, die eigene Erkrankung nicht vor anderen Menschen ausbreiten zu wollen, ge-
nannt (Joachim, 1998; Moody et al., 1993, beide zitiert nach Hoffmann et al., 2008, S. 1128).

Janke, Klump, Gregor, Meisner und Héuser (2005) entdeckten einen Zusammenhang zwi-

23



schen der Mitgliedschaft von Betroffenen bei der DCCV und einer verminderten Lebenszu-

friedenheit.

2.6.1.3 Psychotherapie und Psychopharmakotherapie

Nach Moser (2011) ist eine Erkrankung an Morbus Crohn nicht allein ein ausschlaggebender
Grund fiir eine psychotherapeutische Behandlung. Zwar hat eine Psychotherapie einen positi-
ven Effekt auf das psychische Wohlbefinden des Betroffenen, hilft ihm bei der Stressbewalti-
gung und fordert konstruktive Strategien zur Krankheitsverarbeitung, doch es hat sich in einer
kontrollierten Studie gezeigt, dass sie Patienten, die unter keiner psychischen Stérung leiden,
kaum Vorteile bringt. Deter et al. (2007, zitiert nach Moser, 2011, S. 2) konnten allerdings in
einer Nachuntersuchung feststellen, dass Patienten ohne psychische Stoérung, die an einer
Psychotherapie teilgenommen hatten, einen Mehrwert daraus ziehen konnten. Sie wiesen
ndmlich im Vergleich zur Kontrollgruppe in den Jahren nach dem Therapieende signifikant
weniger Krankenhaustage auf. Eine Studie von Milne, Joachim und Niedhardt (1986, zitiert
nach Hoffmann et al., 2008, S. 1129) zeigte einen Einfluss der psychotherapeutischen Be-
handlung auf die Krankheitsaktivitit bei CED-Betroffenen. Hoffmann et al. (2008, S. 1128)
weisen auf folgende allgemeine Richtlinie hin: ,, Psychotherapeutische Interventionen sind bei
psychischen Storungen wie Depressionen und Angststorungen, reduzierter gesundheitsbezo-
gener Lebensqualitdt mit seelischen Belastungen und bei maladaptiver Krankheitsbewiilti-
gung indiziert. “ Es hat sich bis jetzt noch keine bevorzugte Methode der Psychotherapie etab-
liert, es wird jedoch als Vorteil erachtet, wenn der behandelnde Psychotherapeut Erfahrungen
in der Behandlung von Personen mit chronisch entziindlichen Darmerkrankungen und somit
Kenntnisse iiber die Krankheit aufweisen kann. Hinsichtlich der Anwendung der Psycho-
pharmakotherapie gibt es kaum Untersuchungen beziiglich ihrer Wirksamkeit bei CED-
Patienten. Es konnten bis jetzt keine zuverldssigen Aussagen iiber die Wirksamkeit von Anti-
depressiva auf Krankheitsaktivitit oder den Verlauf getétigt werden. Sie wurde bis jetzt nur in
nicht kontrollierten Studien beziiglich der Therapie komorbider depressiver Stimmungen
nachgewiesen. GemiB den Leitlinien zur Diagnostik und Therapie bei MC obliegt es den Arz-
ten, bei einer komorbiden Storung, wie zum Beispiel einer Depression oder Angststorung eine

Psychopharmakotherapie einzuleiten (Hoffmann et al., 2008).

2.6.1.4 Raucherentwohnung

Ist ein MC-Patient Raucher, beeinflusst er seine Krankheit damit negativ. Die Wahrschein-

lichkeit, ein Rezidiv zu erleiden, steigt. Zudem erhdht sich das Risiko von Komplikationen
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wie Stenosen oder Fisteln. Dadurch kommt es eher zu Operationen und Behandlungen mit
Immunsuppressiva, wobei die Wirkung von Infliximab durch das Rauchen beeintrachtigt
wird. All diese Komponenten gehen mit einer verminderten Lebensqualitit einher. Es konnte
gezeigt werden, dass das Beenden des Rauchens eine dhnliche Wirksamkeit wie die Behand-
lung mit einer immunsuppressiven Therapie hat (Hilsden, Hodgins, Timmer & Sutherland,
2000, zitiert nach Hoffmann et al., 2008, S. 1129). Patientenzentrierte Gesprache konnen
helfen, einen Patienten zur Teilnahme an einer strukturierten Raucherentwéhnung zu bewegen

(Hoffmann et al., 2008).

2.6.1.5 Alternative Heilmethoden

Patienten, die mit ihrer konventionellen Therapie unzufrieden und der Ansicht sind, dass sie
in ihren Angsten und Sorgen, die durch ihre Krankheit ausgeldst werden, von der Schulmedi-
zin nicht genug beachtet werden, nehmen gehduft alternative Heilmethoden in Anspruch
(Moser, 1996, zitiert nach Moser, 2005, S. 28). Langhorst et al. (2005, zitiert nach Hoffmann
et al., 2008, S. 1130) nennen einen hoheren Bildungsstand, Vollwerterndhrung sowie eine
medikamentdse Behandlung mit Glukokortikoiden von mehr als 10 Gramm tiglich als positiv
korrelierende Variablen mit dem Gebrauch von alternativen Methoden. Dazu gehdren Metho-
den wie die Homoopathie, Phytotherapie, Traditionelle Chinesische Medizin inklusive Aku-
punktur, Didten, Nahrungserginzungsmittel und Vitamine. Meist spricht jedoch der Patient
nicht mit seinem Arzt iiber die zusitzlich angewandten Methoden, und auch der Arzt fragt
kaum nach deren Gebrauch. Alternative Methoden sind als Ergédnzung zur Schulmedizin an-
zusehen und sollten immer in Absprache mit dem behandelnden Arzt erfolgen (Hoffmann et

al., 2008).
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3 Lebensqualitit

Gesundheit, so formulierte es die Weltgesundheitsorganisation (WHO) bereits 1947, ist ein
Zustand volligen korperlichen, geistigen und sozialen Wohlbefindens und nicht nur das
Freisein von Krankheit und Gebrechen (Bullinger, Ravens-Sieberer & Siegrist, 2000). Durch
die Definition von Gesundheit der WHO riickte die Aufmerksamkeit laut Bullinger et al.
(2000) von den ausschlieBlich somatischen Aspekten von Gesundheit und Krankheit vermehrt

auf die psychische und soziale Dimension.

Im deutschsprachigen Raum geht der Begriff der Lebensqualitit auf den ehemaligen deut-
schen Bundeskanzler und Friedensnobelpreistriger Willy Brandt zuriick, der bereits in den
1960er Jahren die Lebensqualitit der Biirger als wesentliches Ziel eines funktionierenden So-
zialstaates betonte (Bullinger, 2002). In den 1970er Jahren erkannte man laut Birnbacher
(1998), dass die Lebensqualitdt nicht mit wirtschaftlichem Wohlstand gleichzusetzen sei.
Auch Glatzer (1992) betont die Wichtigkeit des Wohlstandes in Industrieldndern fiir die Le-

bensqualitit, aber auch er ist der Ansicht, dass dieser allein nicht ausreichend sei.

Aus der Lebensqualititsthematik haben sich zwei Dimensionen herauskristallisiert: die sozio-
okonomische und die gesundheitsbezogene Dimension (Bullinger & Hasford, 1992). Da sich
diese Arbeit mit der gesundheitsbezogenen Lebensqualitéit (gLQ, engl. Health-related Quality
of Life, HrQoL) beschiftigt, wird im folgenden Kapitel niher auf diese eingegangen.

3.1 Gesundheitsbezogene Lebensqualitit

Bullinger (1996) sieht drei Entwicklungen im Gesundheitswesen dafiir verantwortlich, dass
der Begriff der Lebensqualitit immer mehr in den Fokus der Aufmerksamkeit riickt. Es
kommt laut Bullinger zu einer Verdnderung des Bevolkerungsprofils. Dadurch wird es in Zu-
kunft mehr éltere Menschen geben, und somit werden auch die chronischen Erkrankungen
vermehrt auftreten, was zu einer Erhohung der Dauer und der medizinischen Kosten fiihrt.
Weiters erwéhnt sie, dass ein Umdenken, was unter Gesundheit eigentlich zu verstehen ist,
stattfindet. Man bemerkt zunehmend, wie Gesundheit beeinflusst und gefordert werden kann,
und riickt somit vom Bild des ,,Schicksalhaften ab. Als dritten Punkt spricht Bullinger den
Patienten als eigenbestimmtes Wesen an, als das er mehr und mehr betrachtet wird und infol-
gedessen er ein grundsétzliches Recht zur Mitbestimmung iiber seine Behandlung hat. Auch
nach Felder-Puig, Frey, Proksch, Gardner und Topf (2004) erlangt gesundheitsbezogene Le-

bensqualitdt im klinischen Bereich immer mehr an Bedeutung. Die Ursache dafiir liegt auch
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daran, dass immer mehr chronische Krankheiten auftreten. Die Ziele liegen nicht nur in der
Verldngerung des Lebens, sondern in einer physischen und psychischen Leidensverminderung
und in der Bewiltigung der Einschrinkungen im sozialen Leben, die durch die Krankheit her-
vorgerufen werden. Auch Bullinger et al. (2000) sehen die Verwendung der gesundheitsbezo-
genen Lebensqualitdt, im Unterschied zur allgemeinen Lebensqualitit, in der klinischen und

gesundheitswissenschaftlichen Forschung sowie in der Praxis drztlichen Handelns.

3.1.1 Definition der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit

Bullinger und Bahner (1997) sind der Ansicht, dass allgemeine Lebensqualitit und Wohlbe-
finden durch die subjektive Bewertung objektiver Lebensumstinde gemessen werden, wéh-
rend gesundheitsbezogene Lebensqualitdt durch die subjektive Bewertung von vier verschie-
denen Dimensionen, ndmlich physischem Befinden des Patienten, psychischer Verfassung,
sozialen Beziehungen und funktionaler Kompetenz gemessen wird. Patrick und Erickson
(1988, zitiert nach Schumacher, Klaiberg & Bréhler, 2003, S. 10) erwédhnen auch die vier Be-
reiche der krankheitsbedingten korperlichen Beschwerden, der physischen Verfassung im
Sinne von emotionaler Befindlichkeit, allgemeinem Wohlbefinden und Lebenszufriedenheit,
der erkrankungsbedingten funktionalen Einschrinkungen in den alltéiglichen Lebensbereichen
sowie der zwischenmenschlichen Beziehungen und ihrer sozialen Interaktionen. Mayer
(1998) ist der Ansicht, dass die Konzepte Gesundheitszustand und gesundheitsbezogene Le-
bensqualitit einander sehr &@hnlich sind, bei der gLQ jedoch die subjektive Bewertung
miteinflieBt. Auch Volmer (1996) schlief3t die subjektive Sicht der Person mit ein, wenn er die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit als psychologisches Konstrukt, das die korperlichen,
psychischen, mentalen, sozialen und funktionalen Aspekte des Befindens und der Funktions-
fahigkeit beinhaltet, betrachtet. Bullinger (1991, zitiert nach Bullinger, 2002, S. 311),
definiert gL.Q

,,als ein multidimensionales Konstrukt, das kérperliche, emotionale, soziale und verhal-
tensbezogene Komponenten des Wohlbefindens und der Funktionsfihigkeit aus der
Sicht der Patienten (und/oder von Beobachtern) beinhaltet. Wichtig dabei ist, dass das
Phinomen (Konstrukt) Lebensqualitdt iiber mehrere Dimensionen messbar (d. h.
operationalisierbar) ist, die im Erleben (Wohlbefinden) und Verhalten (Funktionsfihig-
keit) des Befragten liegen, und dass nur er bzw. sie dariiber als Experte Auskunft geben
kann. Eine andere Person (Beobachter) kann zwar auch Beurteilungen abgeben, sie

stellen aber eine Perspektive dar und sind nicht mit der Selbstbeurteilung identisch. “
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3.1.2 Geschichtliche Entwicklung der Lebensqualitiatsforschung und ihre Ziele

Bullinger et al. (2000) sehen den bisherigen Verlauf der Lebensqualititsforschung in vier
Phasen unterteilt. Die erste Phase Anfang der 70er Jahre des 20. Jahrhunderts war durch die
Diskussion iiber das Konzept der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit gekennzeichnet. In
den 1980er Jahren, der zweiten Phase der Lebensqualititsforschung, wurden die ersten Ver-
fahren zur Messung der Lebensqualitit entwickelt, die dann in der dritten Phase in Quer- und
Léngsschnittstudien ihre Anwendung fanden. Aktuell befinden wir uns in der vierten Phase,
in der eine Riickbesinnung auf die methodologischen und theoretischen Grundlagen stattfin-
det und in der die Lebensqualititsmessung in der Evaluation, Qualitdtssicherung und der Pla-

nung von Leistungen in der Gesundheitsversorgung ihren Platz findet.

Gesundheitliche Beeintrachtigungen durch Erkrankungen zu beschreiben, den Erfolg medizi-
nischer Interventionen zu beurteilen und eine bessere medizinische Versorgung der Patienten
sind nach Volmer (1996) die Ziele der Lebensqualititsforschung. Auch Kiimmerle (1990)
beschreibt die Bewertung eines operativen Eingriffes, durch den Vergleich zwischen dem pré-
und postoperativen Zustand, neben der Bewertung von Therapien als Ziel der Lebensquali-
tatsforschung. Als weiteres Ziel erwéhnt Bullinger (2002), neben der Bewertung von Thera-
pien, um herauszufinden, welcher Person welche Therapie am hilfreichsten ist, die Beschrei-
bung der Lebensqualitdt bestimmter Populationen, um daraus gesundheitliche Planungen ab-
zuleiten. Auch Bovenschen, Rossum, Oijen, Laheij und Krabbe (2004) vertreten die Ansicht,
dass die Erfassung der HrQoL einen zusitzlichen und bedeutenden Erkenntnisgewinn dar-
stellt, was die Versorgung der Patienten betrifft. Aus medizinischer Sicht sind nach Bullinger
(2014) die Beschreibung der Lebensqualitit und die Beurteilung der Funktionsfdhigkeit Ziele
der Forschung rund um die Lebensqualitidt. Weiters nennt sie als Ziele die Evaluation von
Kosten und Nutzen einer Intervention und die daraus folgende Optimierung der Versorgungs-
leistung. Greiner und Klose (2014) betonen den Aspekt der Wirtschaftlichkeit. Sie sind der
Ansicht, dass die gemessene subjektive Lebensqualitdt natiirlich von Bedeutung hinsichtlich
der Effektivitidt von BehandlungsmaBnahmen ist. Sie stellt nach thnen aber auch ein wichtiges
Mal zur Beurteilung der Effizienz von Interventionen dar. Vor allem die enormen Kosten, die
dem Gesundheitssystem zum Beispiel durch den Ausfall von Arbeitskréften verursacht wer-
den, betonen neben den Belastungen fiir den betroffenen Patienten selbst Schmidt, Fahland

und Kohlmann (2011) in ihrem Artikel.
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3.1.3 Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit

Die Messinstrumente zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit lassen sich in
zwei Gruppen aufteilen. Zum einen in generische (krankheitsiibergreifende), zum anderen in
krankheitsspezifische Verfahren (Bullinger, 1997a). Generische Instrumente sind in der Lage,
den Gesundheitszustand verschiedener Populationen mit unterschiedlichen Erkrankungen zu
erfassen und diese miteinander zu vergleichen (Héuser & Grandt, 2001). Zu den krankheits-
iibergreifenden Instrumenten gehdren zum Beispiel das Nottingham Health Profile (NHP) und
die Short Form-36 (SF-36), die auch beide ihre Anwendung in dieser Studie finden. Beide
zahlen unter anderem zu den am haufigsten international eingesetzten generischen Instrumen-
ten (Gerbershagen, Lindena, Korb & Kramer, 2002). Nach Kohlmann (2014) erfassen generi-
sche Verfahren ein breites Spektrum relevanter Dimensionen und erlauben Vergleiche zwi-
schen Interventionen und/oder Diagnosegruppen. Sie besitzen meist eine gute und umfassende
Validierung und stellen Vergleichs- und Normdaten zur Verfligung. Der Nachteil dieser Ver-
fahren besteht darin, dass sie im Gegensatz zu den krankheitsspezifischen Verfahren weniger
gut diskriminieren. Krankheitsspezifische Verfahren sind laut Kohlmann (2014) speziell auf
eine gewisse Krankheit konzipiert. Sie sind auf die dazugehorigen Problemlagen ausgerichtet,
und die Fragestellungen konzentrieren sich explizit auf die Beeintrichtigungen, die mit der
jeweiligen Krankheit verbunden sind. Sie sollen besonders dann zum Einsatz kommen, wenn
spezifische Problembereiche einer Krankheit auftauchen, die mit generischen Verfahren nicht
ausreichend prézise erfasst werden konnen. Auch wenn zwischen Patientengruppen
(z.B. zwischen schwicheren und stirkeren Symptomen einer Erkrankung) differenziert wer-
den soll oder Veridnderungen des Krankheitsbildes im Zeitverlauf erfasst werden sollen, sind
laut Kohlmann (2014) krankheitsspezifische Instrumente den generischen vorzuziehen. Au-
Berdem erreichen krankheitsspezifische Instrumente bei Patienten eine bessere Akzeptanz

(Kohlmann, 2014).

Ein weiterer Punkt bei der Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt ist die Unter-
scheidung zwischen Fremdratings und/oder Selbstbeurteilung. Da das Messinstrument die
selbst erlebte Befindlichkeit und Funktionsfahigkeit erfassen soll, ist es wichtig, dass das Ver-
fahren als Selbstbeurteilungsinstrument vorliegt (Porzsolt & Rist, 1997). Nach Birnbacher
(1998) ist das subjektive Befinden und Erleben bei der Erfassung der HrQoL ein wichtiger
Aspekt. Sollte eine Selbstbeurteilung jedoch nicht moglich sein, wie es zum Beispiel bei de-
menten Patienten der Fall ist, kann als Alternative oder als Ergdnzung eine Fremdbeurteilung

herangezogen werden. Fremdratings konnen von auflenstehenden Personen wie Familienan-
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gehdrigen, Arzten oder anderem medizinischen Personal durchgefiihrt werden. Die Aussagen
des Patienten selbst sind jedoch vorzuziehen, da die Definition der Einschidtzung der Lebens-
qualitit, was Lebensqualitdt ausmacht und woran eben diese zu erkennen ist, kaum gegeben
sein kann. Es ist auch wichtig fiir die Arzt-Patient-Beziehung, dass Patienten die Moglichkeit
bekommen, Therapieeffekte nach ihrer subjektiven Wahrnehmung beurteilen zu konnen

(Bullinger, 1997a, 2000).

Nach Bullinger et al. (2000) kann sich die gesundheitsbezogene Lebensqualitit im Laufe der
Zeit verdndern. Sie kann durch das Auftreten und/oder das Verschwinden von Krankheiten,
aber auch durch andere Faktoren beeinflusst werden und ist somit keine feste Grofle. Die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit ist ein latentes Konstrukt. Sie ist nicht direkt erfassbar
und muss indirekt tiber verschiedene Indikatoren gemessen werden (Renneberg & Lippke,

2006).

Renneberg und Lippke (2006) erwéihnen auch, dass man zwischen unidimensionalen und
multidimensionalen Verfahren unterscheidet. Bei den unidimensionalen Verfahren wird fiir
die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt einer Person ein Indexwert erstellt, der diese abbil-
det. Besonders bei Fragen der Gesundheitsokonomie wird dieser Indexwert eingesetzt. Multi-
dimensionale Verfahren erstellen ein Profil iiber verschiedene Dimensionen. Das bringt den
Vorteil mit sich, dass man von der gLQ einer Person eine differenzierte Darstellung erhilt. Je
nach Thematik und Ziel einer Studie fillt die Entscheidung zugunsten eines unidimensionalen

oder multidimensionalen Verfahrens.

Zusammengefasst sollten einige Kriterien, um ein Messinstrument zu entwickeln, beachtet
werden. Bullinger (1997b) erwidhnt hierbei die theoretische Fundierung und die
Multidimensionalitdt. Korperliche, psychische, soziale und funktionale Aspekte sollten sub-
jektiv erfasst werden. Des Weiteren ist echt wichtig, ob das Verfahren generisch oder krank-
heitsspezifisch konzipiert ist. Bei letzterem ist es notwendig, dass die Patientengruppe und der
Verwendungszweck angegeben sind. Ist die Entscheidung beziiglich eines Verfahrens gefal-
len, sollte aber noch auf die Zumutbarkeit bzw. Patientenfreundlichkeit geachtet werden. Hier
sollte man sich die Frage stellen, ob das Testinstrument zum Beispiel hinsichtlich Léange,
Aufbau und Leserlichkeit fiir das Patientengut geeignet ist und ihm zugemutet werden kann.
Bullinger ist der Meinung, dass es nicht das Messinstrument fiir Ermittlung der Lebensquali-
tat gibt. Je nach Fragestellung soll das passende Verfahren ausgewihlt werden. Schumacher et
al. (2003) betonen die Uberpriifung der psychometrischen Giitekriterien, nachdem ein Testin-

strument in eine andere Sprache {ibersetzt wurde. Laut Schumacher und Kollegen ist eine blo-
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Be Ubersetzung der Items nicht ausreichend. Auch die Normierung soll an einer reprisentati-
ven Stichprobe des jeweiligen Landes durchgefiihrt werden. Kohlmann (2014) listet acht Kri-
terien zur Beurteilung der methodischen Qualitdt auf. Das erste Kriterium, die Angemessen-
heit, soll tiberpriifen, ob die Fragestellung einer Studie mit den Daten beantwortet werden
kann, die mit einem bestimmten Verfahren zur Erfassung der Lebensqualitit erhoben wurden,
wobei sowohl die inhaltlichen als auch die methodischen Aspekte relevant sind. Die Akzep-
tanz, als zweites Kriterium mit dem Kriterium der Angemessenheit in manchen Faktoren
tiberschneidend, ist dann gegeben, wenn eine Testperson Anspriiche, Umfang, Inhalt und Art
des Testverfahrens akzeptiert und somit gewillt ist, diese zu erfiillen. Die Praktikabilitét stellt
das dritte Kriterium dar und bezeichnet die praktische und leicht verstindliche Anwendung
und Auswertung. Als viertes Kriterium ist die Validitit angefiihrt. Ein Test ist dann valide,
wenn er das erfasst, was er zu erfassen vorgibt. Durch dieses Giitekriterium kann man feststel-
len, ob ein Instrument in der Lage ist, zwischen Patientengruppen mit unterschiedlichem
Schweregrad einer Erkrankung zu differenzieren. Diese Thematik spielt in dieser Diplomar-
beit eine relevante Rolle. In welchem Malle zufillige Messfehler bei der Messung ins Ge-
wicht fallen, zeigt die Reliabilitdt, das fiinfte von Kohlmanns (2014) angefiihrten Kriterien.
Die Anderungssensitivitit zeigt an, wie Verinderungen im Zeitverlauf beriicksichtigt werden.
Beim Begriff der Prizision greift Kohlmann (2014) auf die Erlduterungen von Fitzpatrick,
Davey, Buxton und Jones (2001) zuriick. Sie verwenden die Prizision, um die ,,Auflésung*
der mit einem Lebensqualititsinstrument gemessenen Skalenwerte zu beschreiben (Kohl-
mann, 2014, S. 106). Ist die Prizision als mangelhaft anzusehen, hat dies direkte Auswirkun-
gen auf die Reliabilitat. Fiir das letzte Kriterium, die Interpretierbarkeit, ist bei Lebensquali-
tdtsmessungen der Vergleich von Ergebnissen relevant, besonders um Verdnderungen {iber

die Zeit festzustellen.

Bei der Messung von Lebensqualitét ergeben sich laut Bullinger et al. (2000) einige Proble-
me, wie zum Beispiel, dass auf der einen Seite ein Uberfluss an generischen und krankheits-
spezifischen Instrumenten besteht, aber auf der anderen Seite viele nicht die wissenschaftli-
chen psychometrischen Anspriiche erfiillen. Nach Bullinger et al. (2000) bestehen bei der
Erfassung der Lebensqualitit bei Kindern methodisch offene Fragen. Aullerdem wird oft nicht
beachtet, dass eine Person im Laufe der Zeit die Bewertungsmalstabe ihrer eigenen Anschau-
ung hinsichtlich ihrer Lebensqualitét neu gewichtet. Dadurch ist bei einer Messwiederholung
das Ergebnis im strengen Sinn nicht mehr mit dem vorigen Ergebnis vergleichbar. Dieses

Phanomen wird ,,response shift* genannt.
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Bullinger (2014) ist der Ansicht, dass sich, mit Riickblick auf beinahe 40 Jahre Forschung,
der Bereich der Lebensqualitit zufriedenstellend weiterentwickelt hat. Laut ihr gibt es inzwi-
schen ein breit gefichertes Repertoire zur Erfassung der HrQoL, und auch die Qualitdt dieser
Verfahren hat sich im Laufe der Zeit erheblich verbessert. Die Messung der gesundheitsbezo-
genen Lebensqualitit findet in der epidemiologischen Forschung und auch in der Versor-

gungsforschung ihren Platz.

3.2 Gesundheitsbezogene Lebensqualitit bei Morbus Crohn

Bei chronischen Erkrankungen mit schwer prognostizierbaren Verldufen, bei denen eine voll-
stindige Genesung meistens nicht erreicht werden kann, ist die Lebensqualitét als Ausdruck
des subjektiven Krankheitserlebens von groBer Bedeutung. Auch aus Patientensicht ist die
Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét zur rechtzeitigen Erkennung psychosozi-
aler Folgeprobleme und als Grundlage individueller Therapieentscheidungen von grofer
Wichtigkeit. Neben einer effizienten Therapie der Darmentziindung sollte die Optimierung
der Lebensqualitét eines der wichtigsten Ziele der Behandlung mit CED sein (Eisen, Locke &
Provenzale, 1999). Kapitel 2.6 behandelte bereits die psychischen Belastungen bei Betroffe-
nen mit MC, in diesem Kapitel wird nun dem Hauptaugenmerk dieser Arbeit, der gesund-

heitsbezogenen Lebensqualitit bei Morbus-Crohn-Patienten, Aufmerksamkeit gewidmet.

3.2.1 Auswirkungen von Morbus Crohn auf die Lebensqualitit

Viele Autoren wiesen bereits auf die drastischen Einschrinkungen in der Lebensqualitét hin,
die diese Krankheit mit sich bringt. Patienten, die an Morbus Crohn leiden, miissen laut
Moser et al. (1995, zitiert nach Moser, 2011, S. 1) an einer unsichtbaren und tabuisierten Be-
hinderung leiden. Korperliche Symptome wie extreme Durchfille, Schmerzen und extraintes-
tinale Manifestationen und dadurch verursachte psychosoziale Probleme erzeugen einen
massiven Leidensdruck, und das oft schon seit dem Jugendalter. Die andauernde Suche nach
einer Toilette und die immer wieder auftretende Schwierigkeit, nicht zuverldssig zwischen
Bldhungen und Stuhldrang unterscheiden zu kdnnen, belastet die Betroffenen massiv (Moser,
2005). Die Krankheit verursacht bei den Betroffenen unziihlige Angste, wie zum Beispiel die
Angst vor einem erneuten Krankheitsschub. Die Angst vor Operationen, vor physisch und
psychisch belastenden Untersuchungen und vor Nebenwirkungen der Medikamente gehort
genauso dazu wie die Angst, dass die Krankheit eine soziale Isolation verursacht und dass

man die Attraktivitét fiir den Sexualpartner verliert. Die Angst, den Arbeitsplatz zu verlieren,
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belastet auch viele Patienten, weswegen 30 Prozent von ihnen aufgrund ihrer Erfahrungen
ihre Erkrankung am Arbeitsplatz verheimlichen. All diese Angste fithren zu seelischen Belas-
tungen, die mit der Krankheitsschwere korrelieren. Sie beeinflussen zudem die Lebensqualitét
und haben letztlich auch Auswirkungen auf den Verlauf der Krankheit selbst (Moser, 2011).
Viele Studien weisen darauf hin, dass bei Personen, die an einer chronisch entziindlichen
Darmerkrankung leiden, die Krankheitsaktivitidt und die assoziierten Symptome Pradiktoren
fiir die Lebensqualitdt darstellen. Eine depressive Krankheitsverarbeitung fiihrt zudem zu ei-
ner schlechteren Lebensqualitit. Doch auch das Geschlecht spielt eine ausschlaggebende Rol-
le im Empfinden der eigenen Lebensqualitit. Frauen leiden zumeist mehr unter der Erkran-
kung als Ménner und weisen auch eine niedrigere Lebensqualitdt als diese auf (Bernklev et
al., 2005; Rubin, Hungin, Chinn & Dwarakanath, 2004; Saibeni et al., 2005, alle zitiert nach
Moser, 2011, S. 2). Studien zeigten, dass sie sich in ihrer Sexualitdt stirker eingeschrinkt fiih-
len als Ménner (Timmer, Bauer, Dignass & Rogler, 2007; Timmer, Bauer, Kemptner, Fiirst &
Rogler, 2007, beide zitiert nach Moser, 2011, S. 2). Insgesamt befinden sich Frauen 6fters im
Krankenhaus und sind vermehrt im Krankenstand. Eine hiufigere Erwerbsunfihigkeit zeigt
sich auch zuungunsten des weiblichen Geschlechts (Bernklev et al., 2006; Deter et al., 2007,
beide zitiert nach Moser, 2011, S. 2). Beziiglich dieser Erkenntnisse sollten nach Moser
(2011) Arzte die geschlechtsspezifischen Aspekte bei der Befragung nach der gesundheitsbe-
zogenen Lebensqualitdt bedenken. Laut De Boer, Grootenhuis, Derkx und Last (2005, zitiert
nach Moser, 2011, S. 2) weisen ménnliche Jugendliche eine niedrigere Lebensqualitdt im

Vergleich zu gesunden Gleichaltrigen auf.

Die Vermittlung von Patientenbroschiiren ist zwar ein wichtiges Tool zur Aufkldrung der Be-
troffenen und ihrer Angehorigen, jedoch stellten Borgaonkar, Townson, Donnelly und Irvine
(2002) fest, dass es sogar zu einer Verschlechterung der HrQoL fiihren kann, wenn diese den

Betroffenen ohne zusétzliche personliche Aufkldrung tiberreicht werden.

Das folgende Zitat eines Patienten mit MC soll die ganz ,,normalen Alltagsprobleme* mit den

Worten eines Betroffenen wiedergeben:

,» ...Obwohl wir mit der Zeit lernen, damit umzugehen, gehort die Angst, in eine bedroh-
liche Situation zu geraten, immer noch zu unseren grofiten Problemen in unserem All-
tagsleben. In unserem hduslichen Umfeld kommen wir ganz gut damit klar, und sogar
ein Einkaufsbummel in vertrauter Umgebung ist relativ angstfrei moglich, weil wir ein
regelrechtes ,Toilettenkataster “ im Kopf haben. Beim Betreten einer Gaststdtte gilt un-

ser erster suchender Blick dem ,, Fluchtweg*, ndmlich dem zur Toilette, und dann sind
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wir erst einmal beruhigt. Bevor wir uns darauf einlassen, uns in irgendein Abenteuer in
unbekannter Umgebung zu begeben (z.B. lange Wanderungen in freier Natur), iiberle-
gen wir dreimal, ob wir nicht lieber eine unserer bewdhrten Ausreden bemiihen sollten.
Im Kino oder im Theater sind wir, sofern wir uns trauen, gern gesehene Gdste, denn wir
setzen uns freiwillig auf die unattraktiven Aufenpliitze — die beste Startposition auf der
Flucht bei plotzlichem Stuhldrang und nicht kontrollierbaren Bldhungen. ... Es gehort
zu den grofien Unaussprechlichkeiten, aber wie oft qudlen wir uns iiber den Tag (oder
durch die Nacht), weil wir uns vor unkontrollierten ,Peinlichkeiten* fiirchten. Und da
wir nicht dariiber sprechen, konnen wir auch nicht in den Genuss der Tatsache kom-
men, dass die Menschen, die uns wichtig sind, viel toleranter sind, als wir ihnen unter-

stellen!*

Moser (2008) weist genau auf diesen Punkt, ndmlich den des starken familidren Riickhalts,
hin und die damit verbundene Verbesserung der Lebensqualitit bei Patienten mit CED. Auch
die Teilnahme an Selbsthilfegruppen ist laut Moser forderlich. Patientenschulungsprogramme
scheinen wiederum nur einen geringen Einfluss auf die psychische Situation zu haben (Moser,
2011). Patienten sollten auch tiber auftretende Unzufriedenheit beziiglich ihrer Behandlung
sprechen, und im Gegenzug dazu sollen medizinische Fachkréfte durch offene, empathische
Fragen den Patienten hinsichtlich moglicher belastender Themen entgegenkommen, was eine
deutliche Verbesserung der Lebensqualitit bewirken kann (Moser, 2005; Rochelle & Fidler,
2013).

3.2.2 Messung der Lebensqualitit bei CED

Die Messung von Lebensqualitit, als Ergdnzung zu klinisch relevanten Daten wie z.B. Morta-
litdt, findet sich aus medizinischer Sicht unter anderem in Bereichen wie ,, den chronischen
Erkrankungen mit schwer prognostizierbaren Verldufen bei statistisch unverdnderter Lebens-
erwartung, wie zum Beispiel den chronisch entziindlichen Darmerkrankungen® wieder
(Eisen et al., 1999; Irvine, 1993; Moyer & Fendrick, 1998, alle zitiert nach Hauser & Grandt,
2001, S. 476).

1986 wurde von Guyatt, Bombardier und Tugwell, um die Lebensqualitit zur Bewertung von
Therapieerfolgen zu messen, eine Empfehlung zur Entwicklung eines krankheitsspezifischen
Messinstruments flir einzelne Erkrankungen verdffentlicht. Sie empfahlen eine Vortestung
des Fragebogens, den man durch das Herausfiltern relevanter Themen aus einem Pool erstellt

hatte. Die Uberpriifung wichtiger Giitekriterien, wie Validitiit, Reliabilitdt und Reproduzier-
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barkeit, sollte nach der Vortestung erfolgen. Mitchell et al. (1988) entwickelten daraufhin eine
Problemliste mit 150 erreichbaren Punkten (auf einer Fiinfpunkteskala), die auf die Be-
schwerden von CED-Patienten zugeschnitten war. Es wurden insgesamt fiinf Bereiche, nim-
lich Darmsymptome, systemische Symptome, funktionelle Beeintrdchtigungen, soziale Beein-
trachtigungen und emotionale Probleme, erfasst und 98 CED-Patienten vorgelegt. Es stellte
sich heraus, dass die Patienten in den Bereichen Darmfunktion, systemische Symptome und
emotionale Probleme die grofften Beeintrachtigungen empfanden. Darum sollten auch diese
Dimensionen bei der Einschitzung der Lebensqualitét bei CED-Patienten berticksichtigt wer-

den.

1989 wurde dann, basierend auf den Forschungsergebnissen von 1988 (Mitchell et al.) von
Guyatt und seinen Kollegen zum ersten Mal ein standardisierter und validierter Fragebogen,
der Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ), zur Messung der gesundheitsbezo-
genen Lebensqualitit bei CED-Patienten mit den Bereichen Darmfunktion, systemische
Symptome, soziale und emotionale Dimension entwickelt. Der IBDQ erfasst insbesondere die
Einschrankungen und Probleme, die fiir die chronisch entziindlichen Darmerkrankungen cha-
rakteristisch sind. Somit kann der Einfluss einer CED auf die Lebensqualitit eines Betroffe-

nen klar dargestellt werden (Guyatt et al., 1989).

Urspriinglich wurde der IBDQ als Fragebogen konzipiert, der unter Mithilfe medizinischen
Personals auszufiillen ist. Es konnte jedoch in mehreren Studien gezeigt werden, dass es auch
durch das Ausfiillen des Patienten ohne Hilfe zu keinen relevanten Abweichungen in den Er-
gebnissen kommt (Han, McColl, Steen, Barton & Welfare, 1998; Irvine, Feagan & Wong,
1996).

Turnbull und Vallis (1995) zeigten mit Hilfe des IBDQ, dass die subjektive Wahrnehmung
von Darmbeschwerden sowie die damit verbundenen Auswirkungen im psychischen Bereich
einen direkten Einfluss auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitit hat. Love, Irvine und
Fedorak (1992) konnten mittels einer modifizierten IBDQ-Version nachweisen, dass die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit bei Patienten mit chronisch entziindlichen Darmerkran-
kungen im Vergleich zu gesunden Personen gleichen Geschlechts und Alters in allen Berei-
chen eine Verschlechterung aufweist. Dies gilt sogar, wenn die CED-Patienten durch ihre

Behandlung im Moment als nahezu ,,gesund* gelten.

Durch den chronisch-rezidivierenden Charakter der CED wechseln sich aktive Phasen und

Phasen relativer Beschwerdefreiheit ab. Das Ergebnis einer Lebensqualitdtsmessung hdngt
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erheblich davon ab, in welcher Phase der Krankheitsaktivitit sich der Patient befindet, wenn
er den Fragebogen zur LQ beantwortet (Gazzard, 1987). Nach Irvine (1995) wurden ur-
spriinglich zur Beurteilung der Krankheitsaktivitidt bei CED Parameter wie subjektive Symp-
tome, das endoskopische Erscheinungsbild, die Histologie von Schleimhautbiopsien und die
Bestimmung von Akute-Phase-Proteinen herangezogen. Der von Best, Becktel, Singleton und
Kern (1976) entwickelte Crohn’s Disease Acitivity Index (CDAI) und der Harvey-Bradshaw
Index (HBI) von Harvey und Bradshaw (1980) stellen zwei Instrumente zur Beurteilung der
Krankheitsaktivitdt bei CED dar. Der CDAI umfasst acht klinische Variablen, der HBI hinge-
gen fiinf. Beide Tests dienen dazu, die klinische Krankheitsaktivitdt in Form eines numeri-
schen Index zu erfassen. Dadurch kann eine Aussage iiber die Schwere der Erkrankung ge-
troffen werden. Wéhrend der CDAI die Einteilung ,,Remission®, ,,aktive Erkrankung® und

,schwere Erkrankung® innehat, ergibt sich beim HBI lediglich ein Zahlenwert auf einer Skala.

Bei einer Erhebung der gLQ mittels IBDQ zeigten Casellas, Lopez-Vivancos, Badia, Vilaseca
und Malagelada (2001) bei 289 CED-Patienten (davon 129 mit Morbus Crohn und 160 mit
Colitis ulcerosa), dass die Scores in allen vier Dimensionen des IBDQ bei aktiver Erkrankung
im Vergleich zu inaktiver Erkrankung reduziert waren. Es konnte auch von Janke, Klump,
Steder-Neukamm, Hoffmann und Hauser (2006) gezeigt werden, dass es in Abhédngigkeit der
Krankheitsaktivitdt zu einer signifikanten Reduktion der gesundheitsbezogenen Lebensquali-
tat, gemessen mittels IBDQ-D (der deutschen Version des IBDQ), kommt. Pallis,
Vlachonikolis und Mouzas (2002) zeigten anhand einer Diskriminanzanalyse, dass der IBDQ-
D in der Lage ist, zwischen zwei Patientengruppen (leichte vs. schwere Krankheitsaktivitét) in
den Dimensionen ,,Darmfunktion* und ,,systemisch* zu differenzieren. Insgesamt erreichten
die Personen mit leichter Krankheitsaktivitit wesentlich hohere Werte in der HrQoL als Per-
sonen mit schwerer Krankheitsaktivitit. Sie zeigten auf, dass die Krankheitsaktivitit und die
gLQ in einem klaren Zusammenhang stehen. Sie wiesen auch darauf hin, dass die subjektive
Einschitzung der Krankheitsaktivitdt durch den Patienten einen guten Parameter darstellt.
Ahnliche Ergebnisse zeigten sich bei der SF-36. In der Studie von Janke et al. (2006) wiesen
ebenso Patienten mit keiner oder leichter Aktivitit eine bessere gesundheitsbezogene Lebens-
qualitdt im IBDQ-D-Gesamtscore auf als die Patienten mit moderater oder schwerer Krank-

heitsaktivitat.

Zusammengefasst zeigt sich aus den unterschiedlichsten Forschungen, dass Menschen, die an
einer chronisch entziindlichen Darmerkrankung leiden, eine verminderte gesundheitsbezogene

Lebensqualitit aufweisen. Diese wird stark durch die aktuelle Krankheitsaktivitidt determi-
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niert. Der IBDQ bzw. seine deutsche Form, der IBDQ-D, erwies sich in vielen Studien als

verlassliches Instrument, die HrQoL bei Patienten mit CED abzubilden.
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4 Zielsetzung

Das Ziel der vorliegenden Studie ist der Vergleich zweier generischer und eines krankheits-
spezifischen Verfahrens zur Ermittlung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit bei
Morbus-Crohn-Patienten. Es soll untersucht werden, welches der Instrumente am besten ge-
eignet ist, zwischen Patientengruppen mit unterschiedlicher Krankheitsaktivitit zu differen-
zieren. Da bereits in der bisherigen Forschung festgestellt wurde, dass die Krankheitsaktivitit
einen Einfluss auf die HrQoL hat, wird auch dieser Aspekt beriicksichtigt. Durch eine fiktive
Aktivitdtsskala werden Gruppeneinteilungen vorgenommen, die die verschiedenen Auspri-

gungen der derzeitigen Krankheitsaktivitét darstellen.

Neben dieser Hauptzielsetzung ist die medikamentdse Behandlung von Interesse. Es soll un-
tersucht werden, ob es zu Unterschieden in der gLQ und den Krankheitsaktivitdtsgruppen

hinsichtlich der Einnahme bestimmter Medikamente kommt.

Da Morbus Crohn eine chronische, zum momentanen Stand der Wissenschaft nicht heilbare
Erkrankung ist, ist eine Erhohung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit ein wichtiges
Ziel. Mit dieser Studie soll ein Beitrag geleistet werden, ein geeignetes Instrument zu finden,
das die gesundheitsbezogene Lebensqualitit bei Morbus-Crohn-Patienten adidquat abbildet
und einen Einblick auf die Wechselwirkung der subjektiv empfundenen Krankheitsaktivitat
der gLQ mit einer medikamentdsen Behandlung zu gewihren. Insgesamt wére es erstrebens-
wert, wenn die HrQoL eine wichtige Rolle bei der Behandlung von CED und bei der Beurtei-
lung von Therapieeffekten spielen wiirde. Handelt es sich doch gerade bei den chronisch ent-
ziindlichen Darmerkrankungen um eine tabuisierte, schambehaftete Thematik und leiden
ebendiese Patienten unter Stérungen im psychischen, physischen und psychosozialen Bereich,
so wire es fatal, sich lediglich auf die Bestimmung von Krankheitssymptomen und physische
Parameter zu beschrianken. Dies wiirde dazu fiihren, dass ein groBler Teil der Auswirkungen
von CED auf das Leben der Patienten unterschétzt wird. Durch die vorliegende Diplomarbeit

soll ein Beitrag zur Aufkldrung und zum Verstdndnis dieser Krankheiten erbracht werden.
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5 Methode

5.1 Studiendesign

Die Fragebogenerhebung wurde mittels Online-Querschnittsstudie durchgefiihrt. Das Ausfiil-
len der Fragebogenbatterie nahm in etwa 20 Minuten in Anspruch, und nach einer Einver-
stdndniserklarung, die auch {iber die Wahrung der Schweigepflicht und Anonymitit infor-
mierte, wurden soziodemographische und krankheitsbezogene Daten erhoben. Zur Datener-
hebung kamen die Short Form-36 (SF-36), das Nottingham Health Profile (NHP), zwei gene-
rische Verfahren, und ein krankheitsspezifisches Verfahren, die deutsche Version des
Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ-D), zum Einsatz. AnschlieBend wurden
die Copingstile der Studienteilnehmer mittels Coping Inventory For Stressful Situations
(CISS) untersucht (dieses Verfahren fand ausschlieBlich in der Diplomarbeit meiner Kollegin,
Theresa Bréindle, Verwendung). In Kapitel 5.3 werden die in dieser Studie verwendeten Ver-

fahren ausfuhrlich beschrieben.

5.2 Auswahl der Stichprobe

Da es sich bei der Studie um eine Zusammenarbeit zweier Diplomandinnen handelt, wurden
die Inklusions- und Exklusionskriterien sowohl an Patienten, die an Morbus Crohn, als auch
an Patienten, die an Colitis ulcerosa leiden, angepasst. War die teilnehmende Person iiber 18
Jahre alt und an Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa erkrankt, erfiillte sie die angegebenen
Inklusionskriterien. Als Exklusionskriterium galt das Vorliegen einer anderen Darmerkran-
kung (Reizdarm, Colitis indeterminata etc.) und/oder einer anderen schweren korperlichen
chronischen Erkrankung, da dies einen entscheidenden Einfluss auf die gesundheitsbezogene
Lebensqualitdt haben kann. Des Weiteren durfte eine Person, die an einer psychischen Er-
krankung leidet, die nicht auf die vorliegende chronisch entziindliche Darmerkrankung zu-
riickzufiihren ist, nicht an der Studie teilnehmen. Auch Schwangerschaft wurde als Aus-
schlusskritertum angefiihrt, da eine Schwangerschaft zu korperlichen Verdnderungen (und
auch zu einer veranderten medikamentosen Behandlung) fiihrt, die die Ergebnisse verfdlschen

konnen.

Da laut Hoffmann et al. (2008) die Krankheitsaktivitdt in geringe, méBige und hohe Aktivitét
unterteilt wird, stand bereits bei der Planung fest, vier Krankheitsaktivitdtsgruppen (inklusive

der Gruppe ,.keine Aktivitdt™) zu bilden. Vorab wurde deswegen ein Stichprobenumfang von
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N = 150 an Morbus Crohn erkrankten Personen festgelegt, um aussagekréftige Ergebnisse

beziiglich der Effekte zu erhalten.

5.3 Erhebungsinstrumente

In diesem Kapitel wird auf die Fragebogenbatterie, die fiir diese Diplomarbeit angewandt
wurde, eingegangen. Diese enthielt neben Fragen zu soziodemographischen und krankheits-
bezogenen Daten eine fiktive Aktivitdtsskala, zwei generische (SF-36 und NHP) und ein

krankheitsspezifisches Verfahren (IBDQ-D).

5.3.1 Soziodemographische Daten

Die Teilnehmer der Studie wurden zuerst iiber das Ziel der Erhebung, {iber die Ein- und Aus-
schlusskriterien und iiber die Wahrung der Anonymitit und Schweigepflicht informiert. Nach
Bestdtigen der Einverstdndniserkldrung wurden die Teilnehmer um die Angabe von Ge-

schlecht, Alter und Bildungsstand gebeten.

5.3.2 Krankheitsbezogene Daten

Bei der Erhebung der krankheitsbezogenen Daten wurden die Teilnehmer der Studie zuerst
befragt, ob sie an Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa leiden. Fiir diese Arbeit wurden dann
ausschlieSlich die Daten der Personen, die an MC leiden, weiterverwendet. AnschlieSend
wurden sie gebeten, sowohl ihre Erkrankungsdauer seit der Erstdiagnose als auch, ab wel-
chem Zeitpunkt sie sich in drztlicher Behandlung befinden, in Monaten anzugeben. Des Wei-
teren wurden die Studienteilnehmer gebeten anzugeben, ob sie im Moment eine medikamen-
tose Therapie erhalten und, wenn ja, um welche Medikamente es sich handelt (die die Teil-
nehmer frei eintragen konnten). Die Teilnehmer der Studie wurden auch befragt, ob sie einen
Illeonalen Pouch (Ersatzdarm) oder ein Stoma (kiinstlicher Darmausgang) haben und, wenn
ja, seit wann sie diesen haben. Die letzte Frage der krankheitsbezogenen Daten bezog sich auf
den Themenbereich der psychologischen, psychosomatischen Behandlungen, Psychotherapie,
Erndhrungsberatung und Selbsthilfegruppen. Hierzu wurden die Studienteilnehmer gefragt, ob
und welche sie davon niitzen. Diese Thematik wurde ausschlielich von Kollegin Frau

Bréandle fiir ihre Diplomarbeit genutzt und findet sich somit in dieser Arbeit nicht wieder.
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5.3.3 Fiktive Aktivititsskala

Urspriinglich hatten Theresa Briandle und ich geplant, eine visuelle Analogskala (VAS), um
die derzeitige subjektive Krankheitsaktivitit der Studienteilnehmer abzufragen, zu verwen-
den. Da diese zehn Zentimeter lange Linie mit ihren beiden Gegenpolen, die die Krankheits-
aktivitdt von ihrer schwersten Form bis zu keiner Aktivitéit abbildet, als Onlineerhebung mit
dem Softwarepaket SoSci Survey aus technischen Griinden nicht angewandt werden konnte,
wihlten wir, nach Absprache mit dem Betreuer, die fiktive Aktivititsskala. Anstatt ihre aktu-
ell subjektiv empfundene Krankheitsaktivitit auf der visuellen Analogskala einzutragen, wur-
den die Teilnehmer der Studie nun also gebeten, diese als Zahl anzugeben, wobei ,,0° keiner
Aktivitdt und ,,100° der schwersten Aktivitdt entspricht. Die Anweisung dazu lautete folgen-

dermallen:

Denken Sie bitte an die Zeit, als lhre Erkrankung am schlimmsten war. Dem entsprdche die
Zahl 100 auf einer fiktiven Aktivitditsskala. Denken Sie bitte auch an den Zustand, als Ihre
Erkrankung noch nicht ausgebrochen war. Dem entsprdche die Zahl 0 auf dieser fiktiven Ak-
tivitdtsskala. Denken Sie zum Abschluss bitte an lhren aktuellen Zustand und iiberlegen Sie,
mit welcher Zahl auf dieser Skala von 0 (keine Aktivitit) bis 100 (schwerste Aktivitdit) Ihre
Krankheitsaktivitit derzeit am besten darzustellen wdre. Bitte tragen Sie die Zahl im Kdst-

chen ein.

5.3.4 Short Form Health Survey (SF-36)

Die von Bullinger und Kirchberger 1998 entwickelte deutsche Version des Short Form-36
Health Surveys (SF-36) dient zur Erfassung der subjektiven Gesundheit bzw. der gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitit. Dieses generische Verfahren stellt ein Standardinstrument der
Lebensqualitdtsmessung dar, das weltweit Anwendung findet und gemill Garratt, Schmid,
Mackintosh und Fitzpatrick (2002) das am héufigsten eingesetzte Instrument in diesem Be-
reich ist. Das Instrument umfasst 36 Items, deren Losung mittels Bearbeitung sehr unter-
schiedlicher Antwortformate (von dichotom bis zu sechsstufigen Antwortskalen) erfolgt. Er-
fasst werden insgesamt acht Dimensionen der subjektiven Gesundheit. Die ersten vier Dimen-
sionen werden der Grunddimension ,,Kdrperliche Gesundheit* zugeordnet und die letzten vier

Dimensionen der Grunddimension ,,Psychische Gesundheit®:

Korperliche Summenskala:
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- Korperliche Funktionsfdhigkeit, umfasst zehn Items und beschreibt, wie stark der
Gesundheitszustand die Selbstversorgung oder Aktivititen wie Gehen oder Treppen-
steigen beeintriachtigt, z.B.: Mehrere Treppensétze steigen.

- Korperliche Rollenfunktion, umfasst vier Items und gibt an, ob aufgrund der korperli-
chen Gesundheit Schwierigkeiten bei der Arbeit oder alltdglichen Tatigkeiten beste-
hen, z.B.: Ich konnte nicht so lange wie iiblich tétig sein.

- Korperliche Schmerzen, umfasst zwei Items und beschreibt den Ausmal3 der Schmer-
zen und deren Auswirkungen auf Alltagstatigkeiten, z.B.: Wie stark waren ihre
Schmerzen in den vergangenen vier Wochen?

- Allgemeine Gesundheitswahrnehmung, umfasst fiinf Items und gibt die subjektive Be-
schreibung des allgemeinen Gesundheitszustandes wieder, z.B.: Ich scheine etwas

leichter als andere krank zu werden.

Psychische Summenskala:

- Vitalitdt, umfasst vier Items und beschreibt, wie energiegeladen sich die Person fiihlt,
z.B.: Wie oft waren Sie in den letzten vergangenen vier Wochen voller Schwung?

- Soziale Funktionsfahigkeit, umfasst zwei Items und gibt an, wie sehr korperliche oder
seelische Probleme den Kontakt zu anderen Menschen einschrianken, z.B.: Wie sehr
haben Thre korperliche Gesundheit und Thre seelischen Probleme in den vergangenen
vier Wochen Thre normalen Kontakte zu Familienangehorigen, Freunden, Nachbarn
oder zu Bekannten beeintrichtigt?

- Emotionale Rollenfunktion, umfasst drei Items und gibt an, wie sehr emotionale Prob-
leme die Arbeit oder den Alltag beeintrachtigen, z.B.: Ich konnte nicht so sorgfiltig
wie liblich arbeiten.

- Psychisches Wohlbefinden, umfasst fiinf Items und beschreibt die allgemeine psychi-
sche Gesundheit der Person, z.B.: Wie oft waren Sie in den vergangenen vier Wochen

entmutigt oder traurig?

Zuséatzlich kann mit dem Zusatzitem ,,Verdnderung der Gesundheit* ein Vergleich mit dem
aktuellen Gesundheitszustand und dem des vergangenen Jahres durchgefiihrt werden. Durch
ein computerisiertes Auswertungsprogramm werden die Fragen zu Subskalen addiert und
gewichtet. Die Subskalen werden anschlieBend von 0 bis 100 konvertiert, wobei ein insge-
samt hoher Wert fiir eine ausgepréigte gesundheitsbezogene Lebensqualitit und ein niedriger

Wert fiir eine starke Beeintridchtigung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit einer Person
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steht. Die Short Form-36 gibt die gesundheitsbezogene Lebensqualitit unabhéngig vom aktu-
ellen Gesundheitszustand und Alter der Person wieder (Bullinger & Kirchberger, 1998). Wei-
ters geben die Autoren an, dass die interne Konsistenz (Cronbachs Alpha) der Dimensionen
grofteils liber dem a-Niveau von .7 liegt. Ausgenommen hiervon sind die Dimensionen ,,So-

ziale Funktionsfdhigkeit* und ,,Allgemeine Gesundheitswahrnehmung*.

5.3.5 Nottingham Health Profile (NHP)

Das Nottingham Health Profile, entwickelt von Hunt, McKenna und McEwen (1989), ist ein
generisches krankheitsiibergreifendes Verfahren zur Messung der subjektiven Einschitzung
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét. Es zdhlt zu den am haufigsten eingesetzten Instru-
menten zur Erfassung des subjektiven Gesundheitszustandes und kann heute international als
Standardverfahren zur Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit angesehen werden
(Kohlmann, Bullinger & Kirchberger-Blumstein, 1997). Fiir diese Studie wurde die deutsche
Fassung von Kohlmann et al. (1997) angewandt. Das NHP besteht aus 38 Items, mit denen

insgesamt sechs Dimensionen erfasst werden:

- Energieverlust, umfasst drei Items, z.B.: Ich bin andauernd miide.

- Schmerz, umfasst acht Items, z. B.: Ich habe nachts Schmerzen.

- Emotionale Reaktion, umfasst neun Items, z.B.: Ich fiihle mich gereizt.

- Mobilitatsverlust, umfasst acht Items, z.B.: Ich kann {iberhaupt nicht gehen.

- Schlafprobleme, umfasst fiinf Items, z.B.: Ich nehme Tabletten, um schlafen zu kon-
nen.

- Soziale Isolation, umfasst fiinf Items, z.B.: Ich fiihle mich einsam.

Das Antwortformat dieses Selbstbeurteilungsinstruments ist dichotom (ja/nein), und die Bear-
beitungszeit betrigt etwa fiinf bis zehn Minuten (Kohlmann et al., 1997). Fiir die Auswertung
muss fiir jede der sechs Dimensionen der Summenwert gebildet werden, ein Gesamtscore ist
jedoch nicht vorgesehen (Junge & Mannion, 2004). Die Subskalen werden in Werte zwischen
0 und 100 transformiert, wobei hohe Werte auf eine geringe Lebensqualitit hinweisen (Hinz,
Klaiberg, Schumacher & Brihler, 2003). Das NHP ist nach Kohlmann et al. fiir den Vergleich
von Gruppen hinreichend zuléssig, und auch die gemeinsame Vorlage mit anderen Fragebo-
gen gestaltet sich problemlos. Das Verfahren eignet sich bei mittel- bis schwergradigen Be-
eintrdchtigungen der Gesundheit gut, jedoch ist die Differenzierungsfahigkeit des NHP bei

geringfiigigen Gesundheitsbeeintridchtigungen relativ eingeschrinkt, und es konnen keine ge-
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nauen Aussagen zur Lebensqualitit getroffen werden, da bei diesen Patienten lediglich Werte
am unteren Skalenende zugeordnet werden, was keiner Beeintrachtigung entspricht. Die Re-
liabilitédtswerte des Nottingham Health Profiles sind zufriedenstellend, und fiir den Reliabili-
tatskoeffizienten Cronbachs Alpha werden Werte zwischen .65 und .85 angefiihrt (Kohlmann
et al., 1997).

5.3.6 Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ)

Der durch Mitchell et al. (1988) und Guyatt et al. (1989) im Rahmen des Canadian-Crohn‘s-
Prevention-Trials-Programms entwickelte IBDQ ist ein krankheitsspezifisches Messverfahren
zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt bei Menschen mit chronisch entziind-
lichen Darmerkrankungen. Durch Héuser et al. (2005) entstand in einem text- und methoden-
kritischen Panelverfahren eine deutsche Version des IBDQ, der IBDQ-D. Der Fragebogen

umfasst insgesamt 32 Items, mit denen vier Dimensionen erfasst werden:

- Darmfunktion, umfasst zehn Items, z.B.: Wie hiufig hatten Sie wéhrend der letzten
zwei Wochen Stuhlgang?

- Systemische Beschwerden, umfasst zehn Items, z.B.: Wie oft hatten Sie wihrend der
letzten zwei Wochen Probleme erholsam zu schlafen oder waren gestort durch néchtli-
ches Aufwachen?

- Emotionaler Bereich, umfasst 12 Items, z.B.: Wie oft fiihlten Sie sich wihrend der
letzten zwei Wochen frustriert, ungeduldig oder ruhelos?

- Soziale Funktion, umfasst fiinf Items, z.B.: Wie oft waren Sie in den letzten zwei Wo-
chen wegen Threr Darmerkrankung unfahig zur Schule zu gehen oder Ihre tigliche Ar-

beit zu verrichten?

Die Fragen sind auf einer 7-Punkte-Likert-Skala zu beantworten. Hohe Werte stehen beim
IBDQ-D fiir eine gute gesundheitsbezogene Lebensqualitét, niedrige Werte fiir eine schlechte
gesundheitsbezogene Lebensqualitit. Das Cronbach a der Subskalen des IBDQ-D liegt zwi-
schen .88 und .89 (Janke et al., 2006).

5.4 Untersuchungsdurchfithrung

Diese Studie ist ein Teil der Zusammenarbeit zweier Diplomandinnen. Das Thema der chro-
nisch entziindlichen Darmerkrankungen wurde in zwei Arbeiten aufgeteilt, wobei sich diese

Arbeit mit Morbus Crohn beschéftigt, wihrend die andere das Thema der Colitis ulcerosa
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behandelt. Beide Arbeiten befassen sich als Hauptthema mit dem Vergleich der
Diskriminanzvaliditdt zwischen generischen und krankheitsspezifischen Testverfahren zur
Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit. Die Erhebung der Daten fand von Sep-
tember bis November 2014 statt. Hierbei wurde eine Querschnittstudie als Onlineerhebung
durchgefiihrt, wobei die  Testbatterie mittels  Softwarepaket SoSci  Survey

(https://www.soscisurvey.de) erstellt wurde. Die Testbatterie wurde in deutschsprachigen In-

ternetforen online gestellt, und mittels Link wurden die Studienteilnehmer auf die Befragung
weitergeleitet. Um den geschiitzten Rahmen solcher Foren zu respektieren, haben sich die
Diplomandinnen selbst registriert und vorab die Administratoren der Foren um Erlaubnis ge-
beten, die Fragebogenbatterie online stellen zu diirfen. Die Reaktionen der Administratoren
waren allesamt positiv, und auch viele Studienteilnehmer gaben sich anschlieend in den Fo-
ren sehr interessiert und hoben vielfach die Niitzlichkeit und Positivitdt solcher Studien her-
vor. Folgende Internetforen und Facebook-Gruppen waren fiir die Sammlung der Daten rele-

vant:

e OMCCYV Osterreichische Morbus Crohn-Colitis ulcerosa Vereinigung
http://www.oemccv.at/257 DE

e Crohnchen Klub http://www.croehnchen-klub.de

e Facebook: Morbus Crohn und andere Darmerkrankungen, Colitis Ulcerosa & Morbus
Crohn Gemeindschaft (sic!), Morbus Crohn-Colitis ulcerosa Gruppe Osterreich,

OMCCV-Osterreichische Morbus Crohn-Colitis ulcerosa Vereinigung — OMCCV.

5.5 Fragestellungen und Hypothesen

Die erste Fragestellung bezieht sich auf die Inanspruchnahme der medikamentdsen Behand-
lung. Es besteht ein Interesse herauszufinden, ob es bei der gesundheitsbezogenen Lebensqua-
litat Unterschiede gibt, wenn eine Person Medikamente zur Behandlung des Morbus Crohn zu

sich nimmt.

Fragestellung 1: Welche Unterschiede bestehen bei der Inanspruchnahme medikamen-
toser Behandlung (Medikation ja/nein) in Anbetracht der gesundheitsbezogenen Le-

bensqualitit (SF-36, NHP, IBDQ-D)?

Hy (1.1.) Es gibt keinen signifikanten Mittelwertsunterschied zwischen denjenigen Patienten,

die im Moment einer medikamentdsen Behandlung zuteil sind, und denjenigen, die keiner
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medikamentdsen Behandlung zuteil sind, in Bezug auf die gesundheitsbezogene Lebensquali-

tét (,,korperliche Funktionsfahigkeit®, SF-36).

H; (1.1.) Es gibt einen signifikanten Mittelwertsunterschied zwischen denjenigen Patienten,
die im Moment einer medikamentdsen Behandlung zuteil sind, und denjenigen, die keiner
medikamentdsen Behandlung zuteil sind, in Bezug auf die gesundheitsbezogene Lebensquali-

tét (,,korperliche Funktionsfahigkeit®, SF-36).

Analog zu Hy (1.1.) bzw. H; (1.1.) sind die Hypothesen zu den weiteren Skalen der SF-36, des
NHP und des IBDQ-D formuliert.

Mit der zweiten Fragestellung wird gepriift, ob es einen Unterschied fiir die Personen in ihrer
subjektiv empfundenen Krankheitsaktivitdt und ihrer gesundheitsbezogenen Lebensqualitit
darstellt, welche Art von Medikamenten sie zur Behandlung ihrer chronisch entziindlichen

Erkrankung einnehmen.

Fragestellung 2.1: Gibt es einen signifikanten Unterschied zwischen den vier Krank-
heitsaktivititsgruppen hinsichtlich der Medikamentengruppen (Immunsuppressiva,

Glukokortikoide, 5-ASA)?

Hp (2.2.) Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen den vier Krankheitsaktivitits-
gruppen hinsichtlich der Medikamentengruppen.

H; (2.2.) Es gibt einen signifikanten Unterschied zwischen den vier Krankheitsaktivitétsgrup-
pen hinsichtlich der Medikamentengruppen.

Fragestellung 2.2: Gibt es einen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit hinsichtlich unterschiedlicher Medikamentengruppen (Immunsuppres-

siva, Glukokortikoide, 5-ASA)?

Hy (2.2.1) Es gibt keinen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen Lebensquali-
tit (gemessen mit der Skala korperliche Funktionsfahigkeit der SF-36) hinsichtlich unter-

schiedlicher Medikamentengruppen.

H; (2.2.1) Es gibt einen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen Lebensquali-
tit (gemessen mit der Skala korperliche Funktionsfahigkeit der SF-36) hinsichtlich unter-

schiedlicher Medikamentengruppen.

Analog zu Hy (2.2.1) bzw. H; (2.2.1.) sind die Hypothesen zu den weiteren Skalen der SF-36,
des NHP und des IBDQ-D formuliert.
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Die dritte Fragestellung behandelt die gesundheitsbezogene Lebensqualitit in Bezug auf die
Krankheitsaktivitdt. Wie mehrere Forschungen gezeigt haben, hat die aktuelle Krankheitsakti-
vitdt einen Einfluss auf die gL.Q. Bei dieser Fragestellung wird diesem Thema Aufmerksam-

keit gewidmet.

Fragestellung 3: Gibt es einen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit in den drei Verfahren (SF-36, NHP, IBDQ) hinsichtlich der Differenzie-
rung der Krankheitsaktivitit bei Morbus-Crohn-Patienten?

Hy (3.1): Es gibt keinen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen Lebensquali-
tit (gemessen mit SF-36) hinsichtlich der Differenzierung der Krankheitsaktivitit der MC-

Patienten.

H; (3.1): Es gibt einen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit
(gemessen mit SF-36) hinsichtlich der Differenzierung der Krankheitsaktivitit der MC-

Patienten.

Hy (3.2): Es gibt keinen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét
(gemessen mit NHP) hinsichtlich der Differenzierung der Krankheitsaktivitit der MC-

Patienten.

H; (3.2): Es gibt einen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit
(gemessen mit NHP) hinsichtlich der Differenzierung der Krankheitsaktivitit der MC-

Patienten.

Hy (3.3): Es gibt keinen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit
(gemessen mit IBDQ-D) hinsichtlich der Differenzierung der Krankheitsaktivitit der MC-

Patienten.

H; (3.3): Es gibt einen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit
(gemessen mit IBDQ-D) hinsichtlich der Differenzierung der Krankheitsaktivitit der MC-

Patienten.

Analog zu Hy (3.1-3.3) bzw. H; (3.1-3.3) sind die Hypothesen zu den weiteren Skalen der
SF-36, des NHP und des IBDQ-D formuliert.

Mit der vierten und letzten Fragestellung wird untersucht, welches der drei Instrumente zur
Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit am besten fiir Morbus-Crohn-Patienten
geeignet ist bzw. welches Verfahren besser zwischen Personen mit unterschiedlicher Krank-

heitsaktivitét differenziert; sie behandelt somit das Hauptthema dieser Diplomarbeit.
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Fragestellung 4: Gibt es einen signifikanten Unterschied in der Diskriminanzvaliditit
zwischen den drei Verfahren (SF-36, NHP, IBDQ-D) in der Erfassung der gesundheits-
bezogenen Lebensqualitit? Eignen sich die Instrumente SF-36, NHP und IBDQ-D, um
zwischen den beiden Gruppen zu differenzieren und eignet sich eines der Instrumente

besser als andere?

Hy (4.1): Es gibt keinen signifikanten Unterschied in der Diskriminanzvaliditit zur Messung

der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt zwischen SF-36, NHP und IBDQ-D.

H; (4.1): Es gibt einen signifikanten Unterschied in der Diskriminanzvaliditidt zur Messung

der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit zwischen SF-36, NHP und IBDQ-D.

5.6 Statistische Auswertung

In diesem Kapitel werden die einzelnen statistischen Verfahren, die bei dieser Diplomarbeit

zur Analyse der Daten zum Einsatz kamen, dargestellt.

Die deskriptiv- und inferenzstatistische Analyse der Daten erfolgte mittels der Statistiksoft-
ware IBM SPSS® Statistics 22. Fiir die Uberpriifung der Fragestellungen wurde ein
Signifikanzniveau (Fehler 1. Art) von a = .05% zugrunde gelegt. Sofern ein
hypothesenpriifendes Ergebnis diesen Wert erreicht oder unterschreitet, wird von einem statis-

tisch signifikanten Ergebnis gesprochen.

Folgende Verfahren fanden im Rahmen dieser Arbeit ithre Anwendung:

5.6.1 Hiufigkeitsangaben, Mittelwerte und Chi-Quadrat-Test

Soziodemographische Daten wurden deskriptiv durch Héufigkeitsangaben und Mittelwerte
ausgewertet. Des Weiteren wurden Verteilungsunterschiede innerhalb der Stichprobe mittels

Chi-Quadrat-Test nach Fisher tiberpriift.

5.6.2 Levene-Test

Mittels dieses Tests wird tiberpriift, ob sich die Varianzen in unterschiedlichen Gruppen signi-
fikant voneinander unterscheiden. Es wird ein nicht signifikantes Ergebnis und somit Homo-
genitit der Varianzen angestrebt. Der Levene-Test wird unter anderem zur Uberpriifung der
Voraussetzung bei t-Tests und Varianzanalysen angewandt. Stellt sich heraus, dass die Ho-

mogenitit nicht gegeben ist, werden die Werte des Welch-Tests herangezogen.
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5.6.3 t-Test fiir unabhéngige Stichproben

Der t-Test flir unabhéngige Stichproben priift die Unterschiedlichkeit zweier Stichprobenmit-
telwerte. Es konnen also zwei voneinander unabhingige Stichproben aus zwei verschiedenen
Grundgesamtheiten miteinander verglichen werden. Um die Bedeutsamkeit des Ergebnisses
zu veranschaulichen, werden Effektstiarken nach Cohen (d) angefiihrt. Fiir Cohens d gilt, dass
eine Effektstirke von .20 und groBer als kleiner Effekt zu interpretieren ist, ein d von > .50
deutet auf einen mittelgroBen Effekt, und bei d > .80 spricht man von einem grofen Effekt

(Bierhoff & Petermann, 2014; Cohen 1988).

5.6.4 Reliabilitat

Die Reliabilitdt ist die Zuverldssigkeit eines Tests. Hiermit wird ausgedriickt, dass sie den
Grad der Messgenauigkeit einer Skala angibt. Eine perfekte Reliabilitdt, die es aber in der
Praxis aufgrund von Fehlereinfliissen wie situative Storungen, Miidigkeit der Testperson,
Missverstidndnisse etc. nicht gibt, wire, wenn ein Test in der Lage ist, den wahren Wert ohne
Messfehler zu erfassen. Die Ermittlung der statistischen Kennzahl der internen Konsistenz,
des a-Koeffizienten gemiB Cronbach, ist eine der gingigsten Methoden zur Uberpriifung der
Reliabilitdt. Der Reliabilititskoeffizient o gibt an, in welchem Ausmal} die einzelnen Items
einer Skala zueinander in Beziehung stehen, und sollte o > .70 sein (Bortz & Doring, 2006;

Moosbrugger & Kelava, 2012).

5.6.5 Produkt-Moment-Korrelation

Der Zusammenhang zwischen zwei intervallskalierten und normalverteilten Variablen wird
mittels Produkt-Moment-Korrelation nach Pearson berechnet. Der Koeffzient  gibt die Starke
sowie die Richtung der Korrelation an und kann einen Wert zwischen -1 und 1 erreichen. Fol-
gende Abstufungen sind iiblich: Ein Wert bis 0.2 wird als sehr geringe Korrelation angesehen,
bis 0.5 als geringe, bis 0.7 als mittlere, bis 0.9 als hohe, und iiber 0.9 wird das Ergebnis als
sehr hohe Korrelation angesehen (Biihl, 2008). Der Korrelationskoeffizient wird als Effekt-
stairke gemél Cohen (1988) klassifiziert. Es gilt, dass der Betrag des Korrelationskoeffzienten
von r>.10 als kleiner Effekt gewertet wird, ein » von > .30 deutet auf einen mittleren Effekt,

und bei r > .50 spricht man von einem grof3en Effekt (Bierhoff & Petermann, 2014).
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5.6.6 Einfaktorielle Varianzanalyse

Die einfaktorielle Varianzanalyse (ANOVA) wird verwendet, um mehrere Gruppen zu ver-
gleichen, indem gepriift wird, ob es signifikante Gruppenunterschiede hinsichtlich der Mit-
telwerte gibt. Um die inhaltliche Bedeutung der Ergebnisse aufzuzeigen, werden neben der
PriifgroBBe F Effektstirken angefiihrt. Diese Effektstirken sind als Eta-Quadrat (n?) angege-
ben, und nach Cohen (1988) spricht man bei einer Effektgrofle von n> > .01 von einem klei-
nen, bei n? >.06 von einem mittleren und bei n*> > .14 von einem groBen Effekt. Werden bei
der einfaktoriellen Varianzanlyse signifikante Unterschiede festgestellt, kann post hoc mittels

paarweiser Vergleiche gepriift werden, zwischen welchen Gruppen Unterschiede bestehen.

5.6.7 Diskriminanzanalyse

Die Diskriminanzanalyse gehort zu den multivariaten Methoden und ist heranzuziehen, wenn
die abhidngige Variable nominal skaliert ist und die unabhéngigen Variablen ein metrisches
Skalenniveau haben. Sie ist ein Verfahren zur Analyse von Gruppenunterschieden, indem
Aussagen tiiber die Unterschiede von zwei oder mehreren Gruppen beziiglich eines oder meh-
rerer Merkmale getroffen werden konnen. Die Kernfrage der Diskriminanzanalyse ist dem-
nach, welche Variablen gegebene Objektgruppen signifikant voneinander unterscheiden.
Wilk‘s Lambda ist das Giitemall, durch das eine Aussage iliber die Trennkraft der
Diskriminanzfunktion gemacht werden kann (Backhaus, Erichson, Plinke & Weiber, 2006).

5.6.8 Binire logistische Regression

Zur Modellpriifung wurde dieses multiple Verfahren, die binire logistische Regressionsanaly-
se, unter Verwendung der Einschlussmethode, angewandt. Es sollte die Wahrscheinlichkeit
fiir eine richtige Zuordnung der Gruppen (leichte vs. schwere Krankheitsaktivitit) durch die
Verfahren berechnet werden. Das Verfahren bringt es mit sich, dass gleichzeitig mehrere Ein-
flussgrofBen gemeinsam beriicksichtigt und deren Wirkfaktoren angepasst werden konnen. Es
lassen sich die Faktoren herausfiltern, die an der Signifikanz eines Ergebnisses beteiligt sind.
Zur Beurteilung der Klassifikationsgiite des Gesamtmodells wurde zudem das Be-
stimmtheitsmal} Nagelkerke’s R? angegeben, wobei ein Wert > 20% in der Praxis als akzepta-

bel gilt (Bortz & Schuster, 2010).
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5.6.9 Boden- und Deckeneffekte

Jedes Verfahren hat im Regelfall einen festgelegten Minimal- und Maximalwert. Bodeneffek-
te (Flooreffekte) bedeuten, dass durch eine Wertansammlung im Minimalbereich keine Unter-
schiede feststellbar sind. Deckeneffekte (Ceilingeffekte) zeigen hingegen an, dass bei den
Maximalwerten keine Unterschiede feststellbar sind (Broder, 2011). Im Rahmen dieser Studie
bedeutet dies, dass im Bereich der best- oder schlechtestmoglichen Lebensqualitidt nicht aus-

reichend zwischen den Personen differenziert wird.

5.6.10 Relative Validitiit

Mithilfe der relativen Validitdt, auch als Kriteriumsvaliditidt bezeichnet, kann der Grad der
Ubereinstimmung der zu validierenden Verfahren mit einem AuBenkriterium verglichen wer-
den, wobei das AuBenkriterium selbst eine hohe Validitit aufweisen soll (Field, 2009). In
dieser Diplomarbeit werden die drei Verfahren (SF-36, NHP und IBDQ-D) anhand der
Krankheitsaktivitdt (aus der vier Quartilsgruppen gebildet wurden), die in diesem Fall das

AuBenkriterium stellt, verglichen.

5.6.11 Receiver Operating Characteristic (ROC)

Mit Hilfe von ROC-Kurven soll verdeutlicht werden, wie gut ein Verfahren zwischen zwei
Gruppen diskriminieren kann. Diese zwei Gruppen stellen das AuBBenkriterium dar, das sich in
dieser Diplomarbeit durch den Mediansplit der erhobenen Krankheitsaktivitit ergibt. ROC-
Kurven bilden das Verhiltnis von Sensitivitidt zur 1 — Spezifitidt ab, wobei Sensitivitit die
Wahrscheinlichkeit eines Verfahrens beschreibt, diejenigen Personen als positiv zu diagnosti-
zieren, die auch wirklich positiv sind (richtig positiv), also eine Person korrekt als krank zu
erkennen, die auch wirklich krank ist. Die Spezifitit kann als das Gegenteil angesehen wer-
den. Es handelt sich hier um die Wahrscheinlichkeit des Verfahrens, die Person als negativ zu
beurteilen, die auch wirklich negativ ist (richtig negativ), also eine Person als nicht krank zu
erkennen, die tatsdchlich nicht krank ist. 1 — Spezifitdt bedeutet, dass eine Person als gesund

erkannt wird, tatsdchlich aber erkrankt ist (Mancuso, Peterson & Charlson, 2001).
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Abbildung 1. Beispiel einer ROC-Kurve (aus Mancuso et al., 2001, S. 269).

Je gewdlbter die ROC-Kurve ist, desto besser differenziert das Verfahren. Die Fliche unter
der Kurve (Area Under the Curve = AUC) kann prinzipiell Werte zwischen 0 und 1 einneh-
men und stellt eine entscheidende MaBizahl zur Abschéitzung der Qualitédt des Verfahrens dar.
Die Fliachen unter der Kurve erméglichen einen direkten Vergleich von unterschiedlichen
Verfahren. Diese Mallzahl gibt eine Trefferwahrscheinlichkeit an, und zwar die, inwieweit
zwei Gruppen, eine gesunde Person und eine kranke Person, richtig zugeordnet werden. Je
naher die Fliache unter der Kurve sich einem Wert von 1 néhert, desto besser wird zwischen
den beiden Gruppen unterschieden. Eine Flidche von .5 besagt, dass der Test nicht besser als

eine zufillige Zuweisung zu den beiden Gruppen und somit nutzlos ist (Weil3, 2005).
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6 Ergebnisse

In diesem Kapitel werden die Ergebnisse der durchgefiihrten Studie dieser Diplomarbeit dar-
gestellt. Es wurden deskriptiv- und inferenzstatistische Verfahren angewandt, und die Aus-
wertung erfolgte mithilfe der Statistik-Software IBM SPSS® Statistics Version 22. Das

Signifikanzniveau, entsprechend der Irrtumswahrscheinlichkeit, wurde mit a = 5% festgelegt.

6.1 Stichprobenbeschreibung

Nach einer Online-Erhebungsphase von rund zwei Monaten (8. September bis 7. November
2014) konnten anstatt der angestrebten 150 Studienteilnehmer 219 Personen in die Studie

eingeschlossen werden.

6.1.1 Riicklaufstatistik

Die Riicklaufstatistik zeigte, dass der Link zum Erhebungsinstrument, das sowohl zur Erfas-
sung der Daten beim Krankheitsbild Morbus Crohn als auch der Colitis ulcerosa diente, ins-
gesamt 1133 Mal angeklickt wurde. Davon wurden 396 Interviews vollstindig abgeschlossen.

Dies entspricht in etwa einem Drittel der angeklickten Fragebogen.

6.1.2 Soziodemographische Beschreibung der Stichprobe

Im Folgenden werden die soziodemographischen Merkmale der Stichprobe mittels Mittelwer-

ten, Standardabweichungen und Héufigkeitsangaben ndher beschrieben.

6.1.2.1 Geschlecht und Alter

Der Stichprobenumfang erreichte insgesamt 219 Personen, von denen 168 (76.7%) weiblich
und 51 (23.3%) ménnlich waren. Das von 218 Personen angegebene Alter betrug im Durch-
schnitt 35.26 Jahre (SD = 11.92). Das Durchschnittsalter der Frauen betrug 34.64 Jahre (SD =
11.23), das Durchschnittsalter der Méanner 37.27 Jahre (SD = 13.88). Die jlingste Person, die
an der Studie teilnahm, hatte ein Alter von 18 Jahren und die dlteste Person ein Alter von 74

Jahren.

6.1.2.2 Bildung

In dieser Studie stellten die Personen mit einem Lehrabschluss (36.1%) als hochste abge-

schlossene Schulbildung, gefolgt von den Personen mit einem Abschluss an einer Fachhoch-
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schule oder Universitdt (26%), den grofSten Teil der Stichprobe dar. 17.4% der Probanden
gaben Matura als hochste abgeschlossene Schuldbildung, 14.6% eine berufsbildende mittlere

Schule und 5.9% einen Hauptschulabschluss an.

6.1.3 Dauer der Erkrankung

Die durchschnittliche Erkrankungsdauer zum Erhebungszeitpunkt konnte anhand von 214
giiltigen Fallen mit 124.87 Monaten (SD = 113.629) erhoben werden, was in etwa einer
durchschnittlichen Krankheitsdauer von 10 Jahren entspricht. Die kiirzeste Erkrankungsdauer
lag in der Stichprobe bei einem und die ldngste bei 528 Monaten (44 Jahre). Die Dauer der
arztlichen Behandlung ist in einem &hnlichen Zeitraum einzuordnen. Hier betrdgt die durch-

schnittliche Behandlungszeit 125.65 Monate (SD = 117.105).

6.1.4 Krankheitsaktivititsgruppen

Die fiktive Aktivitétsskala, bei der die Probanden ihre aktuelle subjektiv empfundene Krank-
heitsaktivitit von (0) keine Beeintrdchtigung bis (100) stirkste Beeintrdchtigung angeben
mussten, ergab eine durchschnittliche Krankheitsaktivitdt von 41.41 (SD = 26.60). Es lieen
sich vier Quartilsgruppen als Einteilung der Krankheitsaktivitét bilden (siehe Tabelle 5). Die
erste Gruppe umfasst 52 Personen (23.7%). Sie beinhaltet diejenigen Personen, die zum aktu-
ellen Zeitpunkt von keiner Krankheitsaktivitit berichteten. Die zweite Gruppe (mit milder
Krankheitsaktivitdt) umfasst 47 Personen (21.5%), die dritte und groBte Gruppe 70 Personen
(32% mit moderater Krankheitsaktivitit), und die vierte Gruppe umfasst 50 Personen

(22.8%), die einer schweren Krankheitsaktivitit zuzuteilen sind.

Tabelle 5. Einteilung der Krankheitsaktivitit anhand von vier Quartilsgruppen

Krankheitsaktivitit Haufigkeit Prozent Kumulative Prozente
keine 52 23.7 23.7

mild 47 21.5 45.2

moderat 70 32.0 77.2

schwer 50 22.8 100.0
Gesamtsumme 219 100.0
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6.1.5 Zusammenhang zwischen Krankheitsdauer und Krankheitsaktivit:t

Der Koeffizient der Korrelation nach Pearson zeigt mit » = .051 (p = .454, zweiseitig, n =
214), dass die beiden Variablen (Krankheitsdauer und Krankheitsaktivitidt) in keinem

Zusammenhang stehen.

6.1.6 Zusammenhang zwischen Alter/Geschlecht und Krankheitsaktivit:it

Um Unterschiede beziiglich des Lebensalters zwischen Krankheitsaktivitdtsgruppen (niedrig
vs. hoch) aufzuzeigen, wurde ein t-Test fiir unabhédngige Stichproben berechnet. Das Ergebnis
erwies sich mit t (216) = 0.397, p = .692 als nicht signifikant. Somit unterscheiden sich die
beiden Gruppen nicht in ihrem Lebensalter. Das Lebensalter von Testpersonen mit niedriger
Krankheitsaktivitdt (n = 98) wies einen Mittelwert von 35.61 (SD = 11.70) Jahren, von Test-
personen mit hoher Krankheitsaktivitdt (n = 120) einen Mittelwert von 34.97 (SD = 12.14)

Jahren auf.

In Tabelle 6 sind die Hiufigkeiten und Anteilswerte der Krankheitsaktivitit in Abhingigkeit
vom Geschlecht angegeben. Sowohl Ménner als auch Frauen berichten mit je iiber 50% von
einer hohen Krankheitsaktivitat. Mit ¥*(1) = 0.115, p = .735 zeigt sich, dass die derzeitige

Schwere der Krankheitsaktivitdt mit dem Geschlecht in keinem Zusammenhang steht.

Tabelle 6. Haufigkeiten und Anteilswerte der Krankheitsaktivitdt in Abhdngigkeit vom Geschlecht

Krankheitsaktivitét
Niedrig Hoch Gesamtsumme

Geschlecht  weiblich ~ Anzahl 77 91 168

% in Geschlecht 45.8% 54.2% 100%

ménnlich  Anzahl 22 29 51

% in Geschlecht 43.1% 56.9% 100%
Gesamtsumme Anzahl 99 120 219

% in Geschlecht 45.2% 54.8% 100%

6.1.7 Inanspruchnahme medikamentoser Behandlung

Von 219 Personen nahmen zum Erhebungszeitpunkt 39 (17.8%) keine Medikamente zu sich.

114 Personen (52.1%) werden mit Immunsuppressiva, 36 (16.4%) mit Glukokortikoiden und
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18 (8.2%) mit 5-ASA-Priparaten als stirkstem Medikament behandelt. 12 Personen (5.5%)
werden mit Medikamenten behandelt, die keinen direkten Einfluss auf die Entzlindung, je-
doch auf Folge- und/oder Begleiterscheinungen der Krankheit haben (zum Beispiel Folsdure

gegen Eisenandmie).

6.1.8 Feststellung von Verteilungsunterschieden hinsichtlich Geschlecht und Inan-

spruchnahme medikamentoser Behandlung

Mittels Chi-Quadrat-Test wurde gepriift, ob es zwischen Méannern und Frauen hinsichtlich der
Inanspruchnahme medikamentoser Behandlung Verteilungsunterschiede gibt. Da die Priifgro-
e mit ¥*(1) = 0.205, p = .650 nicht signifikant ausfiel, werden keine Verteilungsunterschiede

angenommen.

6.2 Reliabilitatsanalyse der Instrumente (SF-36, NHP, IBDQ-D)

In Tabelle 7 werden die Ergebnisse der Uberpriifung der internen Konsistenzen (Cronbachs o)
angefiihrt. Zusitzlich zum Cronbachs a ist der Median der korrigierten Trennschérfe je Skala
angegeben. Die Trennschérfe gibt die Korrelation jedes einzelnen Items eines Subtests mit

dem Skalenwert an, der aus den {ibrigen Items gebildet wird.

Bei einem Reliabilitdtskoeffizienten von > .70 schlie3t man auf eine gute Zuverldssigkeit und
Messgenauigkeit (Moosbrugger & Kelava, 2012). 14 der 18 Subskalen des NHP, SF-36 und
IBDQ-D erreichten mit einem Wert > .70 ein entsprechendes Niveau. Die Subskala ,,Allge-
meine Gesundheitswahrnehmung® des SF-36 und die Subskalen ,,Schlafprobleme®, ,,Soziale
Isolation* und ,,Mobilititsverlust des NHP lagen mit .647 bis .694 knapp unter dem Grenz-
wert, der fiir Gruppenunterschiede mit .70 empfohlen wird. Alle anderen Skalen des NHP
lagen mit .757 bis .866 im empfohlenen Wertebereich der internen Konsistenz, und die Skalen
des SF-36 zeigten, bis auf die Subskala ,,Allgemeine Gesundheitswahrnehmung®, gute bis
sehr gute Werte von .819 bis .927. Beim IBDQ-D weist das Cronbach a (.825 bis .928) auf
eine gute bis sehr gute interne Konsistenz hin. Ein Wert von > .30 bei der korrigierten Trenn-
schirfe zeigt, dass die Subskala mit der Gesamtskala ausreichend hoch korreliert (Field,

2009). Dies ist bei jeder Subskala bei allen drei Verfahren gegeben.
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Tabelle 7. Reliabilititskoeffizient nach Cronbachs o und Median der korrigierten Trennschérfe
(Md rit)

SF-36 Skalenbezeichnung o Md ry Itemanzahl N

Korperl. Funktionsfahigkeit 908 .692 10 214
Korperl. Rollenfunktion .840 .666 4 211
Schmerzen 927 .865 2 216
Allg. Gesundheitswahrn. .691 S10 5 212
Vitalitat .905 799 4 215
Soz. Funktionsfahigkeit .825 702 2 216
Emotionale Rollenfunktion 819 .660 3 215
Psychisches Wohlbefinden .885 137 5 219
NHP Skalenbezeichnung o Md Itemanzahl N

Energieverlust 157 .583 3 218
Schmerz .866 .625 8 216
Emotionale Reaktion .842 579 9 211
Schlafprobleme .694 486 5 216
Soziale Isolation .647 428 5 218
Mobilitdtsverlust .696 370 8 217
IBDQ- D Skalenbezeichnung o Md r; Itemanzahl N

Darmfunktion .885 537 10 195
systemisch .825 729 5 211
emotional 928 744 12 201
sozial .858 .669 5 212
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6.3 Interkorrelationen der Instrumente (SF-36, NHP, IBDQ-D)

In den Tabellen 8, 9 und 10 sind die Interkorrelationen der drei Verfahren dargestellt. Diese

wurden mittels Produkt-Moment-Korrelationen berechnet.

Tabelle 8. Koeftizienten der Produkt-Moment-Korrelation r fiir den Zusammenhang zwischen den SF-
36-Subskalen (n > 208)

SF-36 1 2 3 4 5 6 7 8
1. Korperl. Funktionsféhigkeit - 6487 606 4537 5207 5307 2437 4017
2. Korperl. Rollenfunktion - 6717 5607 5817 6297 4687 4617
3. Schmerzen - 586" 5537 6527 3537 4677
4. Allg. Gesundheitswahrn. - 6047 5337 4327 496
5. Vitalitit - 6417 5377 7137
6. Soziale Funktionsfihigkeit - 5607 682"
7. Emotionale Rollenfunktion - 644"
8. Psychisches Wohlbefinden -

*Ep <01

Tabelle 9. Koeffizienten der Produkt-Moment-Korrelation r fiir den Zusammenhang zwischen den
NHP-Subskalen (n > 210)

NHP 1 2 3 4 5 6
1. Energieverlust - 543 400 361 465 a1
2. Emot. Reaktion - 5727 6847 328" 238"
3. Schlafprobleme - 482" 3457 366"
4. Soziale Isolation - 1797 133
5. Phys. Mobilitit - 6347
6. Schmerz -
#%p<0.01

Bei der SF-36 zeigten sich hauptsdchlich signifikant hohe positive Korrelationen und einige
mittlere Korrelationen (» zwischen .243 und .713). Der Koeffizient der Produkt-Moment-
Korrelation fiir den Zusammenhang zwischen den Summenskalen SF-36 physisch und psy-

chosozial fiel mit = .678 (p <.001, zweiseitig, N = 219) signifikant aus.
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Bei den NHP-Subskalen zeigten sich niedrigere Korrelationen als bei der SF-36. Hier zeigte
sich die hochste Korrelation von » = .684 zwischen den Subskalen ,,Emotionale Reaktion*
und ,,Soziale Isolation®. Mit » = .634 korrelierten die Subskalen ,,Physische Mobilitdt* und
»Schmerz ebenfalls deutlich positiv. Die meisten Korrelationen wiesen einen Wert von < .5
auf. Die niedrigsten Zusammenhange bestehen zwischen den Skalen ,,Soziale Isolation* und

,Physische Mobilitidt* (» = .179) und zwischen ,,Soziale Isolation* und ,,Schmerz* (» = .133).

In Tabelle 10 zeigt sich, dass die Interkorrelationen beim IBDQ-D durchwegs hohe Werte
ergeben (r zwischen .668 und .814). Die Subskalen ,,systemisch* und ,,emotional* korrelieren

mit » = .814 am hochsten miteinander.

Tabelle 10. Koeftizienten der Produkt-Moment-Korrelation r fiir den Zusammenhang zwischen den
IBDQ-Subskalen (n > 216)

IBDQ 1 2 3 4
1. Darmfunktion - 668 744 692"
2. systemisch - 699" 814"
3. sozial - 706

4. emotional -

#£p<0.01

6.4 Medikamentose Behandlung und gesundheitsbezogene Lebensqualitit

Zur Beantwortung der Fragestellung sind in Tabelle 11 Mittelwerte, Standardabweichungen
und die statistischen Kennwerte der t-Tests fiir unabhiingige Stichproben fiir die Subskalen
der Verfahren zur Messung der gl.Q aufgelistet. Bei den Mittelwerten der SF-36 und des
IBDQ-D bedeuten hohe Werte eine gute gesundheitsbezogene Lebensqualitét, dagegen sind
hohe Werte beim NHP als eine schlechte HrQoL und niedrige Werte hingegen als kei-
ne/geringe Beeintrichtigung und eine gute gesundheitsbezogene Lebensqualitit zu werten. In
den Skalen ,,Schmerzen® und ,,Soziale Funktionsfdhigkeit* der SF-36, ,,Soziale Isolation* des
NHP und ,,emotional* des IBDQ-D zeigen sich trotz nicht signifikanter Ergebnisse kleine
Effektstirken mit d = 0.21 bis 0.30. In den {ibrigen Subskalen wurden keine Effekte festge-
stellt.
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Tabelle 11. Vergleich von Patienten beziiglich der Inanspruchnahme medikamentdser Behandlung: Ja
(n = zwischen 162 und 168) oder Nein (n = zwischen 48 und 51) hinsichtlich der verschiedenen Di-

mensionen der gLQ

Mu(SD) M (SD)  A(dD) p o d
SF-36

Korperl. Funktionsfihigk.  78.30 (21.56) 76.37 (24.48)  -0.54 (217) 588 -0.09
Kérperl. Rollenfunktion 49.54 (40.23) 55.61 (42.47)  0.91 (209) 362 0.15
Schmerzen 5428 (28.31) 62.86(30.73)  1.84 (214) 067 030
Allg. Gesundheitswahrn. 4437 (18.65) 49.80(21.07)  1.77 (216) 079 0.28
Vitalitit 37.41 (22.47) 37.76 (22.85)  0.09 (213) 925 0.02
Soziale Funktionsfihigkeit ~ 61.52 (25.82) 68.00 (29.47)  1.50 (214) 134 024
Emot. Rollenfunktion 56.91 (41.77) 57.52(43.76)  0.09 (213) 929 0.0l
Psych. Wohlbefinden 57.60 (20.54) 60.63 (21.81)  0.91 (217) 364 0.15
NHP

Energieverlust 63.27 (37.78) 60.78 (40.39)  -0.41 (216) 686 -0.06
Emot. Reaktion 35.31(29.99) 32.64 (30.87)  -0.54 (209) 591 -0.09
Schlafprobleme 34.79 (30.68) 30.59 (28.94)  -0.87 (214) 388 -0.14
Soziale Isolation 26.35 (27.60) 20.78 (25.29)  -1.28 (216) 201 -0.21
Phys. Mobilitit 13.33(17.90) 12.25(18.62)  -0.37 (215) 711 -0.06
Schmerz 21.71 (28.89) 22.70 (31.84)  0.21 (214) 836 0.03
IBDQ-D

Darmfunktion 4.88(1.22)  4.96(1.09) 0.44 (215) 662 0.07
Systemisch 3.72(1.38)  3.76 (1.44) 0.19 (216) 849 0.03
Sozial 5.01(1.57)  5.26(1.51) 1.02 (217) 310 0.16
Emotional 438(131)  4.76(1.22) 1.87 (216) 063 0.30

Anmerkung. Cohens d (.20-.49 kleine, .50-.79 mittlere, > .80 groB3e Effektstirke)
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6.5 Unterschiede beziiglich der Einnahme verschiedener Medikamenten-
gruppen hinsichtlich der Krankheitsaktivitit bzw. der gesundheitsbe-

zogenen Lebensqualitiit

Fiir die Fragestellung 2.1 wurden auf Basis einer 3x4-Kreuztabelle (siche Tabelle 12) die
Héaufigkeiten und  Anteilswerte der Medikamentengruppen  (Immunsuppressiva,
Glukokortikoide, 5-ASA) in Abhiangigkeit der Krankheitsaktivitit
(keine/mild/moderat/schwer) gepriift. Die PriifgroBe fiel mit y? (korrigiert mittels exakten
Testes nach Fisher) = 3.10, p =.807 nicht signifikant aus. Es kann somit kein Verteilungsun-
terschied der Medikamentenklassen (Immunsuppressiva, Glukokortikoide, 5-ASA) zwischen

den Krankheitsaktivitidtsklassen (keine/mild/moderat/schwer) angenommen werden.

Tabelle 12. Haufigkeiten und Anteilswerte der Medikamente in Abhéngigkeit zur Krankheitsaktivitat

Medikamentengruppe gesamt
Immunsupp. Glukokort. 5-ASA
Anzahl 28 6 3 37
keine % in
75.7% 16.2% 8.1% 100.0%
Gruppen
Anzahl 23 7 6 36
mild % in
Krankheits- 63.9% 19.4% 16.7% 100.0%
o Gruppen
aktivitéts-
Anzahl 39 13 5 57
gruppen
moderat 9%, in
68.4% 22.8% 8.8% 100.0%
Gruppen
Anzahl 24 10 4 38
schwer % in
63.2% 26.3% 10.5% 100.0%
Gruppen
Anzahl 114 36 18 168
Gesamt % in
67.9% 21.4% 10.7% 100.0%
Gruppen

Anmerkung. Immunsupp. = Immunsuppressiva, Glukokort. = Glukokortikoide
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Tabelle 13. Kennwerte der Medikamentengruppen hinsichtlich der verschiedenen Dimensionen der

glQ
Immunsupp.  Glukokort. 5-ASA
M(SD) M(SD) M(SD) F(df1/df,) P
SF-36
Korperl. Funktionsfahigk. 80.70 (22.42) 71.81(19.17)  76.11 (18.28)  2.48 (2/165) .087
Kaorperl. Rollenfunktion 51.33 (41.57) 36.29(32.17)  61.11 (40.87)  3.31(2/40.53) .047
Schmerzen 56.47 (29.94) 46.19(23.43)  56.78 (24.87)  2.42(2/44.45) .100
Allg. Gesundheitswahrn. 46.27 (19.49) 40.71 (16.59)  39.44 (15.52)  2.20(2/44.12) .123
Vitalitét 39.51(23.31) 32.50(19.36)  34.17 (22.11)  1.55(2/163) 216
Soziale Funktionsfahigkeit ~ 63.39 (26.46) 56.60 (23.62)  59.72(25.92)  0.99 (2/263) 373
Emot. Rollenfunktion 58.33(43.03) 45.10(37.50)  70.37(37.73)  2.84(2/42.37)  .069
Psych. Wohlbefinden 59.65(21.38) 53.44(17.22)  52.89(20.14)  1.80(2/165) 169
NHP
Energieverlust 57.89(39.43) 78.10(29.09)  68.52(35.19)  5.39(2/43.30) .008
Emot. Reaktion 33.23(30.24) 38.89(27.39) 41.36(33.18)  0.87(2/160) 420
Schlafprobleme 34.51 (31.65) 35.29(26.08)  35.56(33.99) 0.015(2/162)  .985
Soziale Isolation 26.84 (28.14) 22.86(25.27)  30.00(29.31)  0.453 (2/164)  .637
Phys. Mobilitit 12.17 (16.57) 13.57 (18.53)  20.14 (23.54)  0.97 (2/37.03)  .390
Schmerz 19.74 (28.70)  30.56 (29.80)  16.18 (25.68)  2.30 (2/164) .103
IBDQ-D
Darmfunktion 5.05(1.23) 4.43 (1.19) 4.74 (0.96) 3.84 (2/164) .024
systemisch 3.85(1.45) 3.43 (1.16) 3.47 (1.20) 1.92 (2/44.33)  .159
Sozial 5.21 (1.58) 4.52 (1.50) 4.70 (1.50) 3.11 (2/165) .047
emotional 4.53 (1.35) 4.04 (1.10) 4.01 (1.33) 2.43 (2/164) .091

Anmerkung. Immunsupp. = Immunsuppressiva, Glukokort. = Glukokortikoide
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Um die Unterschiedlichkeit der drei Messinstrumente (SF-36, NHP, IBDQ-D) in Abhéngig-
keit der Medikamentengruppen zu priifen wurde eine einfaktorielle ANOVA durchgefiihrt.
Konnte die Varianzhomogenitdt durch den Levene-Test nicht angenommen werden, wurden
die Werte des Welch-Tests herangezogen. AnschlieBend wurde ein post-hoc-Test nach
Turkey (bei homogenen Varianzen) und ein post-hoc-Test nach Games-Howell (bei heteroge-

nen Varianzen) durchgefiihrt.

In Tabelle 13 sind die Mittelwerte, Standardabweichungen und die statistischen Kennwerte
der einfaktoriellen ANOVA fiir die verschiedenen Dimensionen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitét aufgelistet. Auch hier bedeuten wie in Tabelle 11 hohe Mittelwerte bei der SF-
36 und dem IBDQ-D eine gute gesundheitsbezogene Lebensqualitit, wohingegen niedrige
Werte beim NHP als geringe oder keine Beeintrachtigung und eine gute gesundheitsbezogene
Lebensqualitit zu werten sind. Bei der Short-Form-36 zeigten sich signifikante Unterschiede
in der Subskala ,,Korperliche Rollenfunktion® mit F(2/40.53) = 3.31, p = .047. In der Dimen-
sion ,,Energieverlust des NHP wies F(2/43.30) = 5.39 mit p = .008 ebenfalls signifikante
Unterschiede auf. Und die Skalen ,,Darmfunktion (F(2/164) = 3.84, p =.024) und ,,sozial*
(F(2/165) = 3.11, p = .047) des IBDQ-D erwiesen sich ebenfalls als signifikant. In diesen
Subskalen sind Unterschiede in der HrQoL hinsichtlich der unterschiedlichen Medikamenten-

gruppen zu finden (ad Fragestellung 2.2).

6.6 Unterschiede in den Krankheitsaktivititsgruppen hinsichtlich der

gesundheitsbezogenen Lebensqualitat

In diesem Unterkapitel wird die dritte Fragestellung beantwortet. Es wurden einfaktorielle
Varianzanalysen gerechnet, um Mittelwertsunterschiede zwischen den vier Krankheits-
aktivititsgruppen aufzuzeigen. Da die Stichprobenumfénge von einer ausreichenden Grof3e
(> 30) sind und die Stichproben in den Umféngen der Krankheitsaktivitit in etwa vergleichbar
sind, verhélt sich die Varianzanalyse robust, auch wenn der Levene-Test, der die Homogenitt
der Varianzen priift, signifikant ausfillt (Backhaus et al., 2006). Fiir die anschlieBenden paar-

weisen Gruppenvergleiche wurden post-hoc-Tests nach Turkey und Games-Howell berechnet.

In Tabelle 14 sind die Mittelwerte (M) und die Standardabweichungen (SD) fiir jeden Subtest
der SF-36 je nach Gruppenzugehorigkeit (keine/mild/moderate/schwere Krankheitsaktivitit)
angefiihrt. Zusétzlich zu den einzelnen Skalen werden auch die Mittelwerte und Standardab-

weichungen fiir die beiden Summenskalen (physisch und psychosozial) dargestellt. Hohe
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Werte deuten auf eine gute Lebensqualitit und niedrige auf eine schlechte Lebensqualitét hin.
Die gesundheitsbezogene Lebensqualitit wurde in allen Subskalen und den dazugehorigen

Summenskalen durch die Krankheitsaktivitdtsgruppen signifikant beeinflusst.

Tabelle 14. SF-36-Subskalenwerte und Gesamtsscores SF-36 psychosozial sowie SF-36
physisch aufgeteilt nach Krankheitsaktivitit (keine/mild/moderat/schwer)

Krankheitsaktivitat

keine Mild moderat schwer gesamt
SF-36 (n=50-52) (n=45-47) (n=66-70) (n =48-50) (n=211-219)

M (SD) M (SD) M (SD) M (SD) M (SD)
Physisch ~ 75.80 (19.03)  66.89 (20.01)  52.72 (18.64)  37.38 (17.48) 57.74 (23.38)
Ko6Fu 88.17 (15.05)  86.81(17.89)  76.71 (19.63)  60.30 (24.75) 77.85(22.23)
Ko6Ro 75.48 (34.83)  65.56(37.04) 40091 (37.12)  24.48 (34.40) 50.95 (40.74)
Schm 79.44 (22.56)  65.06 (24.65)  51.23(25.48)  31.37(20.94) 56.23 (29.04)
Allg.Ges. 60.00 (18.74)  50.00 (20.00)  41.45(14.66)  32.40(13.22) 45.64 (19.33)
Psysoz. 68.57 (23.78)  60.40 (22.22)  48.76 (20.71)  40.26 (19.42) 54.02 (23.84)
Vit 54.02 (24.96)  40.78 (22.46)  32.21(17.06)  24.80 (14.90) 37.49 (22.50)
SoFu 78.68 (23.49)  72.61(23.69)  58.09 (25.07)  44.75(21.88) 63.02(26.77)
EmRo 71.15(37.94) 6594 (39.43)  50.98 (41.72)  42.18 (43.98) 57.05 (42.15)
PsyWo 70.00 (20.94)  60.77 (19.55) 5491 (18.18)  48.56(19.63) 58.30(20.83)

Anmerkung. SF-36-Subskalen, K6Fu = Korperliche Funktionsféahigkeit, KoRo = Korperliche Rollenfunktion,
Schm = Schmerz, Allg.Ges. = Allgemeine Gesundheitswahrnehmung, Vit = Vitalitdt, SoFu = Soziale Funktions-
fahigkeit, EmRo = Emotionale Rollenfunktion, PsyWo = Psychisches Wohlbefinden. M = Mittelwert, SD =
Standardabweichung.

Somit unterscheiden sich die Personengruppen in allen acht Subskalen mit den Werten ,,Kor-
perliche Funktionsfahigkeit* F(3/215) = 21.45, p < .001, n2 =.230, ,,Korperliche Rollenfunk-
tion“ F(3/207) = 20.95, p < .001, n2 =233, ,Schmerzen* F(3/212) = 37.30, p < .001, n2 =
345, , Allgemeine Gesundheitswahrnehmung® F(3/214) = 25.90, p < .001, n* = .266, ,,Vitali-
tat F(3/211) = 20.30, p < .001, n2 = .224, ,Soziale Funktionsfahigkeit F(3/212) = 20.88,
p <.001, n2 =.228, ,,Emotionale Rollenfunktion* F(3/211) =5.48, p <.001, n2 =.072, ,,Psy-

chisches Wohlbefinden* F(3/215)=11.37, p <.001, n2 =.137 und den beiden Summenskalen
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,Physisch® F(3/215) = 41.00, p < .001, n° = .364 und ,Psychosozial“ F(3/215) = 17.50,
p<.001,1° =.196 signifikant.

Tabelle 15 zeigt die post-hoc-Tests fiir signifikante Gruppenunterschiede. Besonders zwi-
schen den Gruppen ,keine (1) Krankheitsaktivitit“ vs. ,,moderate (3)“ und ,,schwere (4)
Krankheitsaktivitit zeigten sich durchwegs signifikante Unterschiede. Alle Subskalen der
physischen Dimension und auch die dazugehorige Summenskala selbst weisen zwischen den
Gruppen 2 vs. 3, 2 vs. 4 und 3 vs. 4 signifikante Unterschiede auf. Auch sdmtliche Subskalen
der Dimension psychosozial und deren Summenskala unterscheiden sich in der milden (2)

Krankheitsaktivitit und der schweren (4) Krankheitsaktivitdt signifikant.

Tabelle 15. Post-hoc-Tests fiir die paarweisen Vergleiche (SF-36)

Korperl. Korperl. Schmerzen  Allg. Physisch
Funktionsf. Rollenf. Gesundheitswahrn.
p P P P P
1vs.2 1.00 1.00 .019 .019 116
lvs.3 .010 <.001 <.001 <.001 <.001
1vs. 4 <.001 <.001 <.001 <.001 <.001
2vs.3 .042 .003 .013 .043 .001
2vs. 4 <.001 <.001 <.001 <.001 <.001
3vs. 4 <.001 101 <.001 .023 <.001
Vitalitat Soz. Emot. Psych. Wohlbefin- Psychosozial
Funktionsf. Rollenf. den
P P P P P
lvs.2 .008 1.00 1.00 117 365
1vs.3 <.001 <.001 .048 <.001 <.001
1vs. 4 <.001 <.001 .003 <.001 <.001
2vs.3 155 .009 340 .667 027
2vs. 4 .002 <.001 .031 014 <.001
3vs. 4 284 .017 1.00 478 204

Anmerkung. 1 = keine Krankheitsaktivitit, 2 = milde Krankheitsaktivitit, 3 = moderate Krankheitsaktivitit, 4 =

schwere Krankheitsaktivitit.

Tabelle 16 zeigt die deskriptivstatistischen Kennwerte der Subskalenwerte und des Gesamt-

scores des NHP. Diese sind den Krankheitsaktivititsgruppen (keine/mild/moderat/schwer)
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und einer zusétzlichen Dimension, der Zusammenfassung aller Krankheitsaktivitétsgruppen,
zugeordnet. Da das NHP der SF-36 und dem IBDQ-D gegeniiber gegensitzlich gepolt ist,
bedeuten in diesem Fall niedrige Werte hohe Lebensqualitit und hohe Werte vice versa
niedrige Lebensqualitdt. Hinsichtlich der Krankheitsaktivititsgruppen waren in allen sechs
Subskalen Unterschiede beziiglich der HrQoL nachweisbar. Die Subskalen ,,Energieverlust®
mit F(3/214) = 16.18, p < .001, n* = .185, ,,Emotionale Reaktion® mit F(3/207) = 7.52, p <
.001, n2 =.098, ,,Schlafprobleme* mit F(3/212) = 13.52, p <.001, n2 =.161, ,,Soziale Isolati-
on“ mit F(3/214) = 3.46, p = .017,n* = .046 ,,Physische Mobilitit“ mit F(3/213) = 12.62, p <
001,17 =.151 und.,Schmerz* F(3/212) =21.89, p <.001, n* = .236 ficlen allesamt signifi-

kant aus.
Tabelle 16. NHP-Subskalenwerte und Gesamtsscore aufgeteilt nach Krankheitsaktivitét
(keine/mild/moderat/schwer)
Krankheitsaktivitat

keine mild moderat schwer gesamt

(n=49-52) (n=47) (n=66-70) (n =48-50) (n=211-219)
NHP M (SD) M (SD) M (SD) M (SD) M (SD)
EN 39.87 (41.11) 52.48 (39.77)  70.95(30.52)  84.00 (27.96) 62.69 (38.33)
EM 23.13(26.72) 28.84 (30.35)  36.70(27.42)  49.21 (31.10) 34.70(30.14)
SL 17.60 (24.46) 28.09 (28.79)  36.23(28.75)  52.00(29.14) 33.80(30.26)
SO 17.69 (24.94) 21.28 (28.10)  26.96 (26.31)  33.60 (27.54) 25.05(27.12)
PM 5.53 (11.18) 9.31 (15.74) 12.86 (17.28)  25.00 (21.19) 13.08 (18.03)
PA 7.45 (17.02) 10.90 (19.61)  23.73 (28.61)  45.83 (34.14) 21.93 (29.51)
NHP-G 15.99 (16.19) 21.72(19.19)  30.70 (17.59)  44.60 (16.36) 28.45(20.13)

Anmerkung. NHP-Subskalen, EN = Energieverlust, EM = Emotionale Reaktion, SL = Schlafprobleme, SO =
Soziale Isolation, PM = Physische Mobilitdt, PA = Schmerz. M = Mittelwert, SD = Standardabweichung.

Tabelle 17 bietet eine Ubersicht zu den Ergebnissen der paarweisen Vergleiche der Gruppen
keine/milde/moderate und schwere Krankheitsaktivitit mit den NHP-Skalen. Es zeichnen sich
hauptséchlich signifikante Ergebnisse zwischen den Gruppen 1 vs. 4 (mit Ausnahme der Di-
mension ,,Schmerz*) und den Gruppen 2 vs. 4 (mit Ausnahme der Dimension ,,Soziale Isola-
tion*) ab. Somit unterscheiden sich die Personen mit keiner und milder Krankheitsaktivitat

besonders deutlich von den Personen mit einer schweren Krankheitsaktivitit.
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Tabelle 17. Post-hoc-Tests fiir die paarweisen Vergleiche (NHP)

EN EM SL SO PM PA gesamt
P P P P P P P

lvs.2 449 1.00 396 1.00 1.00 1.00 252
lvs.3 <.001 .080 .002 360 107 .005 .001
lvs.4 <.001 <.001 <.001 018 <.001 .058 <.001
2vs.3 032 928 746 1.00 1.00 <.001 .093
2vs.4  <.001 .004 <.001 144 <.001 <.001 .003
3vs. 4 .266 134 .016 1.00 .001 <.001 .640

Anmerkung. NHP-Subskalen, EN = Energieverlust, EM = Emotionale Reaktion, SL = Schlafprobleme, SO =
Soziale Isolation, PM = Physische Mobilitdt, PA = Schmerz. 1 = keine Krankheitsaktivitét, 2 = milde Krank-
heitsaktivitét, 3 = moderate Krankheitsaktivitit, 4 = schwere Krankheitsaktivitat.

Tabelle 18 zeigt die Ergebnisse (als Mittelwert und Standardabweichung) fiir die
Mittelwertsunterschiede der Krankheitsaktivitdtsgruppen (keine/mild/moderat/schwer) in Be-
zug auf die Subskalen und die Gesamtskala des IBDQ-D. Beim IBDQ-D sind hohe Werte als
hohe gL.Q und niedrige Werte als eine schlechte gLQ zu werten.

Tabelle 18. IBDQ-D-Subskalenwerte und Gesamtsscore aufgeteilt nach Krankheitsaktivitét
(keine/mild/moderat/schwer)
Krankheitsaktivitat

keine mild moderat schwer gesamt
IBDQ-D (n=51-52) (n=45-47) (n =69-70) (n =50) (n=211-219)

M (SD) M (SD) M (SD) M (SD) M (SD)
Darmfunktion 5.95 (0.78) 5.20 (0.85) 4.51 (1.04) 4.10(1.14) 490 (1.19)
Systemisch 4.90 (1.42) 3.98 (1.21) 3.43 (1.06) 2.68 (0.86)  3.73(1.39)
Sozial 6.09 (1.17) 5.72 (1.27) 4.83 (1.27) 3.73(1.48)  5.07 (1.56)
Emotional 5.45(1.14) 4.70 (1.17) 4.16 (1.08) 3.68 (1.15)  4.47(1.30)
IBDQ-D-g 5.62 (0.93) 4.90 (0.92) 4.26 (0.94) 3.66(0.98)  4.58 (1.18)

Anmerkung. M = Mittelwert, SD = Standardabweichung

Alle vier Subskalen, ,,Darmfunktion® mit F(3/214) =36.30, p <.001, n2 =.338, ,,Systemisch*
mit F(3/214) = 34.25, p < .001, nz = .324, ,Sozial“ mit F(3/215) = 33.29,
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p<.001,n% =.317 und ,,Emotional® mit F(3/214) =23.32, p < .001, n° = .246 zeigen signifi-
kante Gruppenunterschiede. Auch die Gesamtskala des IBDQ-D weist mit F(3/215) = 41.40,
p <.001, nz = .366 einen signifikanten Effekt auf.

Alle Skalen des IBDQ-D beim paarweisen Vergleich der Krankheitsaktivitdtsgruppen zeigen
signifikante Ergebnisse zwischen den Gruppen 1 vs. Gruppe 3, Gruppe 1 vs. Gruppe 4 und
Gruppe 2 vs. Gruppe 4. Im Gruppenvergleich keine vs. milde Krankheitsaktivitit bildet die
Skala ,,Sozial*“ eine Ausnahme durch einen nicht signifikanten Unterschied, wohingegen die
restlichen Skalen in diesem Vergleich (1 vs. 2) allesamt als signifikant zu bezeichnen sind

(siehe Tabelle 19).

Tabelle 19. Post-hoc-Tests fiir die paarweisen Vergleiche (IBDQ-D)

Darmfunktion  Systemisch Sozial Emotional gesamt
P P P P P

1vs.2 .001 .001 995 .007 .001
Ivs.3 <.001 <.001 <.001 <.001 <.001
1vs. 4 <.001 <.001 <.001 <.001 <.001
2vs. 3 .002 077 .002 075 .003
2vs. 4 <.001 <.001 <.001 <.001 <.001
3vs. 4 141 .003 <.001 143 .004

Anmerkung. 1 = keine Krankheitsaktivitit, 2 = milde Krankheitsaktivitdt, 3 = moderate Krankheitsaktivitét, 4 =
schwere Krankheitsaktivitat.

6.7 Diskriminanzvaliditat

In diesem Kapitel wird die Hauptfragestellung behandelt. Anhand der Diskriminanzanalyse,
der bindren logistischen Regression, Boden- und Deckeneffekten, der relativen Validitit und
der Receiver Operating Characteristics-Kurven (ROC-Kurven) werden diskriminative Eigen-
schaften der Messinstrumente beschrieben und zueinander in Beziehung gesetzt. Dadurch soll
geklart werden, wie trennscharf eine Skala, mit der die gesundheitsbezogene Lebensqualitit
gemessen wird, zwischen Patienten, die unterschiedlichen Krankheitsaktivitdtsgruppen
angehoren, differenzieren kann. Auch die Frage, welches der drei Verfahren (SF-36, NHP,
IBDQ-D) am besten fiir Morbus-Crohn-Patienten geeignet ist, soll damit beantwortet werden.
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6.7.1 Diskriminanzanalyse

Die Diskriminanzanalyse wurde mittels der schrittweisen Methode berechnet. Die inverse
Priifgroe Wilk’s Lamda gibt mit der Chi-Quadrat-Verteilung (Xz) die Diskriminanzfahigkeit
der Variablen hinsichtlich der vier Krankheitsaktivititsgruppen an. Mit y*(4) = 15.00, p = .005
zeigt die Priifgrofe ein signifikantes Ergebnis, womit die Werte der Diskriminanzfunktion in

den Gruppen unterschiedlich ausfallen (Tabelle 20).

Tabelle 20. Priifgroen der Diskriminanzanalyse nach Wilk’s Lambda

Test der Funktion(en) Wilk’s Lambda ¥ (df) p

1 bis 3 536 113.87 (9) <.001
2 bis 3 921 15.00 (4) .005
3 997 0.47 (1) 495

Tabelle 21 beinhaltet die Korrelationen zwischen den in die Diskriminanzfunktion aufge-
nommenen Variablen und den standardisierten Werten sowie die Ladungen der drei Funktio-
nen. Von den 18 Variablen wiesen die Skalen ,,Schmerzen® und ,,Korperliche Funktionsfa-
higkeit™ der SF-36 und die Skala ,,Darmfunktion* des IBDQ-D diskriminante Féhigkeiten fiir
die Gruppenzugehdrigkeit auf.

Mithilfe der Klassifikationsmatrix (Tabelle 22) wird die Giite der Zuordnung bestimmt, die
durch die Subskalen der drei Testinstrumente erreicht werden konnte. In der Hauptdiagonale
liegen die Félle mit korrekter Zuordnung, wobei die korrekte Einteilung von 114 Fillen mit
einer Zuordnungsgiite 52.1% einen mittelgroen Wert erreicht.

In Abbildung 2 ist die kanonische Diskriminanzfunktion abgebildet, in der die Vier-Gruppen-
Losung veranschaulicht wird. In diesem Zusammenhang konnen ,keine® und ,,schwere®
Krankheitsaktivitidt als Antitypen bezeichnet werden, da sie auch den grofiten Zentruid-

Abstand aufweisen.

6.7.2 Binire logistische Regression

Die Klassifizierungsmatrix in Tabelle 23 zeigt die Haufigkeiten fiir die Vorhersage der Zuge-
horigkeit zur Gruppe mit niedriger oder hoher Krankheitsaktivitit. Bei der Uberpriifung der
Vorhersagefdhigkeit durch alle drei Verfahren (SF-36, NHP, IBDQ-D) zusammen mit der
Einschlussmethode konnte eine Treffergenauigkeit von 79.1% erreicht werden. Die Spezifitit

weist einen Wert von 78.6% und die Sensitivitit von 79.6% auf. Als Beurteilung der Modell-
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giite wurde das Bestimmtheitsmall Nagelkerke‘s R? angegeben. In diesem Fall wurden 50.8%
der Varianz der abhéngigen Variable erklirt und erfiillt somit das als zufriedenstellend ange-

sehene Niveau von > 20% (Bortz & Schuster, 2010).

Tabelle 21. Gemeinsame Korrelationen innerhalb der Gruppen zwischen Diskriminanzvariablen und
standardisierten kanonischen Diskriminanzfunktionen

Standardisierte Kanonische Ladungs-
Diskriminanzfunktionskoeffizienten Strukturmatrix
Funktion Funktion
1 2 3 1 2 3
SF-36-Schmerzen 564 -.087 -1.062 | 865" .104  -.491
IBDQ-D-Darmfunktion 527 -.605 799 826" -319 465
IBDQ-D-sozial® - - - 7100 .096 163
IBDQ-D-systemisch® - - - 6017 .094 109
NHP-Energieverlust® - - - -592°  -176  -.040
IBDQ-D-emotional® - - - 5907 -103  .135
SF-36-Soziale Funktionsféhigkeit® - - - 583" 051 -.040
SF-36-Korperliche Rollenfunktion® - - - 5797 289 -.028
NHP-Schmerz* - - - 577" -357 .070
SF-36-Vitalitit* - - - 499" 153 .045
SF-36-Psychisches Wohlbefinden® - - - 4437 -009  .069

SF-36-Allgemeine - - -

*

) 439 .067 -.011
Gesundheitswahrnehmung®

NHP-Emotionale Reaktion® - - - -330°  -.049  -.053
SF-36-Emotionale Rollenfunktion® - - - 285" -036 -.070
NHP-Schlafprobleme® - - - -284"  -097  -.058
NHP-Soziale Isolation® - - - -213° 075 -.043
SF-36-Korperliche Funktionsfahig- .138 1.026 460 .
. .560 .795 233

keit

NHP-Physische Mobilitat* - - - -469  -500"  -.060

Anmerkung. * Diese Variable wird nicht in der Analyse verwendet.
*_ GroBte absolute Korrelation zwischen jeder Variablen und allen Diskriminanzfunktionen. Zusammengefass-
te Korrelationen innerhalb der Gruppen zwischen Diskriminanzvariablen und standardisierten kanonischen
Diskriminanzfunktionen
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Tabelle 22. Klassifikationsmatrix

Vorhergesagte Gruppenzugehorigkeit

Krankheitsaktivititsgruppen keine mild  moderat schwer gesamt

Original Anzahl keine 39 4 8 52
mild 15 9 19 4 47

moderat 14 3 38 15 70

schwer 3 1 18 28 50

% keine 75.0 7.7 15.4 1.9 100

mild 31.9 19.1 40.4 8.5 100

moderat 20.0 43 54.3 21.4 100

schwer 6.0 2.0 36.0 56.0 100

Anmerkung. 52.1% der urspriinglichen gruppierten Félle wurden richtig klassifiziert.
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Abbildung 2. Kanonische Diskriminanzfunktion der Vier-Gruppen-Losung.
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Tabelle 23. Klassifikationstabelle fiir die Vorhersage der Krankheitsaktivitét auf Basis der

Pridiktoren.
Beobachtet Vorhersagewert
Krankheitsaktivitét
niedrig hoch Prozentsatz der Richtigen
Niedrig 66 18 78.6
Krankheitsaktivitit ~ Hoch 21 82 79.6
Gesamtprozentsatz 79.1

Tabelle 24. Koeffizienten und PriifgroBen der bindren logistischen Regression (mit Einschlussmetho-

de)
Regr.koeff. B SE Wald (df=1) p Odds Ratio
SF-36
Korperliche Funktionsfahigkeit -.016 .019 0.710 399 .984
Korperliche Rollenfunktion -.008 .008 1.090 297 992
Schmerzen -011 011 0.913 339 989
Allg. Gesundheitswahrnehmung -.027 014 3.487 .062 973
Vitalitat -018 .017 1.079 299 982
Soziale Funktionsfahigkeit -.021 .014 2.205 138 979
Emotionale Rollenfunktion .001 .007 0.031 .861 1.001
Psychisches Wohlbefinden .015 019 0.557 456 1.015
IBDQ-D
Darmfunktion =711 284 6.279 012 491
Systemisch -.356 318 1.251 263 .700
Sozial .093 273 0.116 733 1.098
Emotional 314 .387 0.657 417 1.369
NHP
Energieverlust -.018 .009 3.840 050 982
Emotionale Reaktion -.003 .013 0.046 .830 .997
Schlafprobleme .012 .008 1.960 162 1.012
Soziale Isolation -.006 .011 0.273 .602 .994
Physische Mobilitét -.042 .020 4.515 034 .959
Schmerz .018 .013 1.918 .166 1.018
Konstante 9.049 2.908 9.682 .002 8506.297

Anmerkung: SE = Standardmessfehler
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Tabelle 24 zeigt die Koeffizienten und Signifikanzbeurteilungen sdmtlicher Pridiktoren in
den drei Instrumenten zur Erfassung der HrQoL. Die ebenfalls angefiihrte Odds Ratio wird als
das MaB fiir das relative Risiko angesehen und gibt das Verhéltnis zwischen zwei Odds wie-
der. Wenn dieser Wert 1 betrdgt, so bedeutet das, dass kein Zusammenhang zwischen der
Krankheitsaktivitit und der jeweiligen Dimension der gLQ zu finden ist. Die Signifi-
kanzwerte in Tabelle 24 zeigen, dass lediglich die Skalen ,,Darmfunktion® des IBDQ-D mit
v*(1) = 6.279, p = .012, , Energieverlust™ mit y*(1) = 3.840, p = .050 und ,,Physische Mobili-
tat mit y*(1) = 4.515, p = .034 des NHP signifikant ausfallen. Die Skala ,,Allgemeine
Gesundheitswahrnehmung* der SF-36 mit ¥*(1) = 3.487, p = .062 liegt nur knapp unter dem
mit o = 5% festgelegten Niveau. Je niedriger der Wert des Regressionskoeffizienten ist, desto
wahrscheinlicher gehdrt die Testperson zu der Gruppe mit schwerer Krankheitsaktivitéit. Hier

weist die Skala ,,Darmfunktion® des IBDQ-D mit B =-.711 den niedrigsten Wert auf.

6.7.3 Boden- und Deckeneffekte

Abbildung 3 zeigt die Deckeneffekte der SF-36 bei einem Maximalwert von 100 in den Ska-
len ,,Emotionale Rollenfunktion* mit 42.3%, ,,Korperliche Rollenfunktion* mit 29.9% und
,,Korperliche Funktionsfihigkeit mit 21.5%. Bei diesen drei Skalen sind keine Unterschiede

in der bestmoglichen Lebensqualitdt feststellbar.
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Abbildung 3. Deckeneffekte der SF-36-Skalen.

Es zeigten sich in beinahe allen Skalen des NHP Deckeneffekte (Abbildung 4). Die Skala
,,Physische Mobilitit* erreichte mit 53.5% den groBten Deckeneffekt, gefolgt von den Skalen
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»Schmerz (47.7%), ,,Soziale Isolation* (41.3%), ,,Schlafprobleme* (30.6%) und ,,Emotionale
Reaktion* (25.1%) mit einem hochstmdglichen Lebensqualitidtswert von 0. Bodeneffekte wies

die Skala ,,Energieverlust™ mit 40.8% auf.
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Abbildung 4. Deckeneffekte der NHP-Skalen.

Beim IBDQ-D wies lediglich die Skala ,,sozial* mit 11.9% einen geringen Deckeneffekt auf.

Die verbleibenden drei Skalen dieses Instruments zeigten keine Deckeneffekte.

6.7.4 Vergleich der relativen Validitat der SF-36, des NHP und des IBDQ-D

Die Ergebnisse der Varianzanalyse, mit der die Unterschiede in den einzelnen gLQ-Dimen-
sionen in Abhédngigkeit der Krankheitsaktivititsgruppen (keine/mild/moderat/schwer) berech-
net wurden, ihre Signifikanzbeurteilungen und die relative Validitét sind in Tabelle 25 aufge-
listet. Die relative Validitdt wird als Quotient, der das Verhéltnis des jeweiligen F-Ratio-
Wertes gegeniiber der kleinsten F-Ratio ausdriickt, dargestellt. Die relative Validitdt wurde
auf den F-Ratio-Wert des NHP mit der Skala ,,Soziale Isolation* normiert, da diese den nied-
rigsten F-Ratio-Wert aufweist. Den hochsten Wert der relativen Validitdat weist die Skala
,Darmfunktion* des IBDQ-D auf. Auch die Skala ,,Schmerzen* der SF-36 weist einen dhn-
lich hohen Wert auf. Hohe Werte bei der relativen Validitat sind auch bei zwei weiteren Ska-

len des IBDQ-D (,,systemisch* und ,,sozial*) zu finden.
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Tabelle 25. Relative Validitdt der Subskalen des NHP, der SF-36 und des IBDQ-D

Rang Skala p F-Wert/Ratio (df}, df;) relative Validitit
1 NHP-Soziale Isolation .017 3.462 (3, 214) 1.000
2 SF-36-Emot. Rollenfunktion .001 5.447 (3, 211) 1.573
3 NHP-Emotionale Reaktion <.001 7.523(3,207) 2.173
4 SF-36-Psych.Wohlbefinden <.001 11.369 (3,2015) 3.284
5 NHP-Physische Mobilitdt <.001 11.443'(3,111.74) 3.305
6 NHP-Schlafprobleme <.001 13.524(3,212) 3.906
7 NHP-Energieverlust <.001 15.824' (3, 110.77) 4.571
8 SF-36- Korperl. Funktionsfihigkeit <.001  18.145' (3, 113.83) 5.241
9 SF-36-Vitalitdt <.001 18.541'(3, 107.96) 5.356
10 NHP-Schmerz <.001 19.040' (3, 112.31) 5.500
11 SF-36-Soz. Funktionsfahigkeit <.001 20.883(3,212) 6.032
12 SF-36-Korperl. Rollenfunktion <.001 20.949(3,207) 6.051
13 IBDQ-D-emotional <.001 23.318(3,214) 6.735
14 SF-36-Allg. Gesundheitswahrn. <.001 26.831'(3,111.37) 7.750
15 IBDQ-D-sozial <.001 33.288(3,214) 9.615
16 IBDQ-D-systemisch <.001 34.014'(3, 112.56) 9.825
17 SF-36-Schmerzen <.001 37.295(3,212) 10.773
18 IBDQ-D-Darmfunktion <.001 40.084'(3, 114.11) 11.578

Anmerkung. ' Varianzhomogenitit verletzt, F-verteilte Priifgrofe auf Basis einer Welch-Korrektur

6.7.5 Receiver Operating Characteristics (ROC)

Die ROC-Kurven bilden die diskriminativen Féhigkeiten eines Instruments unter Berticksich-

tigung von Sensitivitdt und 1 — Spezifitit graphisch ab. Die Sensitivitit und Spezifitét sind die

beiden wichtigsten Determinanten der Validitdt. Hierfiir wurde ein Mediansplit der fiktiven
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Aktivitdtsskala gebildet, um zwei Gruppen (eine Gruppe mit niedrigen und eine mit hohen
Werten beziiglich der subjektiv eingeschitzten Krankheitsaktivitit) zu bilden. Die Flache un-
ter der Kurve (Area Under the Curve, AUC) spiegelt das MaB3 der Qualitit eines Tests wider.
Sie nimmt Werte zwischen 0 und 1 an, wobei 0.50 fiir ein Verfahren steht, das nicht mehr als
zufillig misst, und 1 ein perfektes Instrument bedeutet. AUC-Werten ab 0.80 wird eine gute

Diskriminationsfahigkeit zugesprochen.

Zur besseren Ubersicht sind die ROC-Kurven der Subskalen der Short-Form-36 in die Sum-
menskalen unterteilt. In Abbildung 5 sind ROC-Kurven der Subskalen der SF-36-
Summenskala physisch und in Abbildung 6 die der Summenskala psychosozial dargestellt.
Alle Skalen der SF-36 differenzieren besser als der Zufall. Die ROC-Kurve der Subskala
»Schmerzen®™ der physischen Summenskala und die ROC-Kurven der Skalen ,,Vitalitidt und
,»soziale Funktionsfahigkeit der Summenskala psychosozial scheinen bei der Sensitivitdt und

1 — Spezifitdt gute Werte zu erreichen.

ROC-Kurve Quelle der Kurve SF-36
Subskalen physisch
__Kérperliche
Funktionsfahigkeit
Kérperliche Rollenfunktion
— Schmerzen

— Allgemeine
Gesundhetswahrnehmung

= = Bezugslinie

Sensitivitat

T |
0,0 0,2 04 0,6 0,3 1,0

1 - Spezifitit
Diagonale Segmente ergeben sich aus Bindungen.

Abbildung 5. ROC-Kurven fiir die Subskalen der SF-36-Summenskala physisch.
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Abbildung 6. ROC-Kurven fiir die Subskalen der SF-36-Summenskala psychosozial.

Die AUC-Werte in Tabelle 26, die auch die Signifikanz und die Konfidenzintervalle beinhal-
tet, unterstreichen den Eindruck der ROC-Kurven aus Abbildung 5 und 6. Die Dimension
»Schmerzen® weist mit .796 den hochsten AUC-Wert der physischen Summenskala auf. Sie
ist auch die einzige Skala, bei der sich die Untergrenze des Konfidenzintervalls nicht unter .70
bewegt. Bei der psychosozialen Summenskala erreichen die Dimensionen ,,Vitalitdt* und
»S0ziale Funktionsfdhigkeit” die hochsten AUC-Werte. Einen besonders niedrigen AUC-
Wert weist die Skala ,,Emotionale Rollenfunktion* der psychosozialen Summenskala auf.
Hier nédhert sich die untere Grenze des Konfidenzintervalls mit .557 der zufilligen Unter-

scheidung zwischen den Gruppen (niedrig vs. hoch) an.

Abbildung 7 zeigt die Darstellung der Subskalen des NHP, wobei sich die Skala ,,Soziale Iso-

lation* besonders nahe an der Bezugslinie bewegt. Auch die Verlaufsformen der Skalen
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,Emotionale Reaktion* und ,,Physische Mobilitit“ befinden sich sehr nahe der diagonalen

Bezugslinie.

Tabelle 26. AUC-Werte, Signifikanz und Konfidenzintervalle der SF-36
95%-Konfidenzintervall

Subskala AUC SE p Untergrenze  Obergrenze
Physisch
Korperl. Funktionsfahigkeit 745 .034 <.001** .678 811
Korperl. Rollenfunktion 51 .034 <.001** .683 818
Schmerzen .796 .031 <.001** 735 .857
Allg. Gesundheitswahrn. 755 .034 <.001** .689 821
Psychosozial
Vitalitat 727 .037 <.001** .654 799
Soziale Funktionsfahigkeit 147 .034 <.001** .680 814
Emotionale Rollenfunktion .633 .039 .001* .557 .709
Psychisches Wohlbefinden .675 .038 <.001** .601 749

Anmerkung. SE = Standardfehler; *p<0.05, **p<0.01
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Abbildung 7. ROC-Kurven fiir die Subskalen des NHP.
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Tabelle 27 zeigt die AUC-Werte, die p-Werte und die Konfidenzintervalle des NHP. Hier
wird deutlich, dass beinahe keine der Skalen einen AUC-Wertebereich von > .70 erreichen.
Lediglich zwei Skalen (,,Energieverlust und ,,Schmerz*) befinden sich knapp iiber diesem
Niveau. Auch die Konfidenzintervalle der Skalen ,,Emotionale Reaktion* und ,,Physische
Mobilitdt™ weisen bei ihrer Untergrenze Werte nahe .50 auf. Besonders die Dimension ,,Sozi-
ale Isolation* weist mit einer Untergrenze in ihrem Konfidenzintervall von .539 einen Wert

nahe dem Zufall auf.

Tabelle 27. AUC-Werte, Signifikanz und Konfidenzintervalle des NHP

95%-Konfidenzintervall

Subskala AUC SE p Untergrenze  Obergrenze

NHP
Energieverlust .703 .037 <.001%* .630 75
Emot. Reaktion .661 .038 <.001%* .586 736
Schlafprobleme .694 .037 <.001** .622 .766
Soziale Isolation 617 .040 .004* .539 .694
Phys. Mobilitét .667 .038 <.001%* .593 741
Schmerz 737 .035 <.001%** .669 .805

Anmerkung. SE = Standardfehler; *p <.05, **p <.01

Abbildung 8 zeigt graphisch, dass alle vier Skalen des IBDQ-D in der Lage sind, zwischen
den beiden Gruppen (niedrige vs. hohe Krankheitsaktivitit) zu differenzieren. Alle entspre-
chenden AUCs erreichen ein signifikantes Niveau.

Die AUC-Werte des IBDQ-D unterstreichen, was die graphische Darstellung mittels ROC-
Kurve bereits vermuten lasst: Zwei der vier Skalen (,,Darmfunktion® und ,,sozial*“) weisen
Werte > .80 auf und gelten somit als zufriedenstellend, denn mit einer Wahrscheinlichkeit von
80.6% bzw. von 80.2% konnen Testpersonen der tatsdchlichen Gruppenzugehorigkeit (niedri-
ger vs. hoher Krankheitsaktivitit) zugeordnet werden. Auch die weiteren Skalen (,,syste-
misch® und ,,emotional®) sind mit Werten > .75 in einem guten Bereich angesiedelt (Tabelle

28).
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Abbildung 8. ROC-Kurven fiir die Subskalen des IBDQ-D.

Tabelle 28. AUC-Werte, Signifikanz und Konfidenzintervalle des IBDQ-D

95%-Konfidenzintervall

Subskala AUC SE p Untergrenze Obergrenze
IBDQ-D
Darmfunktion .806 .029 <.001%** .749 .864
Systemisch 772 .033 <.001** 707 .836
Sozial .802 .030 <.001** 743 .861
Emotional 157 .033 <.001%** .693 821

Anmerkung. SE = Standardfehler; **p < .01

Nach der Darstellung der Subskalen aller drei Testverfahren mittels ROC-Kurven und AUC-
Werten zeigt Abbildung 9 die Gegeniiberstellung aller Summenskalen. Um diesen direkten
Vergleich darstellen zu kénnen, wurden die Summenskalen der SF-36 (,,physisch* und ,,psy-
chosozial®), der Gesamtscore des IBDQ-D und der Gesamtscore des NHP, der eine Revision

der Polung bendtigte, damit bei allen Verfahren hohe Werte fiir eine hohe Lebensqualitét ste-
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hen, herangezogen. Es zeigt sich, dass alle Summenskalen trennscharf zwischen niedriger und

hoher Krankheitsaktivitat differenzieren konnen.
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Abbildung 9. ROC-Kurven fiir die Gesamtskalen (SF-36, NHP, IBDQ-D).

Tabelle 29. AUC-Werte, Signifikanz und Konfidenzintervalle der Gesamtskalen der eingesetzten

Messinstrumente

95%-Konfidenzintervall
Gesamtskala Bereich SE p Untergrenze  Obergrenze
SF-36-physisch 812 .029 <.001** 755 .868
IBDQ-D-gesamt 811 .029 <.001** 754 .868
NHP-gesamt (rekodiert) .766 .032 <.001%** 702 .829
SF-36-psychosozial 137 .034 <.001** .670 .804

Anmerkung. SE = Standardfehler; **p <.01

Die Summenskala ,,physisch* der SF-36 und der Gesamtscore des IBD-D wiesen beide AUC-

Werte > .80 auf. Die NHP-Gesamtskala entspricht einem AUC-Wert von > .75 und die Sum-

menskala ,,psychosozial* der SF-36 einem AUC-Wert von > .70. Alle vier Skalen unterschei-

den sich signifikant vom Nullmodell (p <.001), womit angenommen werden kann, dass eine
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Differenzierung zwischen den Gruppen einer signifikant hdheren Zuordnung entspricht als die

einer Zufallszuordnung (Tabelle 29).
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7 Diskussion

Die présentierten Ergebnisse der Studie sollen in diesem Kapitel inhaltlich interpretiert
und diskutiert werden, um die Fragestellung zu beantworten, welcher der drei Fragebogen
zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt (SF-35, NHP, IBDQ-D) am bes-
ten flir Patienten mit Morbus Crohn geeignet ist. Des Weiteren wird der Einfluss der
Krankheitsaktivitit auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt untersucht. Die Einnahme
von Medikamenten zur Behandlung der Krankheit spielt in dieser Arbeit ebenfalls eine

Rolle und wird in diesem Kapitel thematisiert.

Beziiglich der Geschlechterverteilung ist anzumerken, dass von den 219 Patienten, die
diese Studie einschlieft, liber drei Viertel Frauen waren, wohingegen in der Literatur von
einer Gleichverteilung gesprochen wird (AESCA Pharma GmbH, 2005). Die Verteilung in
den gebildeten Krankheitsaktivititsgruppen war dagegen mit einer Spannbreite von unge-

fahr 20% bis 30% pro Quartil ausgewogen.

Die Ergebnisse der Uberpriifung der internen Konsistenz waren relativ unterschiedlich. So
erwies sich einzig der IBDQ-D als uneingeschrinkt konsistent. Das NHP lieferte weniger
befriedigende Ergebnisse. Drei der sechs Subskalen erreichten das Kriterium von a > .70
nicht. Damit zeigt sich auch hier die bereits von Kohlmann et al. (1997) kritisierte interne
Konsistenz des NHP. Die Skala ,,Allgemeine Gesundheitswahrnehmung® erreichte im
Gegensatz zu den restlichen Skalen der SF-36 das .70-Niveau der internen Konsistenz
nicht. Bullinger (2000) erwéhnte bereits Einbuflen in der Reliabilitit bei dieser Skala. Sie
fand auch EinbuBlen bei der ,,Sozialen Funktionsfdhigkeit* der SF-36, diese konnten in

dieser Studie nicht gefunden werden

Die Subskalen zeigten beim IBDQ-D durchwegs ein hohes Interkorrelationsverhalten.
Somit kann man davon ausgehen, dass die Skalen zu einem Grofteil dasselbe Konstrukt
messen. Dies rechtfertigt wiederum das Zusammenfassen der Subskalen zu einer IBDQ-
D-Gesamtskala fiir die gesundheitsbezogene Lebensqualitit. Ein mittleres Korrelations-
mal} der Subskalen der SF-36 vermittelt auch, dass die beiden Summenskalen ,,physisch*
und ,,psychosozial* gut abgesichert sind. Es wurden zwar keine Interkorrelationen fiir das

NHP berechnet (es wurde eine Spannbreite von kleiner bis grofer Korrelation zwischen



den Skalen festgestellt), da aber dieses Verfahren iiber keine Gesamtskala verfligt, wurden in
diesem Fall lediglich die Subskalen gewertet.

In dieser Studie war auch von Interesse, herauszufinden, wie sich die medikamentdse Behand-
lung bei Patienten mit Morbus Crohn verhilt. Von den 219 Personen, die an dieser Studie
teilnahmen, befinden sich 82.2% in medikamentdser Behandlung. Dies umfasst sdmtliche
Arten von Medikamenten, auch solche, die zur Behandlung von Folge/Begleiterscheinungen
der Krankheit dienen. Lisst man diese Personen aufler Acht, sind noch immer 76.7% zum
Zeitpunkt der Erhebung in Behandlung mit Medikamenten, die die durch den Morbus Crohn
verursachten Entziindungen des Verdauungstrakts therapieren.

Es zeigte sich, dass es zwischen den Gruppen, die aktuell Medikamente zu sich nahmen, und
denen, die keine zu sich nahmen, keinerlei Unterschiede in der subjektiven Krankheitsaktivi-
tat gibt. Die Vermutung, dass die Personen, die im Moment keine Medikamente zu sich neh-
men (miissen), sich gerade in Remission befinden, ldsst sich jedoch nicht belegen. Es konnte
nidmlich kein Verteilungsunterschied der Medikamentenklassen zwischen den Krankheitsakti-
vitdtsgruppen festgestellt werden. Somit kann auch nicht behauptet werden, dass einer Person,
die ihre Krankheitsaktivitdt als niedrig empfindet, automatisch einer Behandlung mit Medi-
kamenten zur leichten Entziindungshemmung zuteil wird. Im Gegenzug dazu empfindet ein
Patient, der mit Immunsuppressiva behandelt wird, seine Krankheitsaktivitdt auch nicht auto-
matisch als schwer. Das konnte in diesem Fall daran liegen, dass die Behandlung ihre er-

wiinschte Wirkung zeigt.

Beziiglich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit konnten bei vier Skalen Unterschiede
zwischen den Medikamentengruppen festgestellt werden. Drei von den vier Skalen bezogen
sich auf die Physis der Patienten, nur eine auf den sozialen Aspekt. Es ldsst sich jedoch kein
Trend ausmachen, welche der drei Medikamentenklassen in diesen Skalen auf eine bessere
gLQ schlieBen ldsst. Insgesamt muss festgestellt werden, dass die Zugehorigkeit zu einer ge-
wissen Medikamentengruppe weder eine Aussage iiber die subjektive Krankheitsaktivitit

noch iiber die HrQoL zulésst.

Zahlreiche Studien haben gezeigt, dass ein direkter Zusammenhang der Krankheitsaktivitét
mit der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét besteht. In all diesen Studien hatte die Krank-
heitsaktivitét laut ihren Autoren einen Einfluss auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitit.

Die von Casellas et al. (2001) und Janke et al. (2006) angesprochene Verschlechterung der
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IBDQ-Werte konnte auch in dieser Studie sowohl in jeder einzelnen Dimension als auch in
der Gesamtskala festgestellt werden. Die kontinuierliche Verschlechterung der glLQ-
Mittelwerte mit aufsteigender Krankheitsaktivitit konnte auch in allen Skalen und Subskalen
der SF-36 und des NHP festgestellt werden. Sowohl beim krankheitsspezifischen als auch bei
den beiden generischen Verfahren zeigten sich in allen Subskalen signifikante Gruppenunter-
schiede. Somit kann gesagt werden, dass in allen Gruppen Unterschiede hinsichtlich der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit vorkommen. Da die Ergebnisse eindeutig zeigen, welch
grof3en Einfluss die subjektiv empfundene Krankheitsaktivitdt auf die HrQoL hat, wére es von
Vorteil, wenn Patienten und ihrem subjektiven Empfinden beziiglich ihrer Krankheitsaktivitit

im Arzt-Patient-Gesprich Zeit eingerdumt wird.

Bei der Untersuchung zur Diskriminanzvaliditit der Messinstrumente fanden die
Diskriminanzanalyse, die bindre logistische Regression, die relative Validitidt, Boden- und
Deckeneffekte und ROC-Kurven ihre Anwendung. Bei der Diskriminanzanalyse erwiesen
sich drei unabhingige Variablen als signifikant. Zwei Skalen der SF-36 (,,Schmerzen* und
,korperliche Funktionsfahigkeit™) und eine Skala des IBDQ-D (,,Darmfunktion) sind hier
anzufiihren. Auffallend ist, dass es sich bei allen drei Dimensionen um physische handelt.

Der IBDQ-D zeigte keine nennenswerte Decken- oder Bodeneffekte. Der NHP wies jedoch in
allen sechs Skalen teilweise sehr hohe Deckeneffekte auf. Dieses Ergebnis geht mit den Aus-
sagen von Kohlmann et al. konform, die bereits 1997 die mangelhafte Differenzierungsfahig-
keit des NHP im Bereich der geringfiigigen Gesundheitsbeeintrdchtigungen kritisiert hatten.
Die SF-36 zeigte zwar Deckeneffekte, schnitt aber in diesem Bereich besser als der NHP ab.
Auch dieses Ergebnis erwies sich mit bisherigen Forschungen als libereinstimmend. Jagsch

und Pils (2005) kamen in ihrer Studie zu demselben Ergebnis.

Die Ergebnisse der relativen Validitét legen nahe, dass der IBDQ-D am besten und der NHP
am schlechtesten zwischen den Krankheitsaktivititsgruppen differenzieren kann. Unter den
Top sechs der hochsten F-Werte befinden sich alle vier Dimensionen des IBDQ-D, wohinge-
gen unter den sechs niedrigsten F-Werten sich vier der sechs Skalen des NHP einreihen. Die
SF-36 befindet sich im Mittelfeld. Somit wird dem krankheitsspezifischen Messinstrument
eine hohere relative Validitdt zugesprochen als den generischen Verfahren.

Die Subskalen des IBDQ-D weisen die hochsten AUC-Werte auf und sind somit fiir die rich-

tige Zuteilung zu den Krankheitsaktivitdtsgruppen (niedrig vs. hoch) am besten geeignet. In
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den Skalen ,,.Darmfunktion® und ,sozial“ zeigen sich die hochsten Werte. Da sich die
Konfidenzintervalle liberschneiden, kann keine Reihung vorgenommen werden. Auch die
SF-36 weist eine gute Diskriminationsfahigkeit auf. Der NHP bildet mit seinen AUC-Werten
das Schlusslicht. Drei von sechs Untergrenzen der Konfidenzintervalle bewegen sich nahe der
Zuteilung nach dem Zufall. Sieht man sich die Gesamtskalen der Testverfahren an, haben die
Skalen SF-36 physisch und die IBDQ-D-Gesamtskala die hchsten AUC-Werte und differen-
zieren somit insgesamt gesehen am besten. Die Konfidenzintervalle sind beinahe identisch

und erlauben somit keine Reihung der beiden Summenskalen.

Insgesamt konnen alle drei Verfahren zwischen den unterschiedlichen Krankheitsaktivitéts-
gruppen differenzieren, aber es stellte sich der IBDQ-D im Vergleich zu den beiden generi-
schen Testverfahren anhand der inhaltlichen Betrachtung aller Malle, die fiir die Bewertung
der Diskriminanzvaliditit berechnet wurden, als geeigneter dar. Zusammenfassend kann man
sagen, dass sich die gesundheitsbezogene Lebensqualitit bei Patienten mit Morbus Crohn
anhand des krankheitsspezifischen Verfahrens besser erfassen ldsst. Besonders die Skala
»Darmfunktion* scheint eine geeignete Dimension darzustellen und gut auf das Patientengut
zugeschnitten zu sein. Wire ein generisches Instrument zu wiéhlen, wire die SF-36 dem NHP
vorzuziehen. Die SF-36 wire geeignet, wenn man Morbus-Crohn-Patienten mit anderen Pati-

entengruppen oder mit einer Normstichprobe vergleichen mdchte.
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8 Zusammenfassung

Morbus Crohn gehort zu den chronisch entziindlichen Darmerkrankungen und duf3ert sich bei
den Betroffenen vor allem in Form von Bauchschmerzen und Durchfillen. Extraintestinale
Manifestationen erschweren zudem den Krankheitsverlauf. Auch die medikamentdse Behand-
lung bedeutet durch ihre teils schwerwiegenden Nebenwirkungen eine zusétzliche Belastung.
Da es sich zum derzeitigen Stand der Forschung um eine unheilbare Krankheit mit ungewis-
sem Verlauf handelt, miissen die Betroffenen ihr Leben lang mit den Beeintrichtigungen, die
diese Krankheit mit sich bringt, und den damit verbundenen psychischen Problemen leben.
Viele Forschungen in diesem Bereich haben gezeigt, dass die gesundheitsbezogene Lebens-
qualitdt eine hohe Relevanz darstellt. Betroffene zeigen oftmals eine verminderte HrQoL,
wobei diese signifikant mit der aktuellen Krankheitsaktivitit zusammenhéngt. Psychische
Storungen, die eine Folgeerscheinung der entstandenen Belastungen dieser Krankheit sind,
wirken sich zudem negativ auf den Krankheitsverlauf aus.

Das Ziel der Studie war es, ein fiir Morbus-Crohn-Patienten geeignetes Instrument zur Erfas-
sung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit zu finden. Anhand einer Analyse der
Diskriminanzvaliditit wurden zwei generische und ein krankheitsspezifisches Verfahren ver-
glichen. Zudem wurde die medikamentdse Behandlung mit der Krankheitsaktivitdt der Patien-
ten und ihrer gLQ in Verbindung gesetzt.

Ein groBeres empirisches Wissen beziiglich dieser Krankheit, ihrer fiir den Betroffenen belas-
tenden Faktoren und deren moglichen Auswirkungen auf die Psyche ermdglicht es, bessere
Therapieprogramme fiir die Patienten zuzuschneiden und somit letzten Endes einen wichtigen

Schritt in Richtung besserer gesundheitsbezogener Lebensqualitdt zu machen.
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9 Kritik und Ausblick

Die untersuchte Stichprobe war mit 219 Teilnehmern vergleichsweise gro3 und die Zuord-
nung zu den Krankheitsaktivitdtsgruppen relativ gleich verteilt. Jedoch ist zu hinterfragen, ob
die Erfassung der Krankheitsaktivitdt mittels einer fiktiven Aktivitdtsskala als beste Wahl zu
bezeichnen ist. Die teilnehmenden Patienten gaben ihre aktuelle Befindlichkeit im Vergleich
zu der Zeit, als sie ihre Erkrankung am schlimmsten empfanden, an. Erinnerungen sind jedoch
oftmals verfalscht, und je langer eine Person an der Krankheit leidet, desto schwieriger konnte
es sich fiir sie gestalten, ihre momentane Situation akkurat einzuschitzen. Aus diesem Grund
ist die Krankheitsaktivitit als AuBenkriterium zwar geeignet, hitte aber durch ein anderes
Instrument besser erfasst werden konnen. Der Einsatz des Crohn’s Disease Activity Index
wire in diesem Fall aussagekriftig, jedoch mittels Online-Studie kaum durchzufiihren gewe-

sen.

Als Kritik ist zu werten, dass Online-Studien immer den Nachteil mit sich bringen, dass es
nicht nachvollziehbar und kontrollierbar ist, wer in welcher Verfassung und unter welchen
Bedingungen die Fragebogenbatterie ausgefiillt hat. Hinsichtlich der Fragebogenbatterie ist zu
erwdhnen, dass einerseits die Bearbeitungszeit von in etwa 20 Minuten zumutbar war,
andererseits das Abfragen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit mittels drei Fragebogen
von manchen Studienteilnehmern als ,,eintonig* erlebt wurde. Das dichotome Antwortformat
des NHP wurde zudem von manchen als einschrinkend empfunden. Das Feedback war trotz
vereinzelter Kritik groBteils positiv, und die Patienten empfanden die erfragten Inhalte als
relevant und passend hinsichtlich ihrer Erkrankung. Hierbei ist unter anderem hervorzuheben,
dass zum Beispiel durch die durchwegs exakten Angaben der medikamentdsen Behandlung

die Motivation der Studienteilnehmer ersichtlich wurde.

Fiir zukiinftige Forschungen wire es aber ratsam, beziiglich der Medikamente etwaige Ne-
benwirkungen abzufragen. Da diese teilweise sehr schwerwiegend und dadurch zusétzlich
psychisch belastend sein kdnnen, kénnen sie eine wichtige Variable darstellen, die zu beriick-

sichtigen wire.

Dazu sollte bei weiteren Forschungen darauf geachtet werden, dass zwischen den Geschlech-
tern eine Gleichverteilung herrscht, was in dieser Studie zuungunsten der Ménner leider nicht

gelungen ist.
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Insgesamt bietet die Thematik der chronisch entziindlichen Darmerkrankungen ein breites
Spektrum fiir die Forschung. Diese Arbeit zeigt sowohl im theoretischen als auch im methodi-
schen Zugang die Relevanz der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit bei Patienten mit Mor-
bus Crohn auf. Es ist zu hoffen, dass das subjektive Empfinden der Erkrankten weiterhin ei-
nen hohen Stellenwert in der Medizin hat und jeder Betroffene sie im Rahmen seiner Arzt-

Patienten-Beziehung erfahren darf.
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10 Abstract

Vergleich der Diskriminanzfihigkeit zweier generischer und einem krankheitsspezifi-
schen Verfahren zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit bei Patienten

mit Morbus Crohn

Hintergrund: Morbus Cohn zdhlt zu den chronischen entziindlichen Darmerkrankungen.
Neben den physischen Symptomen, die vielfach schambehaftet sind, belastet der ungewisse
Verlauf dieser nicht heilbaren Krankheit die Betroffenen schwer. Die Krankheit hat massive
Auswirkungen auf das Leben der Patienten und beeintrichtigt ihre gesundheitsbezogene Le-
bensqualitdt negativ. Mit dieser Diplomarbeit sollte ein Instrument zur Erfassung der gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitit gefunden werden, das optimal zwischen Gruppen mit unter-

schiedlicher Krankheitsaktivitat differenziert.

Methodik: Insgesamt konnten 219 Personen mit MC rekrutiert werden. Die gesundheitsbe-
zogene Lebensqualitdt wurde mittels zweier generischer Verfahren (Short Form-36 Health
Survey, SF-36 und Nottingham Health Profile, NHP) und einem krankheitsspezifischen Ver-
fahren (deutsche Version des Inflammatory Bowel Disease Questionnaire, IBDQ-D) erfafit.
Diese wurden hinsichtlich ihrer Diskriminanzvaliditit verglichen. Zusdtzlich wurde die der-
zeitige Krankheitsaktivitdt erhoben, die als AuBenkriterium diente. Es wurden binére logisti-
sche Regressionen, die relative Validitit, Boden- und Deckeneffekte und Receiver Operating

Characteristic (ROC)- Kurven als statistische Verfahren verwendet.

Ergebnisse: Der IBDQ-D erwies sich als am besten geeignet zur Erfassung der gesundheits-
bezogenen Lebensqualitdt bei Patienten mit Morbus Crohn. Die SF-36 konnte ebenfalls gut
zwischen Patientengruppen hinsichtlich ihrer Krankheitsaktivitit differenzieren. Der NHP
erwies sich als das deutlich schwichste Instrument. Insgesamt hat sich gezeigt, dass das
krankheitsspezifische Verfahren den generischen Instrumenten tiberlegen ist und fiir Morbus-

Crohn-Erkrankte am besten geeignet ist.
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Abstract

Comparison of discriminant validity between two generic and one disease-specific ques-

tionnaires to assess the health-related quality of life of patients with Crohn's disease

Background: Crohn's disease is an inflammatory bowel disease. Apart from the physical
symptoms, which are often considered shameful, the incurable nature and uncertain progres-
sion of Crohn's disease impose a heavy burden on the people suffering from the disease. The
disease has a massive impact on the patients' lives and severely impairs their health-related
quality of life. This thesis attempts to find the instrument to measure health-related quality of

life which is best suited to differentiate between groups with varying disease activity.

Methodology: 219 people suffering from Crohn's disease took part in the study. Health-
related quality of life was recorded via two generic questionnaires (Short Form-36 Health
Survey, SF-36 and Nottingham Health Profile, NHP) and one disease-specific questionnaire
(the German version of the Inflammatory Bowel Disease Questionnaire, IBDQ-D). These
questionnaires were compared with regard to their discriminant validity. In addition, the cur-
rent level of disease activity was assessed, which served as the external criterion. The
statistical procedures used were logistic regression, relative validity, floor and ceiling effects

and receiver operating characteristic curves.

Results: IBDQ-D turned out to be the most suitable questionnaire for measuring health-
related quality of life of patients with Crohn's disease. SF-36 was also able to differentiate
between patient groups according to their level of disease activity. NHP clearly proved to be
the weakest instrument. Overall, the disease-specific questionnaire proved to be superior to

generic questionnaires and was the instrument best suited for patients with Crohn's disease.
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ANHANG (FRAGEBOGEN)

Sehr geehrter Patient, sehr geehrte Patientin!
Vielen Dank, dass Sie sich die Zeit nehmen, um an unserer Studie teilzunehmen.

Wir, Laura Lulay und Theresa Brandle, studieren Psychologie an der Universitat Wien und befassen uns
im Zuge unserer Diplomarbeit, unter der Betreuung von Mag. Dr. Reinhold Jagsch, mit
gesundheitsbezogener Lebensqualitdt und Stressverarbeitung bei Patientinnen mit Morbus Crohn/Colitis
ulcerosa. Die folgenden Seiten enthalten Fragebdgen, die sich auf das Thema gesundheitsbezogene
Lebensqualitat bei chronisch entziindlichen Darmerkrankungen (CED) beziehen.

Wer kann an dieser Studie teilnehmen?

Personen ab 18 Jahren, die an Morbus Crohn oder Caolitis ulcerosa leiden, kbnnen an der Studie
teilnehmen.

Falls Sie an anderen Darmerkrankungen leiden (Reizdarm, Colitis indeterminata,...), so konnen Sie nicht
an der Studie teilnehmen, da die Fragebogenbatterie sowie die Fragestellungen an Patientinnen mit
Morbus Crohn und Colitis ulcerosa angepasst sind. Ein weiteres Ausschlusskriterium ist, wenn Sie an
einer anderen schwerwiegenden chronischen Erkrankung leiden, da dies einen entscheidenden Einfluss
auf die Lebensqualitat haben kann. Wenn Sie eine psychiatrische Erkrankung haben, die nicht auf die
chronisch entziindliche Darmerkrankung zuriick zu fiihren ist, kbnnen Sie ebenfalls nicht an der Studie
teilnehmen. Weiters missen wir schwangere Patientinnen ausschlielen, da dies korperliche
Veranderungen mit sich bringt, die die Ergebnisse verfélschen kénnten.

Wenn die Ausschlusskriterien nicht auf Sie zutreffen, wiirden wir uns freuen, wenn Sie sich die Zeit
nehmen wiirden und unseren Fragebogen ausfiillen.

Bitte lesen Sie sich die jeweiligen Instruktionen genau durch und lassen Sie bitte keine Aussage aus,
auch wenn Ihnen einmal die Entscheidung schwer féllt. Uberlegen Sie nicht lange, sondemn entscheiden
Sie spontan, denn es gibt keine richtigen oder falschen Antworten.

Die Beantwortung des vorliegenden Fragebogens geschieht vollkommen freiwillig. Sie sind nicht
verpflichtet, an der Untersuchung teilzunehmen, auch kénnen Sie die Beantwortung des Fragebogens
jederzeit abbrechen. Die Auswertung erfolgt vollkommen anonym, alle Antworten werden streng
vertraulich behandelt. Der Fragebogen enthélt keinerlei Information, die zu |Ihrer Identifikation flihren
kénnte, und keine solche Information wird spater dem Fragebogen beigefligt.

Die Beantwortung aller Fragen dauert ungefahr 20 bis 30 Minuten.

Wir bemiihen uns im Rahmen dieser Studie mit Hilfe Ihrer Informationen, im Umgang mit lhrer
Erkrankung einen Beitrag zum besseren Verstandnis des Krankheitsverlaufs und der psychischen
Komponenten zu leisten, um in Zukunft womdglich darauf abgestimmte, optimierte
Therapiemdglichkeiten fiir CED-Patientinnen entwickeln zu kénnen. Weiters ist es uns ein besonderes
Anliegen, die am besten passenden Messinstrumente fiir gesundheitsbezogene Lebensqualitét bei
CED-Patientinnen zu finden.

Bei Fragen oder Bedenken stehen wir Ihnen gerne zur Verfligung und sind jederzeit per Mail fiir Sie
erreichbar: laura_lulay@yahoo.de und theresa.braendle@gmx.at

Vielen Dank fiir Ihre Mithilfe!

Weiter

Laura Lulay und Theresa Brandle 0% ausgefilillt
Universitat Wien — 2014
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Ich habe die Informationen gelesen und verstanden und bin damit einverstanden, dass meine
Daten gespeichert und ohne direkten Personenbezug fiir wissenschaftliche Zwecke verwendet
werden diirfen.

Weiter
Laura Lulay und Theresa Brandle 9% ausgefilllt
Universitat Wien — 2014
. L ] t. [ ] t

Bitte beantworten Sie einige Fragen zu lhrer Person:
Ich leide an:

Morbus Crohn

Colitis ulcerosa
Alter: Jahre
Geschlecht:

weiblich

mannlich
Hdéchste abgeschlossene Ausbildung:

Hauptschule

Lehre

Berufsbildende mittlere Schule

Matura

Fachhochschule oder Universitat

Weiter

Laura Lulay und Theresa Brandle 18% ausgefillt
Universitat Wien — 2014
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Wie lange ist es her, dass bei Innen Morbus Crohn/Colitis ulcerosa diagnostiziert wurde?
Ungefahre Angabe in Monaten.

Seit Monaten.

Seit wann sind Sie deshalb in &rztlicher Behandlung?
Ungefahre Angabe in Monaten.

Seit Monaten.

Ja Nein
Wird Ihr MC/ Ihre CU derzeit behandelt?

Wenn ja: Welche Medikamente nehmen Sie zurzeit flr die Behandlung des Morbus Crohn/der Colitis
ulcerosa ein?

Bitte geben Sie nur einen Medikamentennamen pro Zeile ein:

Ja Nein
Wurden Sie schon aufgrund lhrer Erkrankung (MC/CU) operiert?
Haben Sie einen lleoanalen Pouch?

Wenn ja, wie lange schon?
Ungeféhre Angabe in Monaten.

Seit Monaten.

Ja Nein
Haben Sie einen Stoma?

Wenn ja, wie lange schon?
Ungefédhre Angabe in Monaten.

Seit Monaten.

Laura Lulay und Theresa Brandle 27% ausgefiillt
Universitat Wien — 2014
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Neben der medikamentdsen Therapie werden oftmals von Patientinnen mit chronisch entzlindlichen
Darmerkrankungen zusétzliche Behandlungen und/oder Hilfe in Anspruch genommen. Bitte
beantworten Sie, ob beziehungsweise welche der folgenden Angebote Sie nutzen beziehungsweise
genutzt haben:

Ja Nein
Psychologische Behandlung; psychosomatische Behandlung; Psychotherapie
Erndhrungeberatung
Selbsthilfegruppen

Denken Sie bitte an die Zeit, als |hre Erkrankung am schlimmsten war. Dem entsprache die Zahl 100
auf einer fiktiven Aktivitatsskala. Denken Sie bitte auch an den Zustand, als lhre Erkrankung noch
nicht ausgebrochen war. Dem entsprache die Zahl 0 auf dieser fiktiven Aktivitatsskala.

Denken Sie zum Abschluss bitte an |hren aktuellen Zustand und Gberlegen Sie, mit welcher Zahl auf
dieser Skala von 0 (keine Aktivitét) bis 100 (schwerste Aktivitat) Ihre Krankheitsaktivitit derzeit
am besten darzustellen ware.

Bitte tragen Sie die Zahl im Kastchen ein.

0-
100

Weiter

Laura Lulay und Theresa Brandle 36% ausgefilllt
Universitat Wien — 2014
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In diesem Fragebogen geht es um die Beurteilung lhres Gesundheitszustandes. |hre
Angaben in diesem Frageblock ermdéglichen es, im Zeitverlauf nachzuvollziehen, wie
Sie sich fiihlen und wie Sie im Alltag zurechtkommen.

Bitte beantworten Sie jede der folgenden Fragen, indem Sie bei den
Antwortmdglichkeiten das Kastchen anklicken, das am ehesten auf Sie zutrifft. Bitte
klicken Sie nur jeweils eine Antwort an.

1. Wie wiirden Sie |hren Gesundheitszustand im Allgemeinen beschreiben?

weniger
ausgezeichnet sehr gut gut gut schlecht

2. Im Vergleich zum vergangenen Jahr, wie wiirden Sie |hren derzeitigen
Gesundheitszustand beschreiben?

Derzeit Derzeit Derzeit
viel besser etwas etwas Derzeit viel
als vor besserals Etwa so schlechter schlechter
einem voreinem wie vor als vor als vor
Jahr Jahr einem Jahreinem Jahreinem Jahr

3. Im Folgenden sind einige Tatigkeiten beschrieben, die Sie vielleicht an einem
normalen Tag ausliben. Sind Sie durch lhren derzeitigen Gesundheitszustand bei
diesen Téatigkeiten eingeschrankt?

Wenn ja, wie stark?

Nein,

Ja, Ja, (Uberhaupt
stark etwas nicht
einge- einge- einge-

schranktschranktschrankt

anstrengende Tatigkeiten, z.B. schnell laufen, schwere
Gegenstande heben, anstrengenden Sport treiben

mittelschwere Tatigkeiten, z.B. einen Tisch verschieben,
staubsaugen, kegeln, Golf spielen

Einkaufstaschen heben oder tragen

mehrere Treppenabsétze steigen

einen Treppenabsatz steigen

sich beugen, knien, blicken

mehr als einen Kilometer zu Ful? gehen
mehrere Stralenkreuzungen weit zu Ful gehen
eine Stralenkreuzung weit zu Ful® gehen

sich baden oder anziehen
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4. Hatten Sie in den vergangenen vier Wochen aufgrund Ihrer korperlichen
Gesundheit irgendwelche Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen alltdglichen

Tatigkeiten im Beruf bzw. zu Hause?
Ja Nein

Ich konnte nicht so lange wie ublich tatig sein

Ich habe weniger geschafft, als ich wollte

Ich konnte nur bestimmte Dinge tun

Ich hatte Schwierigkeiten bei der Ausfiihrung (z.B. ich musste mich
besonders anstrengen)

5. Hatten Sie in den vergangenen vier Wochen aufgrund seelischer Probleme
irgendwelche Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen alltdglichen Tatigkeiten im
Beruf bzw. zu Hause (z.B. weil Sie sich niedergeschlagen oder angstlich flhlten)?

Ja Nein
Ich konnte nicht so lange wie ublich tatig sein
Ilch habe weniger geschafft, als ich wollte
Ich konnte nicht so sorgfaltig wie Ublich arbeiten
Weiter
Laura Lulay und Theresa Brandle 45% ausgefillt

Universitat Wien — 2014

6. Wie sehr haben |hre korperliche Gesundheit oder seelischen Probleme in den
vergangenen vier Wochen |hre normalen Kontakte zu Familienangehdrigen,
Freunden, Nachbarn oder zum Bekanntenkreis beeintrachtigt?

uberhaupt
nicht etwas manig ziemlich sehr

7. Wie stark waren lhre Schmerzen in den vergangenen vier Wochen?

Ich hatte

keine
Schmerzen sehrleicht leicht méRig stark  sehr stark

8. Inwieweit haben die Schmerzen Sie in den vergangenen vier Wochen bei der
Auslibung lhrer Alltagstétigkeiten zu Hause und im Beruf behindert?

uberhaupt ein
nicht bisschen maRig  ziemlich sehr
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9. In diesen Fragen geht es darum, wie Sie sich fiihlen und wie es Ihnen in den
vergangenen vier Wochen gegangen ist.
Wie oft waren Sie in den vergangenen vier Wochen...

ziemlich
immer meistens oft manchmaselten nie

.. voller Schwung?
.. sehr nervés?

.. 50 niedergeschlagen, dass Sie
nichts aufheitern konnte?

.. ruhig und gelassen?
.. voller Energie?

... entmutigt und traurig?
.. erschopft?

.. glucklich?

.. miide?

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

immer meistens manchmal selten nie

11. Inwieweit trifft jede der folgenden Aussagen auf Sie zu?

trifft
trifft weit- trifft
trifit weitgehendei® gehend liberhaupt
ganzzu zu nicht nicht zu nicht zu
Ich scheine etwas leichter als andere krank
Zu werden
Ich bin genau so gesund wie alle anderen,
die ich kenne
Ich erwarte, dass meine Gesundheit
nachlasst
Ich erfreue mich ausgezeichneter
Gesundheit

‘Weiter

Laura Lulay und Theresa Brandle 54% ausgefillt
Universitat Wien — 2014
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Im folgenden Fragebogen finden Sie eine Liste von Problemen, die man im
Alltagsleben haben kann. Bitte gehen Sie die Fragen sorgféltig durch und kreuzen Sie
bei jeder Aussage an, ob diese zurzeit auf Sie zutrifft (Ja) oder nicht zutrifft (Nein).

Bitte beantworten Sie jede Frage.

Wenn Sie nicht sicher sind, ob Sie mit Ja oder Nein antworten sollen, kreuzen Sie die
Antwort an, die am ehesten zutrifft.

Ja Nein

Ich bin andauernd mide.

Ich habe nachts Schmerzen.

Ich flihle mich niedergeschlagen.

Ich habe unertragliche Schmerzen.

Ich nehme Tabletten, um schlafen zu kénnen.

Ich habe vergessen, wie es ist, Freude zu empfinden.

Ich flihle mich gereizt.

Ich finde es schmerzhaft, meine Kérperposition zu verandern.
Ich flihle mich einsam.

Ich kann mich nur innerhalb des Hauses bewegen.

Es fallt mir schwer, mich zu bilicken.

Alles strengt mich an.

Ich wache in den frilhen Morgenstunden vorzeitig auf.

Ich kann Uberhaupt nicht gehen.

Es fallt mir schwer, zu anderen Menschen Kontakt aufzunehmen.
Die Tage ziehen sich hin.

Ich habe Schwierigkeiten, Treppen oder Stufen hinauf und hinunter zu
gehen.

Es féllt mir schwer, mich zu strecken und nach Gegenstanden zu
greifen.

Ich habe Schmerzen beim Gehen.

Mir reifdt in letzter Zeit oft der Geduldsfaden.
Ich flihle, dass ich niemandem nahe stehe.

Ich liege nachts die meiste Zeit wach.

Ich habe das Gefiihl, die Kontrolle zu verlieren.
Ich habe Schmerzen, wenn ich stehe.

Es fallt mir schwer, mich selbst anzuziehen.
Meine Energie lasst schnell nach.

Es fallt mir schwer, lange zu stehen (z.B. am Spulbecken, an der
Bushaltestelle).

Ich habe standig Schmerzen.

Ich brauche lange zum Einschlafen.

Ich habe das Gefiihl, flir andere Menschen eine Last zu sein.
Sorgen halten mich nachts wach.

Ich flihle, dass das Leben nicht lebenswert ist.

Ich schlafe nachts schiecht.

Es fallt mir schwer, mit anderen Menschen auszukommen.
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Es fallt mir schwer, mit anderen Menschen auszukommen.

Ich brauche Hilfe, wenn ich mich aulter Haus bewegen will (z.B. einen
Stock oder jemanden, der mich stiitzt).

Ich habe Schmerzen, wenn ich Treppen oder Stufen hinauf oder hinab
gehe.

Ich wache deprimiert auf.
Ich habe Schmerzen, wenn ich sitze.

Weiter

Laura Lulay und Theresa Brandle 63% ausgefiillt
Universitat Wien — 2014

Lniversitat
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Der folgende Fragebogen dient dazu herauszufinden, wie Sie sich wahrend der
vergangenen zwei Wochen gefiihlt haben. Sie werden lber Beschwerden im
Zusammenhang mit Ihrer Darmerkrankung befragt, wie Sie sich ganz allgemein gefiihlt
haben und wie lhre Stimmung war.

1. Wie haufig hatten Sie wahrend der letzten zwei Wochen Stuhlgang? Geben Sie
bitte an, wie hdufig Sie wahrend der letzten zwei Wochen Stuhlgang hatten, indem
Sie eine der folgenden Aussagen auswéhlen:

Stuhlgang méaRige gewisse geringe keine

so haufig Zunahme Zunahme Zunahme Zunahme

wie noch  extrem sehr der der der der
nie haufig haufig Haufigkeit Haufigkeit Haufigkeit Héaufigkeit

2. Wie oft haben Sie wéhrend der letzten zwei Wochen unter dem Geflhl, erschdpft
oder mide zu sein, gelitten? Bitte geben Sie an, wie oft das Geflhl von Erschépfung
oder Mldigkeit ein Problem fir Sie wahrend der letzten zwei Wochen darstellte,
indem Sie eine der folgenden Aussagen auswahlen:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie

3. Wie oft filhlten Sie sich wahrend der letzten zwei Wochen frustriert, ungeduldig
oder ruhelos?
Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Mdglichkeiten:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie
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4. Wie oft waren Sie wéhrend der letzten zwei Wochen wegen |hrer
Darmerkrankung unfahig, zur Schule zu gehen oder lhre tagliche Arbeit zu
verrichten?

Bitte wahlen Sie eine der folgenden Mdglichkeiten:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie

5. Wie oft war Ihr Stuhlgang wéhrend der letzten zwei Wochen sehr weich oder
dinnflussig?
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Mdglichkeiten:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie

6. Wie viel Energie haben Sie wéhrend der letzten zwei Wochen gehabt?
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Mdéglichkeiten:

Uberhaupt eine

keine sehrwenig wenig etwas maRig viel Menge voller
Energie Energie Energie Energie Energie Energie Energie

7. Wie oft haben Sie sich wéhrend der letzten zwei Wochen Sorgen dariiber
gemacht, dass Sie wegen lhrer Darmerkrankung operiert werden miissen?
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Maglichkeiten:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie

8. Wie haufig mussten Sie wahrend der letzten zwei Wochen einen sozialen Kontakt
wegen lhrer Darmerkrankung verschieben oder absagen?
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Mdglichkeiten:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie

9. Wie oft wurden Sie wéhrend der letzten zwei Wochen durch Bauchkrampfe
beeintrachtigt?
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Maglichkeiten:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie

10. Wie oft haben Sie sich wahrend der letzten zwei Wochen allgemein unwohl
gefiihlt?
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Mdglichkeiten:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie

11. Wie oft waren Sie wahrend der letzten zwei Wochen beunruhigt, weil Sie Angst
hatten, keine Toilette finden zu kénnen?
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Maglichkeiten:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie
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12. Wie viele Schwierigkeiten hatten Sie aufgrund lhrer Darmerkrankung,
Freizeitbetatigungen oder sportliche Aktivitaten durchzuflihren, die Sie wahrend der
letzten zwei Wochen unternommen haben?

Bitte wahlen Sie eine der folgenden Mdglichkeiten:

keine Schwierig-

keiten; die
Darmerkrankung
sehr grolie hat die Freizeit-
Schwierig- oder
keiten; groBe  ziemliche etwas geringe kaum Sportaktivitat
Aktivitaten Schwierig- Schwierig- Schwierig- Schwierig- Schwierig- nicht
unmoglich keiten keiten keiten keiten keiten eingeschrankt

13. Wie oft wurden Sie wahrend der letzten zwei Wochen von Bauchschmerzen
beeintrachtigt?
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Mdglichkeiten:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie

14. Wie oft hatten Sie wahrend der letzten zwei Wochen Probleme, erholsam zu
schlafen, oder waren gestért durch néchtliches Aufwachen?
Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Mdglichkeiten:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie

15. Wie oft haben Sie sich wahrend der letzten zwei Wochen niedergeschlagen oder
entmutigt geflihit?
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Mdglichkeiten:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie

16. Wie oft mussten Sie wahrend der letzten zwei Wochen die Teilnahme an
Veranstaltungen vermeiden, bei denen keine Toilette in der Nahe war?
Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Mdglichkeiten:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie
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17. Insgesamt gesehen, wie viele Probleme hatten Sie wéhrend der letzten zwei
Wochen mit dem Abgehenlassen von Winden (Bléahungen)?
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Mdglichkeiten:

ein sehr ein ein ein
grolBes ein grolRes deutliches maRiges geringes kaum ein kein
Problem Problem Problem Problem Problem Problem Problem

18. Insgesamt gesehen, wie viele Probleme hatten Sie wéhrend der letzten zwei
Wochen, Ihr gewiinschtes Gewicht zu halten oder zu erreichen?
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Mdglichkeiten:

ein sehr ein ein ein

groles ein groftes deutliches mafRiges geringes kaum ein kein
Problem Problem Problem Problem Problem Problem Problem

Weiter

Laura Lulay und Theresa Brandle 72% ausgefillt
Universitat Wien — 2014

19. Viele Patienten mit Darmerkrankungen haben oft Sorgen und Angste, die im
Zusammenhang mit Ihrer Krankheit stehen. Dazu zahit die Sorge, Krebs zu
bekommen, die Beflrchtung, dass es ihnen nie wieder besser gehen werde und die
Sorge, dass sie einen Rickfall erleiden werden. Allgemein gesehen, wie oft waren
Sie wéhrend der letzten zwei Wochen besorgt oder angstlich?

Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Maglichkeiten:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie

20. Wie oft wurden Sie wahrend der letzten zwei Wochen durch das Gefuhl
beeintrachtigt, dass Ihr Bauch aufgebléht ist?
Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Mdglichkeiten:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie

21. Wie oft haben Sie sich wéhrend der letzten zwei Wochen gelassen und
entspannt gefiihlt?
Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Mdglichkeiten:

nie selten manchmal ziemlich oft meistens fastimmer immer

22. Wie oft hatten Sie wahrend der letzten zwei Wochen ein Problem mit Blutungen
aus dem Enddarm beim Stuhlgang?
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Mdglichkeiten:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie
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23. Wie oft fUhlten Sie sich wahrend der letzten zwei Wochen infolge Ihrer
Darmerkrankung in Verlegenheit?
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Mdglichkeiten:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie

24. Wie haufig waren Sie wahrend der letzten zwei Wochen dadurch beeintrachtigt,
dass Sie trotz leerem Darm das Geflhl hatten, zur Toilette zu missen?
Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Mdglichkeiten:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie

25. Wie oft fuhlten Sie sich wahrend der letzten zwei Wochen den Trénen nah oder
aus dem Gleichgewicht gebracht?
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Méglichkeiten:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie

26. Wie oft waren Sie wahrend der letzten zwei Wochen durch die versehentliche
Beschmutzung lhrer Unterwéasche beeintréchtigt?
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Méglichkeiten:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie

27. Wie haufig waren Sie wahrend der letzten zwei Wochen aufgrund Ihrer
Darmprobleme verargert?
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Méglichkeiten:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie

28. Inwieweit hat Inre Darmerkrankung wahrend der letzten zwei Wochen lhre
sexuelle Aktivitat eingeschrénkt? Bitte wahlen Sie eine der folgenden Méglichkeiten:

wesentliche maRige etwas wenig fast keine keine
kein Sex EinschrankungEinschrankungEinschrankungEinschrankungEinschréankungEinschrénk-
infolge infolge der infolge der infolge der infolge der infolge der ung infolge
der Darm- Darm- Darm- Darm- Darm- der Darm-

Darmerkrankung erkrankung  erkrankung erkranung erkrankung  erkrankung erkrankung

29. Wie oft wurden Sie wéahrend der letzten zwei Wochen durch Ubelkeit oder
Brechreiz beeintréchtigt? Bitte wahlen Sie eine der folgenden Mdglichkeiten:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie

30. Wie oft fiihlten Sie sich wéhrend der letzten zwei Wochen reizbar?
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Méglichkeiten:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie
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31. Wie oft flihlten Sie wahrend der letzten zwei Wochen einen Mangel an

Verstandnis von anderen?
Bitte wéhlen Sie eine der folgenden Mdglichkeiten:

immer meistens ziemlich oft manchmal selten fast nie nie

32. Wie zufrieden, glicklich oder froh waren Sie mit lhrem persdnlichen Leben

wahrend der letzten zwei Wochen?
Bitte wahlen Sie eine der folgenden Mdglichkeiten:

auferst

zufrieden,

hatte nicht

im im meistens glicklicher

allgemeinen etwas allgemeinen meistens sehr  oder froher

sehr  unzufrieden,unzufrieden, zufrieden, zufrieden, zufrieden, sein

unzufrieden ungllcklich ungliicklich froh glicklich glicklich  kdnnen

Weiter

Laura Lulay und Theresa Brandle 81% ausgefillt

Universitat Wien — 2014
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Dieser Frageblock beschéftigt sich mit den Reaktionen auf verschiedene schwierige,
stressvolle oder argerliche Situationen.

Klicken Sie bitte auf einer Skala von sehr untypisch bis sehr typisch an, was Sie
typischerweise tun, wenn Sie unter Stress stehen.

sehr eher teils- eher sehr
untypiscluntypisch teil typisch typisch

Ich suche den Kontakt mit anderen
Menschen.

Ich mache mir Vorwiirfe, weil ich die Dinge
vor mir herschiebe.

Ich mache mir Vorwiirfe, dass ich in diese
Situation geraten bin.

Ich mache einen Einkaufsbummel.

Ich setze Prioritaten.

Ich nasche oder génne mir meine
Lieblingsspeise.

Ich habe die Beflirchtung, dass ich die
Situation nicht bewaéltigen kann.

Ich bin sehr angespannt.

Ich denke dariiber nach, wie ich ahnliche
Probleme gelést habe.

Ich gehe essen.

Lniversitat
wien

Vielen Dank fiir lhre Teilnahme!

Wir méchten uns ganz herzlich fiir lhre Mithilfe bedanken.

Falls Sie noch Fragen haben, stehen wir lhnen gerne zur Verfligung:
laura_lulay@yahoo.de oder theresa.braendle@gmx.at

Ihre Antworten wurden gespeichert, Sie kdbnnen das Browser-Fenster nun schlielen.

Laura Lulay und Theresa Brandle
Universitat Wien — 2014
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Eidesstattliche Erklarung

Ich bestitige, dass ich die vorliegende Diplomarbeit selbststdndig und ohne Benutzung ande-
rer als der angegebenen Quellen verfasst habe. Des Weiteren versichere ich, dass die Arbeit in

gleicher oder dhnlicher Form noch keiner anderen Priifungsbehdrde vorgelegen hat.

Sowohl wdrtliche als auch sinngemifle Bezugnahmen aus der Literatur sind in Form von

Zitierungen dementsprechend gekennzeichnet.

Wien, am 1. Juli 2015

Laura Lulay
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