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1. Einleitung

1.1 Problemstellung

Chronische Erkrankungen stehen zunehmend im Zentrum der padiatrischen Versor-
gung. Diese sind generell vermehrt assoziiert mit sekundaren Auffalligkeiten auch in
der psychischen Entwicklung und in der Befindlichkeit der betroffenen Patienten und
ihrer Familien (Burke & Elliott 1999, Ortega et al. 2002).

Besonders betroffen von einer depressiven Komorbiditat und einer auffalligen Beein-
trachtigung der Lebensqualitat und des Familienlebens sind Kinder und Jugendliche
mit chronischen Schmerzen (Kashikar-Zuck et al. 2001, Hunfeld et al. 2001).

Die Fibromyalgie im Kindes- und Jugendalter, eine chronische Schmerzerkrankung
aus dem rheumatologischen Formenkreis, ist ein erst in den letzten Jahren bekannt
gewordenes, generell wenig untersuchtes Krankheitsbild.

Insbesondere zur psychischen Situation der betroffenen Kinder und Jugendlichen
sowie zum Umgang und Erleben der Erkrankung ist nicht viel bekannt.

Andererseits zeigen zahlreiche Studien an erwachsenen Patienten mit Fibromyalgie
Hinweise auf eine Komorbiditat mit Angststérungen, vorangegangenen psychischen
Traumatisierungen sowie affektiven Stérungen (Epstein et al. 1999, Okifuji et al.
2000, McBeth & Silman 2001).

Im Hinblick auf eine weitere Chronifizierung ins Erwachsenenalter hinein und den
damit verbundenen erheblichen Kosten fur das Gesundheitssystem infolge haufiger
Arztwechsel und verschiedener Krankenhaus- und Rehabilitationsaufenthalte (Nam-
piaparampil & Shmerling 2004 ) scheint eine rechtzeitige Identifikation der Erkrankung
sowie des psychosozialen Kontextes bereits im Kindes- und Jugendalter wun-

schenswert.



1.2 Literaturrecherche

Nach einem allgemeinem Uberblick durch Blicher zu den Themen ,chronische Er-
krankungen bei Kindern und deren Psyche“ und ,Fibromyalgie und Psychosomatik®
erfolgte die genaue Suche nach relevanten Artikeln mittels der Datenbanken MED-
LINE, EMBASE, Psyndex sowie der Suchmaschine Google. Als Suchbegriffe wurden
folgende Ausdricke verwendet: fibromyalgia+psychiatrictdisorder®, fibromyal-
gia+children®, ,chronic+pain+children+psychological®. Anhand der Titel und der Abs-
tracts wurden die relevanten Artikel seit 1990 ausgewahlt. Die weitere Suche ergab
sich aus den Referenzangaben der Autoren.

Da zu dem Thema ,juvenile Fibromyalgie“ keine umfangreichen Monographien vor-
handen sind, wird im Folgenden die Darstellung der Literatur vertieft. Fir eine besse-
re Veranschaulichung wird auch auf die Fibromyalgie der Erwachsenen und allge-

mein chronische Schmerzen bei Kindern und Jugendlichen eingegangen.

1.3 Stand der empirischen Forschung

1.3.1 Fibromyalgie bei Erwachsenen

Die Fibromyalgie (FM), bzw. das Fibromyalgiesyndrom (FMS) ist ein bereits seit lan-
ger Zeit bekannter Symptomenkomplex, der gekennzeichnet ist von multilokularen
Schmerzen im Bereich der Muskulatur und der gelenknahen Weichteile von wech-
selnder Intensitat (Conrad 2003). Erstmalig wurde das Krankheitsbild 1981 von Yu-
nus und Mitarbeitern wissenschaftlich untersucht wurde, wobei auch eine Assoziation
mit vegetativen und psychischen Beschwerden gefunden wurde (Yunus et al. 1981).
Die unsichere Entitat als eigenstandige Krankheit bei vergleichbaren klinischen Sym-
ptomen aber unauffalligen rontgenologischen und laborchemischen Parametern fuhr-
te zur Einfuhrung einer Klassifikation mit definierten Kriterien durch das American
College of Rheumatology (ACR) im Jahre 1990 (Wolfe et al. 1990). Damit wurde
auch der Name ,Fibromyalgie® festgelegt und damit die friheren Begriffe wie ,Fibro-
sitis“ oder ,generalisierte Tendomyopathie® ersetzt. Die Fibromyalgie ist dabei eigent-

lich eine Ausschlussdiagnose, d.h. bevor die Diagnose ,Fibromyalgie“ gestellt wer-



den kann, sollte an andere Krankheiten, besonders aus dem rheumatischen For-
menkreis, gedacht werden. Dazu sind in der Regel laborchemische Tests durchzu-
fuhren, um Krankheiten wie rheumatoide Arthritis, Polymyalgia rheumatica, Lupus
erythematodes, Hypothyreose, Borreliose, etc. auszuschlielen (Nampiaparampil &
Shmerling 2004). Eine in Gegenwart einer anderen Erkrankung auftretende Fibromy-
algie-Symptomatik wird auch als sekundare Fibromyalgie bezeichnet. Da sich Patien-
ten mit primaren und sekundaren Formen jedoch nicht signifikant in klinischen Vari-
ablen unterscheiden, wird diese Unterscheidung von offizieller Seite nicht mehr an-
gewendet (Wolfe et al. 1990).

Die eigentlichen klinisch fassbaren Stérungen sind die Schmerzen sowie die vegeta-
tiven und psychischen Beeintrachtigungen. Das Fehlen objektivierbarer Befunde
fuhrt zum Dilemma bei der Zuordnung der Fibromyalgie. So reicht die Einteilung von
der Zugehorigkeit zum rheumatischen Formenkreis (Wolfe et al. 1990, Conrad 2003,
Nampialparampil & Shmerling 2004) Uber ,somatisierte Depression“ (Meyer-
Lindenberg & Gallhofer 1998) und Nahe zum Neurotizismus (Netter & Hennig 1998)
bis zur Beurteilung der Fibromyalgie als Teil der affektiven Stérungen (Hudson et al.
2004). Hazemeijer und Rasker (2003) gehen sogar soweit, die Fibromyalgie nur als
konstruiertes Syndrom aus unspezifischen Schmerzen, einer Somatisierungstendenz
und insuffizienten Bewaltigungsmechanismen zu sehen, das erst im Zusammenspiel
zwischen Arzt und Patient entsteht.

International am weitesten verbreitet ist jedoch die Annahme, die Fibromyalgie als
Form des Weichteilrheumatismus’ zu betrachten, die psychosozialen Anteile sind
jedoch sowohl atiologisch als auch im Krankheitsverlauf zu bertcksichtigen, worauf

spater noch genauer eingegangen wird.

Die Kriterien des ACR:

1. Ausgebreitete persistierende Schmerzen seit mindestens drei Monaten im Be-

reich der rechten und/oder linken bzw. oberen und/oder unteren Korperhalfte,
im Bereich der Wirbelsaule und in einer weiteren Schmerzregion

2. Mindestens 11 von 18 definierten lokalen Druckschmerzpunkten (,tender
points®) reagieren reproduzierbar schmerzhaft auf Palpation.
Die ,tender points” sind dabei der Ansatze des M. trapezius am Hinterkopf und
am Schultersattel, die Ligg. Transversaria C4 — C5, der M. levator scapulae

am Skapulawinkel, die Knorpel- und Knochengrenze der zweiten Rippe, der



Epicondylus lateralis am Ellenbogen, der Ansatz des M. glutaeus medius am
Beckenkamm, der Trochanter major sowie der Pes anserinus am medialen

Kniegelenk.

Um den assoziierten vegetativen und psychischen Symptomen Rechung zu tragen,
gibt es in Deutschland die erweiterten Kriterien der Fibromyalgie nach Muller und
Lautenschlager. Dabei mussen zusatzlich zu den ACR-Kriterien mindestens je drei

der folgenden vegetativen und funktionellen Stérungen nachweisbar sein:

Vegetative Symptome:
e Kalte Akren

e Trockener Mund

e Hyperhidrosis

e Dermographismus

e Orthostatische Beschwerden
e Respiratorische Arrhythmie

e Tremor

Funktionelle Stoérungen:

e Schlafstorungen

e Obstipation bzw. Diarrhd

e Globusgefihl

e Funktionelle Atembeschwerden
e Par- (Dys-) Asthesien

e Funktionelle Herzbeschwerden
e Dysurie

e Dysmennorrhd

(Conrad 2003)



1.3.1.1 Komorbiditat

Bei den unscharfen, weit gefassten Kriterien kommt es haufig zu Uberlappungen mit
anderen Syndromen, wie dem Chronic-Fatigue-Syndrom (CFS) oder dem Reizdarm-
syndrom (Wolfe & Hawley 1998, Conrad 2003). So wurden in einer Untersuchung der
Bevolkerung von Chicago in 15,6% Personen gefunden, die sowohl die Kriterien fur
CFS als auch fur Fibromyalgie erflllten. 37,5% der Fibromyalgie-Gruppe zeigten e-
benfalls Hinweise auf ein Reizdarmsyndrom (Jason et al. 2000). Des Weiteren be-
steht eine sehr entscheidende Komorbiditat mit psychischen Stérungen. Im Vorder-
grund stehen dabei Depressionen und Angststorungen. Dabei zeigen die verschie-
denen Studien sehr unterschiedliche Werte zur Pravalenz. In einer Studie an deut-
schen Frauen mit Fibromyalgie fanden Thieme und Mitarbeiter (2004) in 34,8% der
Falle eine affektive Storung. Bei Okifuji und Mitarbeitern (2000) zeigten sich depres-
sive Storungen in 39 von 69 (48%) untersuchten Patienten. Offenbaecher et al.
(1998) fanden jedoch bei nur 27% ihrer untersuchten Fibromyalgie-Patienten Hinwei-
se auf eine klinisch relevante Depression, ahnliche Werte gibt es mit 22% flr eine
aktuelle Depression in einer Studie von Epstein et al. (1999). In letztgenannter Studie
fanden sich aber bei 68% der Patienten Hinweise auf eine Lebenszeitpravalenz fur
eine Depression, dabei korrelierte das Ausmal} der psychischen Stérung mit der kor-
perlichen Beeintrachtigung. Auch andere Studien berichten von Patienten, die zu
64% bereits eine depressive Episode erlebt hatten (McBeth & Silman 2001), sowie
von familiarer Belastung bezlglich einer Depression von 23% (Offenbaecher et al.
1998).

Bei Angststorungen reichen die Pravalenzen von 7% (fur Panikstérungen) bzw. 12%
(fir Phobien) (Epstein et al. 1999) uber 32,3% (Thieme et al. 2004) bis zu 44,9%
(McBeth & Silman 2001).

1.3.1.2 Epidemiologie

Die Fibromyalgie findet sich bei ca. 6% der Patienten einer Allgemeinarztpraxis sowie
bei bis zu 20% der Patienten in Rheumakliniken. Populationsbasierte Studien erga-
ben Werte von 1,3% bis zu 3% fur die allgemeine Bevolkerung. Der Altersgipfel liegt
zwischen dem 24. und dem 50. Lebensjahr, wobei das klinische Vollbild meist erst zu

Beginn der Menopause besteht (Cimmino et al. 2002, Conrad 2003, Nampiaparampil



& Shmerling 2004). Meist beginnt die Krankheit mit lokalisierten Schmerzen, die nach
und nach generalisiert auftreten. Nach der Schmerzgeneralisierung vergehen jedoch
durchschnittlich mehr als funf Jahre, bis die Diagnose Fibromyalgie gestellt wird. Ein
Grund hierfur ist der nach wie vor geringe Bekanntheitsgrad der Kriterien bei den
Arzten (Miiller et al. 2000). Insgesamt wird die Fibromyalgie jedoch eher iiberdiag-
nostiziert, Fitzcharles und Boulos (2003) konnten die Diagnose ,Fibromyalgie® in ei-
ner Nachuntersuchung nur bei 34% der Patienten mit Muskelschmerzen bestatigen.
80 — 90% der Betroffenen sind Frauen. Fibromyalgie-Patientinnen haben eine signifi-
kant spatere Menarche und sind seltener schwanger als Patientinnen einer Kontroll-
gruppe (Schochat & Beckmann 2003), was fur einen Einfluss der Geschlechtshor-
mone spricht. Es gibt jedoch keine signifikanten Unterschiede zwischen den Spiegeln
der Hormone LH, FSH, Progesteron und Estradiol im Vergleich von Patientinnen mit
Fibromyalgie und gesunden Frauen (Gur et al. 2004).

Fibromyalgie tritt familiar gehauft auf, in einer israelischen Studie wurde bei 28% der
Nachkommen von Fibromyalgie-Patienten ebenfalls diese Diagnose gestellt (Buskila
et al. 1996). Offenbaecher et al. (1998) fanden bei 46% der Verwandten von Patien-
ten mit Fibromyalgie Symptome, die ebenfalls auf eine Fibromyalgie hinweisen kdnn-
ten. Somit sind genetische Faktoren denkbar. Vermutet wird ein autosomal-
dominanter Erbgang mit geschlechtsspezifisch unterschiedlich ausgepragtem Phano-
typ (Buskila et al. 1996). Ein Zusammenhang mit HLA-Typen wurde ebenfalls be-
schrieben (Yunus 1998). Pdyhia und Mitarbeiter (2001) fanden bei betroffenen Pati-
enten nicht nur eine erhdhte Familiengeschichte mit Fibromyalgie und anderen chro-
nischen Schmerzen im Vergleich mit Patienten mit rheumatoider Arthritis und gesun-
den Probanden. Vor allem berichteten die untersuchten Patienten Uber mehr
Schmerzerfahrungen, wie Reizdarmsyndrom, Migrane, Dysmenorrhé und physische

Traumata im bisherigen Leben als die Mitglieder der Kontrollgruppen.

1.3.1.3 Atiologie und Pathogenese

Eine eindeutige Atiologie der Fibromyalgie ist bis heute nicht bekannt
Bei all den bereits erwahnten unterschiedlichen Meinungen zur Einteilung der Fibro-
myalgie und insofern auch zu ihrer Atiologie hat sich doch durchgesetzt, ein ,biopsy-

chosoziales Krankheitsmodell* als ursachlich fur die Krankheit anzusehen. Dabei



geht man davon aus, dass sowohl biologische als auch psycho-soziale Faktoren bei
der Entstehung der Fibromyalgie eine entscheidende Rolle spielen (Egle et al. 2004).
Mehrere pathophysiologsche Mechanismen im Sinne von endokrinen Dysfunktionen
werden diskutiert. Dabei steht vor allem die Hypothalamus-Hypophysen-
Nebennieren-Achse im Vordergrund. Es kommt bei psychischen, physiologischen
und pharmakologischen Stressoren zu einer verzégerten und eingeschrankten Reak-
tion der Nebennierenrinde (Nampiaparampil & Shmerling 2004, Egle et al. 2004) und
einer aufgehobenen zirkadianen Rhythmik des Cortisols bei einer wahrscheinlich ur-
sachlich veranderten CRH-Aktivitat (Torpy et al. 2000). Des Weiteren gibt es Hinwei-
se auf eine Erhéhung von Substanz P im Liquor und eine verminderte nachtliche
Sekretion von Wachstumshormon (Conrad 2003).

Die Aktivitatssteigerung des CRH ist fur eine vermehrte Ausschittung von Zytokinen
verantwortlich, die im weiteren Verlauf zu einer Steigerung von Angstlichkeit und De-
pression fuhren und somit die Komorbiditat von psychischen Krankheiten bei der
Fibromyalgie zumindest teilweise erklaren kdnnen (Conrad 2003, Egle et al. 2004).
Ein weiterer Faktor, der zu depressiven Symptomen fuhren kann, ist der niedrige
morgendliche Cortisolspiegel, der in einer Studie bei depressiven Fibromyalgie-
Patientinnen signifikant niedriger war als bei der Kontrollgruppe. Hinweise auf Ein-
flisse der Hormone der Hypothalamus-Hypophysen-Gonaden-Achse wie LH, FSH,
Estradiol oder Progesteron auf das Ausmal} der Depression fanden sich dabei je-
doch nicht (Gur et al. 2004).

Insgesamt gesehen ergibt sich aus dieser endokrinologischen Dysfunktion eine er-
héhte Empfindlichkeit flr Stress. Die CRH-produzierenden Neurone im Hypothala-
mus fuhren zu einer Uberschielenden Stressantwort auch auf vergleichbar banale
Reize des taglichen Lebens (Conrad 2003).

Aulerdem weisen viele der typischen Symptome der Fibromyalgie sowie auch klini-
sche Studien daraufhin, dass bei den Patienten eine Dysfunktion des autonomen
Nervensystems im Sinne einer vermehrten sympathischen und verminderten para-
sympathischen Aktivitat vorliegt (Torpy et al. 2000).

Es kommt zu einer anhaltenden Hemmung der absteigenden schmerzhemmenden
Systeme und auf supraspinaler Ebene zu einer dauerhaften Enthemmung aktivieren-
der Neurone (Torpy et al. 2000, Conrad 2003). Eine Untersuchung von Offenbaecher
et al. (1999) fand einen erhdhten Anteil eines gestorten Serotonin-Transporter-Gens

bei FM-Patienten, der in Folge zu einer erhdhten Schmerzempfindlichkeit fuhrt.



Insgesamt betrachtet kann man davon ausgehen, dass die Schmerzschwelle bei Pa-

tienten mit Fibromyalgie erniedrigt ist (Poyhia et al. 2001, Conrad 2003).

1.3.1.4 Psychosoziale Faktoren

In verschiedenen Untersuchungen sind immer wieder ahnliche Personlichkeitsstruk-
turen bei den Patienten mit Fibromyalgie zu finden. So zeigen mehrere Studien ein
gehauftes Muster von niedrigem Bildungsgrad, erhoéhter Scheidungsrate, Uberge-
wicht, niedrigem Alkoholkonsum und Nikotinabusus (Wolfe & Hawley 1998, McBeth
et al. 1999, Schochat & Beckmann 2003).

Egle und Mitarbeiter (2004) sprechen von Stérungen der Selbstwertregulierung bei
den Patienten, die durch hohe Anforderungen an sich selbst, Suche nach Anerken-
nung und die Neigung zu Hyperaktivitat (,action-proneness”) gekennzeichnet sind.
Die Hyperaktivitat dient dabei als Abwehrmechanismus gegen Angst und Depressi-
on, die das ohnehin geschwachte Selbstwertgeflhl aufrechterhalten und einem Teu-
felskreis von Gefuhlen der Unfahigkeit und des Versagens entgegenwirken soll
(Cedraschi et al. 2003). Zu ahnlichen Ergebnissen kommt KluBmann (2002), der als
zentralen Punkt der Psychodynamik eine chronisch gehemmte Aggression sieht, ein
standiger Konflikt zwischen Egoismus und Altruismus. Die Personlichkeit wird als
beherrscht, zwanghaft und perfektionistisch betrachtet. Die Patienten sind meist die
altesten in einer Geschwisterreihe, die die Aufmerksamkeit der Eltern stets durch
Anpassung und Leistung erringen mussten und somit aggressive Impulse und eigene
Winsche als Gefahrdung der elterlichen Zuwendung sahen.

In der Personlichkeit gibt es zusatzlich Uberschneidungen mit dem Neurotizismus.
Bei beiden Gruppen liegt ein Mangel an Anpassungsfahigkeit vor (Netter & Hennig
1998).

Man kann bei einem Groldteil der Fibromyalgie-Patienten Zige einer ,Schmerzper-
sonlichkeit finden. Diese ist gekennzeichnet durch hohe Anspriche an sich selbst,
Perfektionismus, die Unfahigkeit zu entspannen, fehlendes Bewusstsein, die Gefuhle
anderer zu erkennen (Alexithymie), die Unfahigkeit, mit Wut und Feindseligkeit um-
zugehen sowie das Verneinen von emotionalen und interpersonellen Konflikten (Keel
1998).

Die auslosende Situation ist somit haufig ein Krankungskonflikt. Die Patienten fuhlen

sich nicht genugend gewdurdigt und beachtet trotz hohen persénlichen Einsatzes



(KluBmann 2002, Cedraschi et al. 2003). Sie berichten vermehrt Uber Gefuhle wie
Wertlosigkeit, Versagen, Schuld oder auch Suizidalitat (Hassett et al. 1999).

Zudem sind die Patienten mit Fibromyalgie vermehrt von frGhen Stresserfahrungen
gepragt, die mit Storungen in der Selbstwertentwicklung und im Bindungsverhalten
einhergehen und die Vulnerabilitdt fur psychische Stérungen erhdhen (Egle et al.
2004). McBeth et al. (1999) fanden eine signifikante Assoziation von erhéhten ,ten-
der points® mit negativen Kindheitserlebnissen wie Verlust der Eltern durch Trennung
oder Tod sowie korperlichem und sexuellem Missbrauch. Andere Studien sprechen
von einem Familienklima, das von Armut, kdrperlicher Gewalt, emotionaler Vernach-
lassigung und sexuellem Missbrauch gepragt war. Diese Anamnese wird verantwort-
lich sowohl fur chronische Schmerzsyndrome als auch fur Depression gesehen (Keel
1998, Wolfe & Hawley 1998, Egle et al. 2004).

Wahrend sich bei einigen Patienten die Symptomatik kontinuierlich entwickelt, berich-
ten viele Uber ein Trauma, korperlicher oder psychischer Art, das zu Beginn der
Schmerzen stand (Richards 2001, Cedraschi et al. 2003). Es kommt so von einer
dauernden Hyperfunktion des Stresssystems zu einer Hypofunktion aufgrund der
Unfahigkeit auf neue Stressoren adaquat zu reagieren (van Houdenhove & Egle
2004).

Auch das Krankheitsverhalten der Patienten mit Fibromyalgie ist auffallig. Sie haben
eine ausgepragte Selbstbeobachtung und schreiben ihren Symptomen eine grollere
Bedeutung zu als Patienten mit organisch bedingten chronischen Schmerzen
(McBeth et al. 1999, Egle et al. 2004, van Houdenhove & Egle 2004). Der gestorte
Selbstbeobachtungsmechanismus von Fibromyalgie-Patienten zeigte sich in einer
Studie dadurch, dass die Intensitat selbstproduzierter und externer taktiler Stimuli
nicht unterschieden werden konnte (Karst et al. 2005).

FM-Patientinnen neigen im Vergleich zu Patientinnen mit rheumatoider Arthritis signi-
fikant haufiger zur Bewaltigungsstrategie des ,Katastrophisierens®. Diese ist gekenn-
zeichnet durch pessimistische Gedanken Uber sich selbst, andere und die Zukunft,
in der mit der schlimmstmaoglichern Entwicklung gerechnet wird. Die Patienten fuhlen
sich hoffnungslos und hilflos gegentber der Moéglichkeit, etwas an ihrem Zustand zu
andern. Innerhalb einer Gruppe mit Fibromyalgie-Patienten gibt es eine signifikante
Beziehung zwischen Katastrophisieren und einer Depression (Hassett et al. 1999).
Das typische Krankheitsverhalten fuhrt letztendlich zu einer erhéhten Inanspruch-

nahme von Arzten (McBeth & Silman 2001, Egle et al. 2004). In einer interessanten
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Studie dazu untersuchten Aaron und Mitarbeiter (1996) die psychischen Stérungen
von Patienten mit Fibromyalgie aus einer tertiaren Versorgungseinrichtung, Personen
mit diagnostizierter Fibromyalgie, ohne dass sie sich in arztlicher Behandlung befan-
den (sogenannte ,nonpatients®) sowie einer Kontrollgruppe. Dabei waren die psychi-
atrischen Diagnosen bei der erstgenannten Gruppe signifikant hdher, die ,nonpa-
tients® zeigten jedoch keine Unterschiede im Vergleich mit der Kontrollgruppe. Die
Autoren folgern daraus, dass, obwohl kein direkter Zusammenhang zwischen psychi-
schen Auffalligkeiten und Fibromyalgie besteht, diese aber ausschlaggebend dafur
sind, dass die Patienten sich wegen ihrer Schmerzen in arztliche Behandlung bege-
ben.

Es kommt zu einer typischern Arzt-Patient-Beziehung. Die Patienten sind auf eine
organische Diagnose fixiert und idealisieren die Arzte. Durch die Schwierigkeiten bei
der Diagnosefindung fuhlen sich die Patienten abgelehnt und zuriickgewiesen, sie
suchen standig neue Experten auf. Sie bestimmen ihre Identitat Gberwiegend Uber
ihre Krankheit, das standige ,doctor-shopping® unterbricht die normalen Alltagsaktivi-
taten (McBeth et al. 1999, KluBmann 2002, Conrad 2003). Von jedem Patienten wer-
den durchschnittlich drei verschiedene therapeutische Fachrichtungen konsultiert,
uber 70% waren wegen ihrer Fibromyalgie bereits in stationarer Behandlung (Muller
et al. 2000). Die entstehenden Kosten fir das Gesundheitssystem sind erheblich.
Laut einer amerikanischen Untersuchung belaufen sie sich auf knapp 8000 $ jahrlich,
im Vergleich zu 2500 $ fir durchschnittliche Patienten (Nampiamparampil & Shmer-
ling 2004). Dabei ist die Diagnose selbst wie eine Bestatigung fur die Patienten. Sie
gibt eine Erklarung des eingeschrankten Lebens gegentber dem Umfeld und ist so
eine Legitimation fur ihre Schmerzen (Cedraschi et al. 2003).

Manche Autoren sehen bei der Fibromyalgie Uberlappungen mit der somatoformen
Schmerzstérung (Keel 1998, Wolfe & Hawley 1998, McBeth & Silman 2001). Bei ho-
her Komorbiditat und ahnlicher neuroendokriner Veranderungen, z.B. des Seroto-
ninspiegels, gibt es Autoren, die bei der Fibromyalgie von einer maskierten oder auch
somatisierten Depression sprechen (McBeth & Silman 2001), andere wiederum fin-
den etwas differenzierter eine somatisierte Depression als Untergruppe der Fibromy-
algie. Dabei liegt der entscheidende Punkt, der die Fibromyalgie von der Depression
unterscheidet, in der charakteristischen Verteilung der Schmerzen (Meyer-
Lindenberg & Gallhofer 1998). Fur Okifuji et al. (2000) stellt sich eben die Frage, wa-

rum im Fall der Fibromyalgie als Variante einer depressiven Stérung nicht alle Pati-
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enten depressiv sind. In seiner Untersuchung mit 48% depressiven FM-Patienten
waren keine Unterschiede im Ausmal’ der Schmerzen festzustellen, nur der Einfluss
der Krankheit auf das Leben wurde von der depressiven Gruppe als grofer angese-
hen. Die Lebensumstande der Patienten schienen hier ein Pradiktor flr eine Depres-
sion gewesen zu sein. Insofern entwickeln sich fur Okifuji die depressiven Stérungen
unabhangig von den Kardinalsymptomen der Fibromyalgie, beeinflussen den Um-
gang mit dem Schmerz und die weitere Lebensgestaltung jedoch wesentlich. Bishe-
rige Krankheitserfahrungen, Coping und soziale Unterstutzung besonders durch den
Partner scheinen eine Assoziation zwischen Fibromyalgie und psychischen Storun-
gen zu vermitteln, dies ist wahrscheinlicher als ein Zusammenhang per se (Thieme et
al. 2004). Hudson und Mitarbeiter (2004) sehen dagegen gemeinsame atiologische
Faktoren bei der Fibromyalgie und anderen affektiven Erkrankungen. Sie fanden eine
signifikante Assoziation der Fibromyalgie nicht nur mit Depressionen sondern auch

mit anderen Krankheiten aus dem Bereich der affektiven Stérungen.

Zusammenfassend kann man fur das biopsychosoziale Krankheitsmodell sagen,
dass zunachst eine erhdhte Vulnerabilitat fur eine Fibromyalgie vorliegen muss. Die-
ses geschieht im Rahmen einer Stérung der Stressverarbeitung durch biologisch-
neuroendokrine Faktoren, psychosoziale Belastungsfaktoren sowie eine gestorte
Schmerzwahrnehmung.

Im weiteren Verlauf spielt ein labiles Selbstwertgefuhl eine Rolle, gelebt in Form von
Hyperaktivitat und Perfektionismus, das mit unreifen Konfliktbewaltigungsstrategien
einhergeht. Neuerliche Stressoren oder Traumata fungieren dann als Ausléser der
Erkrankung.

In der Folge kommt es durch die Neigung zum Katastrophisieren, Kontrollverlust-
angsten, Inaktivitdt und der Fokussierung auf die Symptome sowie ein somatisch
bedingtes verstarktes Schmerzerleben zu einem ,circulus vitiosus®. Eine hohe Inan-
spruchnahme von wechselnden Arzten und ein zunehmender sozialer Riickzug ver-
starken zusatzlich die Chronifizierung (McBeth & Silman 2001, Pdyhia et al. 2001,
Richards 2001, Egle et al. 2004).
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1.3.1.5 Therapie

Goldenberg und Mitarbeiter (2004) beschreiben in einer zusammenfassenden Studie
den Umgang mit der Fibromyalgie. Die Diagnose sollte wegen mdglicher Uber-
schneidungen erst bestatigt und dann grindlich dem Patienten und den Angehdrigen
erklart werden. Als Medikament der ersten Wahl bietet sich eine niedrige Dosis eines
trizyklischen Antidepressivums an. Eventuelle Begleiterscheinungen wie Depressio-
nen und Schlafstérungen werden ebenfalls so mitbehandelt. Weiterhin profitieren alle
Patienten von einem kardiovaskularen Ubungsprogramm. Im Hinblick auf das bio-
psychosoziale Krankheitsmodell werden die meisten Patienten einen Nutzen aus ei-
ner kognitiven Verhaltenstherapie, bzw. einer Stressreduktion ziehen. Prognostisch
scheint es so auszusehen, als ob ohne Therapie der Grof3teil der Patienten nur we-
nige Veranderungen seiner Symptome erfahrt und Remissionen selten sind. Den-
noch scheint das Ausmald der Behinderung nicht weiter zuzunehmen (Nampiapa-
rampil & Shmerling 2004).

1.3.2 Chronische Schmerzen im Kindes- und Jugendalter

Chronische Schmerzen im Kindes- und Jugendalter sind nicht selten und mit weitrei-
chenden psychischen und sozialen Konsequenzen fur die betroffenen Patienten und

deren Familien verbunden.

1.3.2.1 Epidemiologie

Perquin und Mitarbeiter (2000) untersuchten in einer populationsbasierten Studie die
Pravalenz von Schmerzen bei Uber 5000 hollandischen Kindern im Alter von 0-18
Jahren. Dabei berichteten 25% Uber chronische Schmerzen (wiederkehrend oder
kontinuierlich im Verlauf von mehr als drei Monaten), die Pravalenz stieg mit zuneh-
mendem Alter. Die am meisten genannten Schmerzlokalisationen waren Kopf-
schmerzen (23%), Bauchschmerzen (22%) und Schmerzen an den Extremitaten
(22%). Uber die Halfte der Kinder mit Schmerzen gaben multiple Schmerzlokalisatio-
nen an. 49% der Kinder mit chronischen Schmerzen hatten diese mindestens einmal

pro Woche. Zu ahnlichen Ergebnissen kommen Roth-Isigkeit und Mitarbeiter (2005)
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in einer Studie an deutschen Schulkindern. 30,8% berichteten Uber Schmerzen, die
seit mehr als sechs Monaten bestehen. Auch hier sind Kopfschmerzen (60,5%),
Bauchschmerzen (43,3%) und Extremitatenschmerzen (33,6%) die haufigsten Loka-
lisationen. In einer Studie an finnischen Schulkindern litt fast ein Drittel (32%) der
befragten Kinder an Muskelschmerzen, die mindestens einmal in der Woche auftra-
ten. Die Schmerzen bestanden bei Uber der Halfte der Betroffenen auch noch nach
dem follow-up ohne Therapie ein Jahr spater (Mikkelsson et al. 1997a).

In einer Untersuchung an einer spanischen Kinderklinik zeigte sich, dass 6,1% der
Klinikbesuche von Kindern im Alter von 3-14 Jahren auf Muskel- und Gelenkschmer-
zen zurlckzufuhren waren (de Inocencio 1998).

In der hollandischen Studie wurde deutlich, dass die Pravalenz bei Madchen signifi-
kant hoher ist als bei Jungen. So berichteten 76,4% der Madchen im Alter von 12-15
Jahren Uber Schmerzen in den vergangenen drei Monaten. Dabei zeigt sich ein star-
ker Anstieg der Pravalenz der chronischen Schmerzen bei den Madchen im Alter von
12-14 Jahren. Vermutet wird hier ein Einfluss des Beginns der Menstruation (Perquin
et al. 2000). AuRerdem scheinen Madchen schneller arztliche Hilfe in Anspruch zu
nehmen als Jungen, so dass diese dann haufig mit starkeren Schmerzen anzutreffen

sind (Konijnenberg et al. 2005).

1.3.2.2 Atiologie und Pathogenese

Wenngleich auch eine genaue Atiologie fir viele Arten des chronischen Schmerzes
unbekannt ist, gibt es doch pradisponierende Faktoren. Anthony und Schanberg
(2005) sehen den Schmerz als multidimensional und legen atiologisch ein biopsy-
chosoziales Modell zu Grunde, in dem biologische, kognitive und Umweltfaktoren
sich gegenseitig und damit das Schmerzverhalten des Kindes beeinflussen.
Malleson et al. (2001) sprechen von intrinsischen und extrinsischen Faktoren als ur-
sachlich fur idiopathische chronische Schmerzen bei Kindern und Jugendlichen. Zu
den intrinsischen zahlen sie

e eine niedrige Schmerzschwelle,

e weibliches Geschlecht,

e Hypermobilitat der Gelenke,

e schwache Kontrolluberzeugungen,

e maladaptive Coping-Methoden und
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e ein schwieriges Temperament.

Als extrinsische Faktoren bezeichnen sie
e fruhere Schmerzerfahrungen,
e soziale Deprivation,
e Kkorperlichen oder sexuellen Missbrauch,
e das elterliche Modell des Schmerzverhaltens,
e Schlafstérungen und

e mangelnde korperliche Fitness.

Dieses Konzept ahnelt den Risikofaktoren fir somatoforme Stérungen. Hierbei wer-
den neben einer genetisch veranderten Schmerzwahrnehmung und daraus resultie-
render Ubersensitivitat gegeniliber Schmerzreizen sowie einer Habituation auf Stress-
reize Personlichkeitsmerkmale verantwortlich gemacht. Dazu gehort eine erhdhte
Gewissenhaftigkeit mit hohen Ansprichen an sich selbst bei gleichzeitiger Stérung
des Selbstwertgefuihls und Unsicherheit. Auch hier spielen familidre Einflisse eine
Rolle, bei Krankheiten anderer Familienmitglieder kann es zu einem ,Lernen am Mo-
dell* kommen (Hagenah & Herpertz-Dahlmann 2005).

So kann der Schmerz der Kinder Ausdruck der Familienproblematik sein. Seit Minu-
chin 1978 gibt es den Begriff der ,psychosomatischen Familie“. Beschrieben wird ein
Familienklima, das gehauft bei Personen mit psychosomatischen Krankheiten vor-
kommt und potentiell als mitverantwortlich daflr scheint. Charakteristisch sind Zu-
stande wie ,Verfilzung®“, wobei eine hohe Abhangigkeit der Familienmitglieder unter-
einander vorliegt, eine Uberbesorgtheit der Eltern, die die persdnliche Entwicklung
der Kinder hemmt, eine niedrige Konflikttoleranz, wobei jeder moégliche Konflikt durch
Versachlichung, Unterdrickung oder Verleugnung vermieden wird sowie ein strenges
Interaktionsmuster, das nicht verandert wird (Eiser 1985, Wirsching 1990). Dieses
Konzept ist umstritten (Malleson et al. 1992), die Bedeutung der Familie ist jedoch
evident, da ein Problem eines einzelnen Familienmitgliedes auch jeweils auf die an-
deren einen Effekt hat. Der Umgang der Eltern mit eigenen Schmerzen sowie eine
Uberreaktion gegenliber den Schmerzen der Kinder beeinflussen sowohl den Um-
gang der Eltern mit der Krankheit der Kinder als auch die Entwicklung eines eigenen

Schmerzverhaltens von Seiten der Kinder (Kazak 1989, Aromaa et al. 2000).
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Eine Studie zeigte, dass 90% der Eltern von Kindern in einer rheumatologischen Kii-
nik Uber Schmerzen in den letzten Monaten klagten. Es ergab sich eine Korrelation
zwischen der Schmerzstarke, der schmerzbedingten Einschrankungen des Alltags
und des Inanspruchnahmeverhaltens von Arzten auf Seiten der Eltern mit dem Aus-
mal des Schmerzes der Kinder (Schanberg et al. 2001). Dabei ist der Einfluss der
familiaren Schmerzgeschichte eher auf Madchen als auf Jungen zu beobachten, was
auch zur Erklarung des Uberwiegens des weiblichen Geschlechts bei den chroni-
schen Schmerzen angebracht werden kann (Kashikar-Zuck et al. 2000). Die Bedeu-
tung der Familie zeigte sich auch in einer Studie mit Kindern, die an chronischem
Spannungskopfschmerz litten. Deren Familienatmosphare war negativer und un-
glucklicher, die Beziehung zwischen den Eltern distanzierter als in einer Kontroll-
gruppe (Aromaa et al. 2000).

Als mit idiopathischen Muskelschmerzen assoziierte Stressoren wurden gefunden:
hohe Leistungsorientiertheit der betroffenen Jugendlichen (54%) ebenso wie Lern-
schwierigkeiten (29%), allein erziehende Eltern (28%) sowie vermuteter sexueller
Missbrauch (9%) (Malleson et al. 1992). Weber und Mitarbeiter (2001) entdeckten
einen signifikanten Zusammenhang zwischen einem erhohten Beschwerdedruck und
erhdhten Neurotizismuswerten bei jugendlichen Rheumapatienten.

Neben den Risikofaktoren existieren auslésende Triggerfaktoren. Dabei spielen hau-
fig belastende Lebenssituationen wie schulische Probleme, Uberhohte elterliche Er-
wartungen, Integrationsprobleme sowie akute Ereignisse wie Trennung oder Tod ei-
ne Rolle (Hagenah & Herpertz-Dahlmann 2005). In einem speziellen Fall war ein un-
spektakularer Autounfall der Ausléser fur chronische Schmerzen aller Mitglieder einer
sechskopfigen Familie (Mailis et al. 1999).

Die betroffenen Jugendlichen selbst sehen solche kritischen Lebensereignisse selten
im Zusammenhang mit dem Auftreten ihrer Schmerzen. Sie berichten eher Gber Wet-
terwechsel, Erkaltungen, Verletzungen und Uberanstrengung beim Sport als Trigger
ihres Schmerzes, letzteres besonders bei Jungen. Madchen sahen haufig auch Zu-

sammenhange mit Wut, Streit oder Trauer (Roth-Isigkeit et al. 2005).

1.3.2.3 Komorbiditat

Chronische Krankheiten im Kindesalter allgemein sind assoziiert mit psychiatrischen

Storungen, dabei eher mit affektiven Stérungen wie einer Dysthymie als mit Angst-
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stérungen (Ortega et al. 2002). Burke und Elliott (1999) postulieren hierfur ein ,Dia-
thesis-Stress-Modell“, wonach die Depression ein Ergebnis ist aus der Interaktion
von kindlichen Vulnerabilitatsfaktoren, charakteristischen Eigenschaften der Krank-
heit und sozialen Stressoren oder besonderen Lebensereignissen. Damit ahnelt die-
ses Modell dem bereits erwahnten biopsychosozialen Modell zur Schmerzentstehung
(Anthony & Schanberg 2005). Zu den Vulnerabilitatsfaktoren gehéren eine familiare
Belastung fur Depressionen ebenso wie kognitive Faktoren, z.B. geringes Selbstbe-
wusstsein und inadaquate Bewaltigungsmechanismen. Zu den sozialen Stressoren
gehoren Familienkonflikte und Verluste von Bezugspersonen. Die krankheitstypi-
schen Eigenschaften wie Schwere der Krankheit oder Krankheitsverlauf werden im
Zusammenspiel mit der Vulnerabilitat zu Risikofaktoren fur eine Depression (Burke &
Elliott 1999).

Bei chronischen Schmerzen finden sich direkte Zusammenhange zwischen korperli-
cher Einschrankung und Depression (Kashikar-Zuck et al. 2001). Die Assoziation
zwischen Schmerz und Depression verbessert sich durch adaquate Copingstrategien
der Eltern (Malleson & Clinch 2003). Sowohl internalisierende Probleme wie Depres-
sionen als auch externalisierende wie Aggressivitat scheinen mit chronischen
Schmerzen assoziiert, besonders wenn sie gleichzeitig auftreten. Allgemein wird von
einer Beziehung der Schmerzen zu einer geringen Selbstkontrolle der Emotionen
ausgegangen (Vaalamo et al. 2002).

In einer interessanten Studie untersuchten Dilsaver und Mitarbeiter (2005) umgekehrt
die Pravalenz chronischer Schmerzen unter depressiven Jugendlichen. Dabei berich-
teten 76% von diesen Uber eine oder mehrere Schmerzlokalisationen, diese Gruppe
klagte insgesamt signifikant haufiger Uber Schmerzen als eine Kontrollgruppe mit
nicht-depressiven psychisch kranken Jugendlichen. Als Ergebnis der Studie weisen
die Autoren darauf hin, dass eventuell viele chronische idiopathische Schmerzsyn-

drome bei Jugendlichen unentdeckte Depressionen sein kdonnten.

1.3.24 Coping

Bei den Bewaltigungsprozessen der chronischen Schmerzen konnte gezeigt werden,
dass maladaptive Copingstrategien mit negativen Kontrolliberzeugungen wie Inter-
nalisierung oder Katastrophisieren zu schlechteren Ergebnissen bei den Patienten

fuhren (Malleson et al. 2001). Dabei korreliert das Katastrophisieren mit dem Aus-
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malf der Depression und dem Ausmal der koérperlichen Beschwerden (Kashikar-
Zuck et al. 2001). Schanberg und Mitarbeiter (2001) fanden in ihrer Studie, dass das
Katastrophisieren des Kindes verstarkt in Familien mit eigener Schmerzgeschichte
vorkommt. Diese Copingstrategie ist dann wiederum haufiger bei Kindern mit gro3e-
rem aktuellem Schmerz. Insofern sehen die Autoren das Coping als Mediator zwi-
schen der elterlichen Schmerzgeschichte und dem tatsachlichen Schmerz des Kin-
des. Umgekehrt sinkt auch die Schmerzintensitat, wenn die Mutter positive Co-
pingstrategien anwendet (Chambers et al. 2002). Auch bei juveniler chronischer Arth-
ritis wurde eine signifikante Korrelation zwischen Katastrophisieren und dem Ausmalf}
des empfundenen Schmerzes gefunden (Thastum et al. 2005), wenngleich eine an-
dere Studie keine Unterschiede fand in Selbstbewusstsein, Kontrolliberzeugungen,
Korperbild und Coping zwischen Kindern und Jugendlichen mit Arthritis und einer
gesunden Kontrollgruppe (Huygen et al. 2000). In einer weiteren Untersuchung fan-
den Phipps und Steele (2002) bei chronisch kranken Kindern gehauft einen repressi-
ven Anpassungsstil, wobei eher mit Wut als mit Angst reagiert wird. Dieser hat durch
Blockierung Angst-provozierender Stimuli durchaus seine Vorteile, fuhrt aber
schlussendlich dazu, keine soziale Unterstlitzung zu suchen und zu einer schlechten

Compliance in der Behandlung.

1.3.2.5 Konsequenzen

Die Einschrankungen durch die chronischen Schmerzen auf das alltagliche Leben
der betroffenen Kinder sind weitreichend.

In der Studie an deutschen Schulkindern berichteten zwei Drittel der Kinder mit chro-
nischen Schmerzen Uber schmerzbedingte Probleme. Diese lagen vor allem in den
Bereichen Schlaf, Ernahrung, Schule, Freizeit und soziale Kontakte. Dabei war der
Anteil der Kinder, die ihre Schmerzen mit Einschrankungen verbanden bei den Mad-
chen signifikant hoher als bei den Jungen des gleichen Alters (Roth-Isigkeit et al.
2005). Aus der Sicht der Mutter sind aber die Veranderungen des Verhaltens durch
den Schmerz bei den Jungen gréler als bei den Madchen (Hunfeld et al. 2002). Zu
ahnlichen Ergebnissen wie in der deutschen Studie kommen auch weitere. Die meis-
ten Kinder berichten Uber schmerzbedingte Einschrankungen bei sportlichen Aktivita-
ten, Schulabwesenheiten, begrenztes soziales Leben und Schlafstérungen (Huygen
et al. 2000, Kashikar-Zuck et al. 2001, Konijnenberg et al. 2005).
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Haufiges Fehlen in der Schule, eventuell noch verstarkt durch gestorten Schlaf, fuhrt
langfristig zu unzureichenden Schul- und Berufsabschllissen sowie zu beeintrachtig-
ten sozialen Kontakten (Konijnenberg et al. 2005).

Die eingeschrankten Aktivitdten verbunden mit einer erhdhten Aufmerksamkeit der
Eltern auf die Schmerzen des Kindes sind assoziiert mit einer Persistenz der
Schmerzen (Malleson & Clinch 2003).

Zur Bestimmung der Lebensqualitat ist vorrangig nicht die Schmerzlokalisation son-
dern die Intensitat und Frequenz der Schmerzen entscheidend (Hunfeld et al. 2001).
Weitere Faktoren, die mit schlechterer Lebensqualitat einhergehen sind niedriges
Selbstwertgefihl (Malleson & Clinch 2003), Einschatzung der eigenen Probleme als
besonders schwerwiegend (diGirolamo et al. 1997), nicht jedoch unbedingt die Dauer
der Erkrankung, da mit der Zeit die Akzeptanz der Krankheit und ihrer Konsequenzen
wachst (Eiser 1985, Huygen et al. 2000).

Die chronischen Schmerzen des Kindes bedeuten eine Herausforderung fir die gan-
ze Familie.

Je groler die Schmerzen der Kinder sind, desto mehr berichten die Mutter Gber Ein-
schrankungen in ihrem Alltagsleben und desto mehr zeigen sich Probleme im Um-
gang mit den Schmerzen der Kinder (Hunfeld et al. 2001).

Allgemein bei chronischen Krankheiten ergeben sich Schwierigkeiten fur die Familie,
mit den gestiegenen Anforderungen des Kindes umzugehen. Das bisherige Familien-
leben andert sich, das kranke Kind steht jetzt im Mittelpunkt. Es kommt zu Reaktio-
nen innerhalb der Familie, die im Allgemeinen eher als maladaptiv gesehen werden.
Dazu gehdren Zusténde, wie Verfilztheit oder Uberbehiitung des Kindes, die bereits
als Teil der ,psychosomatischen Familie® und damit als negative Entwicklung be-
schrieben wurden. Im Zusammenhang mit dem chronisch kranken Kind dienen sie
jedoch dazu, ein protektives Gleichgewicht flr die Familie herzustellen. Der engere
Zusammenhalt innerhalb der Familie wirkt stark entlastend und stabilisierend (Eiser
1985, Petermann 1987, Kazak 1989). So finden sich auch bei Kindern mit juveniler
Arthritis enge Familienstrukturen mit fest strukturierten Rollen. Der kranke Jugendli-
che scheint auf seinem Weg zur Unabhangigkeit mehr Familienunterstitzung zu
gebrauchen. Die Copingergebnisse sind, wie bereits erwahnt, sehr gut mit vergleich-
barem Selbstbewusstsein gesunder Jugendlicher, so dass die positiven Effekte der

Familienstruktur bestatigt werden kénnen (Huygen et al. 2000).
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1.3.2.6 Therapie

Bei der oft unklaren Atiologie der chronischen Schmerzen sind auch die Behand-
lungsmethoden haufig unzureichend. Es kommt dazu, dass die Patienten immer
mehr Arzte aufsuchen. Faktoren, die ein solches hohes Inanspruchnahmeverhalten
begunstigen sind:

e negative Einstellung der Eltern zu den Schmerzen des Kindes,

e haufig wiederkehrende, medizinisch nicht erklarbare Symptome,

e Angst und Depression auf Seiten des Kindes sowie

e niedrig empfundene Familienunterstutzung
(Malleson & Clinch 2003).

Bei der Therapie der chronischen Schmerzen muss Ricksicht genommen werden
auf das biopsychosoziale Modell, das der Atiologie zu Grunde liegt (Anthony &
Schanberg 2005). Es muss darum gehen, nicht nur das Kind direkt von den Schmer-
zen zu heilen, sondern auch, ihm Wege aufzuzeigen, mit den Schmerzen leben zu
konnen (Malleson et al. 2001, Degotardi et al. 2005). Dazu ist ein interdisziplinarer
Ansatz erforderlich, bei dem pharmakologische und nicht-pharmakologische Inter-
ventionen, wie funktionelle Behandlung (Krankengymnastik, Bewegungstherapie),
Verbesserung des Schlafrhythmus’ und kognitive Verhaltenstherapie zahlen. Bei der
medikamentosen Therapie ist daran zu denken, neben der Verwendung von reinen
Schmerztherapeutika wie nicht-steroidalen Antirheumatika und Analgetika auch mog-
liche kormorbide Depressionen oder Angststérungen mitzubehandeln (Malleson et al.
2001, Kashikar-Zuck et al. 2001, Anthony & Schanberg 2005, Hagenah & Herpertz-
Dahlmann 2005).

Als besonders erfolgreich hat sich die kognitive Verhaltenstherapie erwiesen. Dabei
wird vor allem versucht, die Bewaltigungsstrategien zu andern, die Wahrnehmung
emotionaler Befindlichkeiten zu verbessern, mehr an Problemlésungen zu denken
und die mit den Schmerzen verbundene Angst zu Uberwinden. Dies geschieht unter
anderem auch mit Hilfe von Entspannungsverfahren (Anthony & Schanberg 2005,
Hagenah & Herpertz-Dahlmann 2005). In einer Studie dazu zeigten sich drei Monate
nach der kognitiven Verhaltenstherapie an Jugendlichen mit chronischen Schmerzen

signifikante Verbesserungen in den Bereichen korperliche Funktion, Behinderung
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und Angst. AuRerdem waren 64% der Jugendlichen wieder zu mehr Schulbesuchen
fahig (Eccleston et al. 2003).

Entscheidend ist bei der Therapie, dass an eine gleichzeitige Mitbehandlung der Fa-
milie gedacht wird. Dabei sollte deren Aufmerksamkeit fur korperliche Symptome und
Schmerzen der Kinder reduziert, aber gleichzeitig erhéhte Zuwendung in symptom-
freien Phasen etabliert werden (Hagenah & Herpertz-Dahlmann 2005). So verbesser-
ten sich in der oben genannten Studie Angst, Depressionen und Stress der Eltern
(Eccleston et al. 2003). Auch weitere Mitbehandlungen der Familien wie ein Famili-
enunterstutzungsprogramm flr Familien chronisch kranker Kinder ergaben positive
Effekte auf die Anpassungsfahigkeit der betroffenen Kinder besonders auf die mit
geringem Selbstbewusstsein (Chernoff et al. 2002).

Ohne Therapie zeigen Studien, dass bei erneuter Untersuchung nach einem, bzw.
zwei Jahren bei 52,4% bzw. 61% die chronischen Muskelschmerzen weiterhin be-
standen (Malleson et al. 1992, Mikkelsson et al. 1997a). Zur Prognose chronischer
Schmerzen in der Jugend untersuchten Campo et al. (2001) junge Erwachsene, die
als Kinder wegen chronischer Bauchschmerzen in Behandlung waren, Diese hatten
im Vergleich mit einer Kontrollgruppe signifikant mehr Angststérungen, hypochondri-
sche Gedanken und ein schlechteres soziales Umfeld. Diese Studien zeigen die
Notwendigkeit einer adaquaten und rechtzeitigen Behandlung chronischer Schmer-

zen im Kindes- und Jugendalter.

1.3.3 Fibromyalgie im Kindes- und Jugendalter

Fibromyalgie im Kindes- und Jugendalter, auch bekannt unter dem Namen ,Juveniles
Primares Fibromyalgie Syndrom* (JPFMS), ist eine Erkrankung, die charakterisiert ist
durch chronische multilokulare Muskel- und Gelenkschmerzen, besonders druckemp-
findliche Sehnenansatzpunkte (,tender points“) sowie psychische Storungen und
Schlafstérungen (Anthony & Schanberg 2005). Das Syndrom wurde erstmals 1985
von Yunus und Masi beschrieben, die Kinder mit chronischen Schmerzen und
Schlafstérungen untersuchten. Dabei setzten sie Kriterien fur die Diagnose JPFMS

fest. Diese Kriterien lauten:
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Hauptkriterien (alle missen erfillt werden):

e ausgebreitete Muskel- und Skelettschmerzen seit mindestens drei Monaten,
ohne dass eine andere medizinische Ursache oder pathologische Laborwerte
vorhanden sind

e mindestens funf der auch fur die Fibromyalgie bei Erwachsenen definierten

.tender points® reagieren reproduzierbar schmerzhaft auf Palpation

Nebenkriterien (mindestens drei Kriterien missen erfillt werden):
e Mudigkeit

e Schlafstorungen

e chronische Angst- oder Spannungszustande
e chronische Kopfschmerzen

e Reizdarmsyndrom

e subjektive Weichteilschwellung

e Taubheitsgefuhl in den Extremitaten

e Schmerzmodulation durch Stress oder Angst
e Schmerzmodulation durch das Wetter

e Schmerzmodulation durch korperliche Aktivitat

(Yunus & Masi 1985)

Es ist ein nicht vollstandig gel6stes Problem, ob die juvenile Fibromyalgie ein eigen-
standiges Krankheitsbild darstellt, oder nur die Frihform der Fibromyalgie der Er-
wachsenen ist (Kashikar-Zuck et al. 2000). Dabei kommt zum Ausdruck, dass bei
Studien Uber Fibromyalgie im Kindes- und Jugendalter sowohl die oben genannten
Kriterien von Yunus und Masi als auch die Fibromyalgie-Kriterien des ACR (Wolfe et
al. 1990) verwendet werden. Reid und Mitarbeiter (1997) verglichen in einer Studie
mit 15 jugendlichen Fibromyalgie-Patienten beide Kriterien, dabei erflllten alle Pati-
enten die Yunus/Masi-Kriterien, jedoch nur 73,3% die ACR-Kriterien. Die Kriterien
des ACR, insbesondere in der Definition des ausgebreiteten Schmerzes, scheinen
fur Jugendliche zu restriktiv zu sein; die Anwesenheit der ,tender points® ist aber der
entscheidende Faktor, der den Unterschied zu den Gesunden darstellt. Auch in einer
anderen Studie waren durchschnittlich nur neun ,tender points“ zu ermitteln. Die Au-

toren sehen als eine mogliche Erklarung an, dass es doch eine Frihform der adulten
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Fibromyalgie ist und sich die Jugendlichen dementsprechend in einem frihen Stadi-
um befinden, in dem die Empfindlichkeit noch geringer ist (Siegel et al. 1998). Ande-
rerseits gibt es auch bei den Nebenkriterien Unterschiede zwischen erwachsenen
und jugendlichen Patienten. Bei letzteren sind z.B. die subjektiven Schwellungen o-
der die Verschlechterung durch Aktivitat haufiger, wahrend Erwachsene eher Ru-
ckenschmerzen haben oder eine Verschlechterung durch Angst erleben (Yunus &
Masi 1985).

Insofern scheinen die Kriterien von Yunus und Masi passender fur die Diagnose ,ju-
venile Fibromyalgie“ zu sein als die des ACR (Kashikar-Zuck et al. 2000, Anthony &
Schanberg 2005). Wenn die Anzahl der ,tender points“ nicht zur Diagnosestellung
einer juvenilen Fibromyalgie ausreicht, spricht man von einem Schmerzamplifikati-
onssyndrom, das sich nur in diesem Punkt von der Fibromyalgie unterscheidet (Hup-
pertz 1998).

Wie bei der Fibromyalgie der Erwachsenen existieren auch fir das JPFMS Uber-
schneidungen bzw. eine Komorbiditdt mit dem Chronic-Fatigue-Syndrom (CFS).
Wahrend bei dem ersten die Muskel- und Gelenkschmerzen und ,tender points® im
Vordergrund stehen, sind es beim zweiten die Mudigkeit und Aktivitatseinschran-
kung; dennoch gibt es Schlafstérungen, Schmerzen und psychische Probleme in
beiden Krankheitsbildern. Man geht von einer Beziehung zwischen beiden Syndro-
men aus, wenn auch die genaue Atiologie unklar bleibt (Kashikar-Zuck et al. 2000).
Eine Assoziation zwischen juveniler Fibromyalgie und Gelenkhypermobilitat wird kon-
trovers diskutiert. Wahrend Siegel und Mitarbeiter (1998) in ihrer Studie bei 18 ihrer
45 Patienten (40%) mit Fibromyalgie eine Komorbiditat fanden, konnte in einer finni-

schen Studie diese Beziehung nicht festgestellt werden (Mikkelsson 1999).

1.3.3.1 Epidemiologie

In populationsbasierten Studien aus Italien, Mexiko und Finnland zeigte sich eine
Pravalenz der juvenilen Fibromyalgie von 1,2 - 1,3% in der Bevolkerung (Sardini et
al. 1996, Clark et al. 1998, Mikkelsson 1999). Dabei ist zu beachten, dass alle drei
Studien zur Diagnose die Kriterien des ACR verwendet haben. In der padiatrischen
rheumatologischen Klinik ist JPFMS die dritthaufigste Diagnose, die insgesamt unge-

fahr 7% der neu gestellten Diagnosen ausmacht (Siegel et al. 1998).
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Die juvenile Fibromyalgie tritt wesentlich haufiger bei Madchen auf als bei Jungen,
der Anteil der weiblichen Patienten reicht von 65% bis zu 100% (Vandvik & Forseth
1994, Reid et al. 1997, Roizenblatt et al. 1997, Clark et al. 1998, Siegel et al. 1998,
Mikkelsson 1999, Gedalia et al. 2000).

Die Patienten befinden sich meist zu Beginn der Pubertat, das Durchschnittsalter der
untersuchten Kinder und Jugendlichen variiert zwischen 11 und 15 Jahren (Vandvik
& Forseth 1994, Reid et al. 1997, Clark et al. 1998, Siegel et al. 1998, Gedalia et al.
2000). Das durchschnittliche Alter, in dem die Schmerzen begannen, liegt in einer
norwegischen Studie mit neun Jahren jedoch deutlich darunter (Vandvik & Forseth
1994). Bevor sie zum ersten Mal in einer rheumatologischen Klinik untersucht wur-
den, hatten zwei Drittel der Patienten schon eine Schmerzgeschichte von Uber zwei
Jahren hinter sich (Kashikar-Zuck et al. 2005).

Die Studien beschreiben auch ethnische Unterschiede, so hatten zwischen 71% (42
von 59 Patienten) und 93% (42 von 45 Patienten) der Jugendlichen mit Fibromyalgie
eine weille Hautfarbe, obwohl sich die Population der einen Studie zu 60% aus
Schwarzen zusammensetzt (Siegel et al. 1998, Gedalia et al. 2000). Der ethnische
Hintergrund scheint wesentlichen Einfluss darauf zu haben, in welcher Form

Schmerzen ausgedruckt werden (Clark et al. 1998).

1.3.3.2 Atiologie und Pathogenese

Die genaue Atiologie der juvenilen Fibromyalgie bleibt nach wie vor unklar.

Aufgrund der rein subjektiv empfundenen Schmerzen ohne objektivierbare Befunde
und der hohen Rate an psychischen Auffalligkeiten wurde die Krankheit als psychiat-
rische Storung gesehen (Kashikar-Zuck et al. 2000). Studien zeigten aber einerseits
eine psychische Komorbiditat allgemein bei chronischen Krankheiten im Kindes- und
Jugendalter (Burke & Elliott 1999, Ortega et al. 2002) sowie andererseits keine signi-
fikanten Unterschiede in den psychischen Storungen zwischen Kindern mit Fibromy-
algie, solchen mit juveniler Arthritis und einer gesunden Kontrollgruppe (Reid et al.
1997). Zudem zeigt der psychogene Schmerz keine strenge Assoziation zu besonde-
ren ,tender points® wie bei der Fibromyalgie (Vandvik & Forseth 1994). Insofern ist es
unwahrscheinlich, dass das JPFMS eine rein psychogene Atiologie hat (Kashikar-
Zuck et al. 2000), man nimmt wie auch bei der erwachsenen Form ein biopsychoso-

ziales Modell als ursachlich an, bei dem genetisch-biologische wie auch Umweltfak-
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toren und psychosoziale Aspekte sich gegenseitig beeinflussen und so zur gesteiger-
ten Schmerzempfindung und schlussendlich zum Fibromyalgie-Syndrom fihren
(Kashikar-Zuck et al. 2000, Anthony & Schanberg 2005).

Es gibt kaum spezielle Untersuchungen Uber die endokrinologischen Ursachen der
juvenilen Fibromyalgie, man geht davon aus, dass die Ergebnisse bei der adulten
Form denen der juvenilen Fibromyalgie entsprechen (Anthony & Schanberg 2005).
Eine Untersuchung zur Hohe des Cortisolspiegels vor und nach Stressereignissen
ergab keine signifikanten Unterschiede zwischen Patienten mit JPFMS, juveniler
Arthritis und einer gesunden Kontrollgruppe (Conte et al. 2003). Eine gestorte
Schmerzmodulation zeigt sich jedoch durch eine signifikant niedrigere Schmerz-
schwelle fur ,tender points“ bei Kindern mit Fibromyalgie im Vergleich mit einer ge-
sunden Kontrollgruppe (Reid et al. 1997).

Als Modell zur Erklarung der Atiologie und des Fortbestandes der Schmerzen nen-
nen Anthony und Schanberg einen Teufelskreis, in den Faktoren wie Mudigkeit bzw.
Schlafprobleme, affektive und stressbedingte Faktoren, Inaktivitat, Coping und famili-

are Faktoren mit hineinspielen (Anthony & Schanberg 2005).

1.3.3.3 Schlafstorungen

Es gibt einen engen Zusammenhang zwischen juveniler Fibromyalgie und Schlafsto-
rungen. Diese sind ein Teil der Diagnosekriterien von Yunus und Masi (1985), in ihrer
Arbeit berichteten alle 33 Kinder mit JPFMS Uber nicht erholsamen Schlaf, 91% Uber
generelle Midigkeit. Ahnliches zeigen andere Studien mit Schlafstérungen bei 41
von 59 Patienten (69%) (Gedalia et al. 2000) oder Mudigkeit am Tag in 95% der Kin-
der mit Fibromyalgie (Mikkelsson 1999). In einer Studie von Vandvik und Forseth
(1994) an zehn norwegischen Jugendlichen mit Fibromyalgie berichteten acht tber
exzessive Mudigkeit und sieben Uber Schwierigkeiten beim Einschlafen und haufiges
Aufwachen in der Nacht.

Siegel und Mitarbeiter (1998) bemerkten in ihrer Studie, dass mehr Patienten Uber
Schlafstérungen klagten (96%) als uber diffuse Schmerzen (93%), was die Bedeu-
tung der Schlafprobleme fir die Diagnosestellung noch unterstreicht.

In einer spezifischeren Studie verglichen Tayag-Kier und Mitarbeiter (2000) mit poly-
somnographischen Methoden die Schlafarchitektur von Jugendlichen mit JPFMS im

Vergleich mit einer gesunden Kontrollgruppe. Dabei zeigten sich signifikante Unter-
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schiede fur die Fibromyalgie-Gruppe mit insgesamt kurzerer Schlafzeit, verlangerter
Einschlaflatenz, niedrigerer Schlafeffizienz, langerer wacher Perioden wahrend des
Schlafes und mehr Bewegungen im Form von PLMS (“periodic limb movement in
sleep®). Vermehrtes nachtliches Aufwachen und nicht erholsamer Schlaf bei Kindern
mit Fibromyalgie sind auch die Ergebnisse einer brasilianischen Studie (Roizenblatt
et al. 1997).

Mudigkeit und Schlafstorungen gehen mit hoheren Raten an korperlicher Beeintrach-
tigung und einer grolReren Anzahl an ,tender points“ einher (Reid et al. 1997, Roi-
zenblatt et al. 1997). Verschiedene Autoren sehen einen Zusammenhang zwischen
den Schlafstérungen und Angststérungen oder auch Depressionen (Mikkelsson et al.
1997b, Tayag-Kier et al. 2000).

1.3.3.4 Psychosoziale Faktoren

Der Einfluss der Familie auf das Kind mit Fibromyalgie ist bedeutend. Es gibt familia-
re Haufungen von Fibromyalgie (Buskila et al. 1996, Offenbaecher et al. 1998, Poy-
hia et al. 2001), was sich auch in Studien zeigt, in denen 24 von 34 (71%) (Roi-
zenblatt et al. 1997), bzw. 2 von 15 (13%) (Vandvik & Forseth 1994) der Mutter von
Kindern mit JPFMS ebenfalls an Fibromyalgie litten. Auch andere chronische
Schmerzzustande zeigten sich verhaltnismalig haufig bei den Eltern von jugendli-
chen Fibromyalgie-Patienten (Vandvik & Forseth 1994), Schanberg et al. (1998) fan-
den bei 23 von 29 Eltern (79%) mindestens eine chronische Schmerzregion, bei 18
(62%) sogar mindestens zwei. Dabei korreliert der Gesundheitszustand der Kinder
signifikant mit der Schmerzgeschichte der Eltern, d.h. je mehr Schmerzregionen die
Eltern angeben, desto schlechter ist der Zustand des Kindes. Auch das Ausmal} der
Mudigkeit und emotional vermeidende Copingmechanismen wie Katastrophisieren
auf Seiten der Eltern stehen im Zusammenhang mit héherer kérperlicher Beeintrach-
tigung des Kindes (Reid et al. 1997). Aulierdem wiesen in einer Studie die Eltern von
Kindern mit JPFMS hdhere Werte von Angst und Depression auf als die Eltern von
Kindern mit Arthritis oder von gesunden Kindern (Conte et al. 2003).

Auch Familiencharakteristika scheinen einen Einfluss auf den Gesundheitszustand
des Kindes zu haben. Schanberg et al. (1998) fanden in ihrer Studie, dass Kinder
aus Familien, die sich selbst als eher aktiv in der Freizeit und intellektuell/kulturell

beschreiben, Uber weniger Beeintrachtigungen durch JPFMS berichten, wahrend
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eher moralisch-religidse und kontrollierende Familien Kinder mit mehr Schmerzen
und schlechterer korperlicher Verfassung haben. AuRerdem empfinden die Jugendli-
chen mit JPFMS ihr familiares Umfeld als enger und kohasiver als die Mitglieder der
Kontrollgruppe. Die Form der Interaktion zwischen Eltern und Kindern mit JPFMS
zeigt dabei jedoch keine Assoziation mit der Beeintrachtigung der Kinder (Reid et al.
2005)

Als Erklarungen fur den Einfluss der Familie kann neben einer genetischen Kompo-
nente genannt werden, dass Eltern, die selbst an chronischen Schmerzen leiden,
sensibler und bewusster mit den gleichen Beschwerden ihrer Kinder umgehen
(Vandvik & Forseth 1994). Umgekehrt kann der familiare Schmerz als Modell fur die
Beschwerden der Kinder dienen (Kashikar-Zuck et al. 2000). Eltern, die Uber Mudig-
keit klagen oder stark emotional auf ihre eigenen Schmerzen reagieren, haben
Schwierigkeiten, ihre Kinder zu ermutigen oder zu Aktivitaten zu motivieren (Reid et
al. 1997). Jugendliche aus engen, kontrollierten Familiensystemen lernen einen un-
flexibleren Umgang mit Krankheiten und weniger adaquate Copingstrategien
(Schanberg et al. 1998). Entmutigende AuRerungen der Eltern filhren dabei eher zu
einer Verschlechterung, wahrend aufbauendes Verhalten nicht unbedingt Effekte zur
Folge hat (Reid et al. 2005).

Insgesamt bleibt die Frage, ob das maladaptive Familienumfeld zur Fibromyalgie
fuhrt, oder umgekehrt die Familienzustande ein Ergebnis des Umgangs mit der
Krankheit sind. Wahrscheinlich ist eine reziproke Beziehung zwischen beiden festzu-
stellen, wobei sich Krankheitsverlauf und Familiensituation gegenseitig beeinflussen
(Schanberg et al. 1998, Conte et al. 2003).

Verschiedene Studien mit Kindern mit JPFMS kommen zu dem Ergebnis, dass die
Krankheit mit signifikanten psychischen Beeintrachtigungen wie Angststérungen oder
Depressionen assoziiert ist.

In der Erststudie von Yunus und Masi (1985) berichteten 23 der 33 Patienten (70%)
Uber Angste und 15 (45%) waren der Ansicht, dass Angst und Stress einen negati-
ven Einfluss auf ihre Schmerzen austben. Vandvik und Forseth (1994) konnten bei
ihren jugendlichen Fibromyalgie-Patienten jeweils in der Halfte der Falle eine Angst-
storung als auch eine affektive Storung diagnostizieren. Siegel und Mitarbeiter (1998)
berichteten Uber Depressionen bei 19 ihrer 45 Patienten mit JPFMS (43%). Juvenile

Fibromyalgie geht mit signifikant groRerer Instabilitat des Temperaments einher, was



27

sich aullert in bedrickter Stimmung, Unregelmafigkeiten der alltaglichen Gewohn-
heiten, geringer Orientierung an Aufgaben sowie hoher Ablenkbarkeit (Conte et al.
2003).

Dabei bleibt zu Uberlegen, ob Depressionen spezifisch fur JPFMS sind, oder nur ein
Ausdruck des Umgangs mit einer chronischen Krankheit sind. Reid und Mitarbeiter
(1997) fanden dementsprechend keine signifikanten Unterschiede der Werte flr De-
pressionen im Vergleich von Kindern mit Fibromyalgie, solchen mit Arthritis und einer
gesunden Kontrollgruppe. Andere Studien zeigen dagegen, dass Kinder mit JPFMS
signifikant haufiger Gber Angst- oder depressive Symptome berichten als Kinder mit
chronischer Arthritis oder gesunde Kinder (Mikkelsson et al. 1997b, Conte et al.
2003). In der Studie von Mikkelsson und Mitarbeitern (1997b) zeigte sich ein Unter-
schied in der Depression zwischen Patienten mit Fibromyalgie und solchen mit all-
gemein ausgebreiteten Schmerzen erst bei strengeren Kriterien, so dass man vermu-
ten kann, das Kinder mit JPFMS Depressionen in einem hdheren Malle empfinden
als Kinder mit anderen chronischen Schmerzsyndromen.

Unabhangig von der Pravalenz hat es sich gezeigt, dass hohere Werte von Depres-
sivitat im JPFMS mit schlechterem Gesundheitszustand und hoherer korperlicher
Beeintrachtigung einhergehen (Reid et al. 1997).

Ein weiterer Faktor, der den Gesundheitszustand des Kindes bestimmt, ist das Co-
ping der Kinder mit juveniler Fibromyalgie. Schanberg und Mitarbeiter (1996) fanden
in ihrer Studie, dass die untersuchten Patienten sich nur wenig fahig fuhlen, ihren
Schmerz kontrollieren zu kdnnen. Umgekehrt gehen aber héher empfundene Copin-
geffektivitdt und weniger maladaptive Mechanismen mit besseren Ergebnissen fir
die Gesundheit und niedrigeren Werten fur Schmerz, korperliche Beeintrachtigung

und psychischen Stérungen einher.

1.3.3.5 Therapie

Es gibt bis heute nur wenig kontrollierte, systematische Studien zur Therapie der ju-
venilen Fibromyalgie (Kashikar-Zuck et al. 2000, Anthony & Schanberg 2005). So
folgt der therapeutische Ansatz meist den Therapierichtlinien flr Fibromyalgie bei
Erwachsenen angepasst jeweils an das Alter des Kindes, seinen Entwicklungsstand
und sein soziales Umfeld. Es sollte versucht werden, eine multidisziplinare Behand-

lung durchzufiihren. Diese beinhaltet Medikamente, sportliche Ubungsprogramme,
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Training fur Copingfahigkeiten und Verbesserungen der Eltern-Kind-Beziehung,
Stressmanagement, Verbesserung des Schlafes und Psychotherapie (Anthony &
Schanberg 2005). Von besonderer Bedeutung ist dabei die Beziehung zwischen
Therapeut und Patient. Der Patient braucht eine Bestatigung daflr, dass die
Schmerzen real sind und nicht eingebildet. Schon die Akzeptanz der Diagnose
.Fibromyalgie“ hat somit einen therapeutischer Effekt (Vandvik & Forseth 1994, An-
thony & Schanberg 2005). Auch von der Seite des Therapeuten ist ein positiver Um-
gang mit dem Krankheitsbild zu befurworten mit Folgen fur bessere Compliance des
Patienten im weiteren Verlauf (Siegel et al. 1998).

Bei der medikamentdsen Therapie des JPFMS zeigte sich die Kombination von tri-
zyklischen Antidepressiva und nicht-steroidalen Antirheumatika, teilweise auch mit
Musklerelaxantien, als erfolgreich (Siegel et al. 1998). Ein Zusammenhang von Anti-
depressiva und PLMS wahrend des Schlafes wird jedoch als moglich erachtet (Tay-
ag-Kier et al. 2000).

Da es sich gezeigt hat, dass die Patienten mit juveniler Fibromyalgie unterdurch-
schnittlich korperlich aktiv sind (Mikkelsson 1999, Kashikar-Zuck et al. 2000), geho-
ren auch Bewegungsubungen zum therapeutischen Programm. Obwohl es zunachst
zu einer Verstarkung der Schmerzen kommen kann, zeigt sich im weiteren Verlauf
doch eine Verbesserung und eine Steigerung der Energie. Der Sport verbessert hau-
fig auch die Schlafverhaltnisse und die Stimmung (Anthony & Schanberg 2005). Die
Sportprogramme korrelieren mit besseren Langzeitergebnissen (Siegel et al. 1998,
Gedalia et al. 2000). Ebenso wichtig ist die Veranderung der Schlafhygiene, wobei
das Schlafen am Tage vermieden und dagegen ein gleich bleibender Schlaf-Wach-
Zyklus etabliert werden sollte (Anthony & Schanberg 2005, Degotardi et al. 2005).
Wie auch bei anderen chronischen Schmerzen gibt es Hinweise daflr, dass eine
kognitive Verhaltenstherapie auch bei juveniler Fibromyalgie zu guten Ergebnissen
fuhrt. Ein Programm Uber acht Wochen, dass sich zusammensetzte aus Psychoedu-
kation, Schlafverbesserung, Schmerzmanagement und Ermutigung alltaglicher Aktivi-
taten fuhrte sowohl zu weniger Symptomen (24% berichteten Uber Schmerzfreiheit)
als auch zu einer besseren Kontrolle Uber die Krankheit. Aulerdem kam es zur Wie-
deraufnahme des regelmafigen Schulbesuches und sozialer Aktivitaten (Degotardi
et al. 2005). In einer weiteren Studie zeigten Patienten, die eine kognitive Verhaltens-
therapie erhalten hatten, ein besseres Coping im Umgang mit den Schmerzen als

eine Kontrollgruppe, die nur mit Selbstbeobachtung behandelt wurde. In beiden
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Gruppen ergab sich jedoch eine signifikante Abnahme der korperlichen Beschwer-
den sowie der depressiven Symptome (Kashikar-Zuck et al. 2005). Effizientere Be-
waltigungsmechanismen, besonders wenn sie zu Beginn der Symptomatik erlernt
werden, fuhren zu besseren Langzeitergebnissen, sowohl koérperlich als auch in
Form einer Stressreduktion (Schanberg et al. 1996, Kashikar-Zuck et al. 2000).
Durch grélieres Vertrauen in die eigenen Fahigkeiten bei besserem Umgang mit den
Schmerzen scheinen diese Jugendlichen auch eine groflere Compliance in Bezug
auf weitere Behandlungen in Form von beispielsweise korperlichem Training aufzu-
weisen (Kashikar-Zuck et al. 2005).

Ein ganz wesentlicher Punkt ist die Mitbehandlung der Familie, die ebenfalls mit der
Erkrankung leben muss. Dazu muss gut aufgeklart werden, um auch eine weitere
gute Compliance zu gewahrleisten (Gedalia et al. 2000). Mit Hilfe von Familienthera-
pie sollte versucht werden, die familiaren Konflikte zu reduzieren und die Organisati-
on und den Familienzusammenhalt zu starken. Letzteres gilt allgemein als protektiver

Faktor gegen psychische Probleme des Kindes (Conte et al. 2003).

1.3.3.6 Prognose

Die Prognose der juvenilen Fibromyalgie hat sich als besser herausgestellt als die
der adulten Form (Kashikar-Zuck et al. 2000). In einer follow-up-Studie aus Finnland
zeigte sich, dass nach einem Jahr nur noch bei 4 von 16 Patienten (25%) die Diag-
nose ,Fibromyalgie® gestellt werden konnte. Andererseits klagten immer noch 9 der
16 untersuchten Jugendlichen (56%) Uber Schmerzen, die mindestens einmal pro
Woche auftraten. Diejenigen Patienten, deren Situation unverandert war, hatten bei
der ersten Untersuchung multiple Symptome und héhere Werte flr Depressionen
(Mikkelsson 1999).

Siegel et al. (1998) beschrieben in ihrer Studie, dass der Verlauf der Krankheit mit
Hohen und Tiefen einherging, bei der Nachuntersuchung nach zwei Jahren aber der
Grolteil der Patienten Uber eine Verbesserung berichtete. Diese Gruppe hatte im
Gegensatz zu der Studie von Mikkelsson eine Therapiekombination aus Antidepres-
siva, Antirheumatika und sportlichen Ubungen erhalten. Obwohl trotzdem fast alle
immer noch Uber Schmerzen berichteten, hatten einige doch Strategien entwickelt,

Triggerfaktoren rechtzeitig zu erkennen und entsprechend einzugreifen. Unabhangig
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von allen therapeutischen Ansatzen wird es als entscheidend gesehen, dass das be-
troffene Kind mit JPFMS den regelmafigen Schulbesuch wieder aufnimmt und auch
an anderen sozialen Aktivitaten teilnimmt; die Eltern sollten eine aktive Rolle anneh-
men, ihre Kinder dazu zu ermutigen. Bei inadaquater Therapie ergibt sich namlich
haufig ein zunehmender Rickzug von der Schule und dem sozialen Umfeld, der zu
Problemen im Ubergang zum Leben als Erwachsener fiihrt (Anthony & Schanberg
2005).

Insgesamt zeigt sich also ein positiverer Verlauf als bei der Fibromyalgie der Er-

wachsenen, echte Langzeitstudien sind aber trotzdem noch nicht vorhanden.

1.4 Diskussion des Stands der Forschung

Der bisherige Stand der Forschung zeigt, dass es trotz weitgehend unbekannter Atio-
logie Zusammenhange zwischen der Fibromyalgie und psychischen Stérungen gibt,
sowohl bei Erwachsenen als auch im Kindes- und Jugendalter. Das Erleben der
Krankheit durch die jugendlichen Patienten, der Einfluss der Erkrankung auf den All-
tag sowie der Zusammenhang zwischen psychischer Auffalligkeit und korperlicher
Beschwerdesymptomatik sind dabei Aspekte, die bisher eher unzureichend unter-
sucht worden sind. Insofern soll die vorliegende Studie diese Punkte nach folgenden

Fragestellungen und Hypothesen betrachten.

1.5 Fragestellung und Hypothesen

1. Gibt es Hinweise auf kinderpsychosomatisch bzw. —psychiatrisch relevante
Auffalligkeiten in der untersuchten Stichprobe?

2. Lassen sich psychische Stressoren bzw. psychodynamische Konfliktsituatio-
nen eruieren, die dem Erkrankungsbeginn vorausgingen?

3. Beeintrachtigt die Erkrankung die psychosoziale Integration der betroffenen
Patienten?

4. Wird der Verlauf der Erkrankung bzw. die Auspragung der Symptomatik mit

moderierenden psychischen Belastungsfaktoren assoziiert?



31

Hypothesen:

e Patienten mit juveniler Fibromyalgie haben im Vergleich zur Norm vermehrte
psychische Auffalligkeiten
e Die Intensitat der Beschwerdesymptomatik korreliert mit dem Auftreten psy-

chischer Auffalligkeiten

1.6 Ziel der Arbeit

Die klinische Relevanz der Arbeit liegt darin, psychiatrische und psychosomatische
Auffalligkeiten in der untersuchten Stichprobe zu ermitteln, aus denen sich ein dies-
bezuglicher Behandlungsbedarf ergibt. Es soll versucht werden, Faktoren zu finden,
aus denen sich die Notwendigkeit einer kinderpsychosomatischen bzw. -
psychiatrischen Mitbehandlung fur den Kinderrheumatologen oder anderen behan-

delnden Arzt erschlie3en lasst.

2. Methodik

2.1 Design

Die vorliegende Studie ist als Querschnittsuntersuchung angelegt, in der Primardaten
Uber eine Kombination verschiedener Datenerhebungsverfahren ermittelt werden.
Von den Untersuchungsteilnehmern und ihren Eltern werden anhand standardisierter
Fragebogen quantitative Daten zur Beschwerdesymptomatik sowie zur psychischen
und sozialen Situation erhoben. AuRerdem wird mit Hilfe eines semistrukturierten
Patienteninterviews das subjektive Erleben der Erkrankung qualitativ erfasst.

Hier wurde ein qualitatives Verfahren gewahlt, um alle Aspekte subjektiver Krank-
heitskonzepte und des Krankheitserlebens ausreichend zu erfassen. Die Kombinati-
on quantitativer und qualitativer Verfahren ermoglicht Erkenntnisse, die bei alleiniger
Verwendung nur einer Methode unzureichend bleiben wurden. Besonders die Viel-
gestaltigkeit, Widerspruchlichkeit und Emotionsabhangigkeit subjektiver Aspekte

kdnnen zusatzlich qualitativ besser erfasst werden (Faller et al. 1991, Langenbach et
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al. 2004: zitiert nach Kohler et al. 2005). Qualitative und quantitative Methoden ste-
hen als korrigierender Faktor des jeweils anderen (McKinney & Leary 1999).
Die Studie umfasst sowohl hypothesenpriufende als auch parameterschatzende An-

teile.

2.2 Instrumente

Als Messinstrumente wurden die standardisierten Fragebdgen ,Child Behavior
Checklist* (CBCL 4-18), ,Youth Self Report* (YSR), ,Giel3ener Beschwerdebogen®
(GBB-24) und ,Giellener Beschwerdebogen fur Kinder und Jugendliche® (GBB-KJ)
verwendet. Dazu kam ein studienspezifischer Fragebogen zu den Sozialdaten der
Patienten mit den Items ,Alter”, ,Schultyp®, ,Diagnose®, ,Alter und Beruf der Eltern®,
LAlter der Geschwister”. Diese Daten schienen relevant bei entsprechender Bedeu-
tung der Bereiche “Alter” (Vandvik & Forseth 1994) und “Familie” (Schanberg et al.
1998, Conte et al. 2003) in der Literatur.

CBCL und YSR sind auch in ihrer deutschen Form haufig verwendete Instrumente
zur breit gefacherten Erfassung psychischer Stérungen von Kindern und Jugendli-
chen. Beide Fragebdgen umfassen neben einem Gesamtscore flur psychische Auffal-
ligkeiten je drei Kompetenzskalen (Aktivitaten, soziale Kompetenzen, Schule) mit 120
Items und je acht Syndromskalen, aufgeteilt in zwei Gruppen, mit 113 Items. Diese
Gruppen sind internalisierende Stérungen (sozialer Ruckzug, korperliche Beschwer-
den, Angst/Depressivitat) und externalisierende Stoérungen (dissoziales Verhalten,
aggressives Verhalten). Der Gesamtscore und die Skalen ,internalisierende Storun-
gen“ sowie ,externalisierende Stérungen® weisen flir CBCL und YSR eine befriedi-
gende Reliabiliat und diskriminative Validitat auf. Die interne Konsistenz kann fur alle
Syndromskalen aulder ,schizoid/zwanghaft” (bei der CBCL) bzw. ,sozialer Rickzug®
und ,soziale Probleme” (beim YSR) als hinreichend angenommen werden.

Bei der CBCL schatzen Eltern ihre Kinder zwischen vier und 18 Jahren ein, der YSR
basiert auf der Selbsteinschatzung der Kinder und Jugendlichen zwischen 11 und 18
Jahren (Dopfner et al. 1994).

Der GBB-24 ist ein Fragebogen zur Erfassung subjektiver kdrperlicher Beschwerden.

Er beinhaltet 24 Items aus den Skalen Erschépfung, Magenbeschwerden, Glieder-



33

schmerzen und Herzbeschwerden. Kumulativ wird ein allgemeiner Beschwerdedruck
erfasst. Er gilt fir Erwachsene und Jugendliche ab 16 Jahren (Brahler et al. 1994).

Der GBB-KJ ist das Pendant des GBB fur Kinder und Jugendliche bis 15 Jahre. Er
umfasst 59 Items aus den Skalen Erschopfung, Magensymptomatik, Gliederschmer-
zen, Kreislaufsymptomatik, Erkaltungssymptomatik und, wiederum kumulativ, einen

allgemeinen Beschwerdedruck (Brahler 1992).

Als qualitatives Erhebungsinstrument wurden semistrukturierte Leitfadeninterviews
(nach Witzel 1985, Fegert 1999: zitiert nach Mayring 2002) verwendet, deren Struktu-
riertheit je nach Gesprachsverlauf und Gesprachspartner variierte. Der Leitfaden ent-
stand nach der der Literaturdurchsicht auf relevante Themen und umfasste vor allem
die folgenden Dimensionen:

e Krankheitserleben (Verlauf, Diagnose, Therapie, Krankheitsvorstellungen, Co-

ping, Unterstutzung, etc.)
e Soziobiographischer Hintergrund (Familie, Freunde, Schule, Hobbys, etc.)

Der Leitfaden wurde anhand eines Probeinterviews evaluiert und Uberarbeitet.

2.3 Stichprobenansatz

Diese Studie soll eine Aussage Uber die Population der Kinder und Jugendlichen mit

Fibromyalgie aus dem norddeutschen Raum ermdglichen.

Dazu wurde eine Inanspruchnahme-Stichprobe gewahlt, fur die Patienten mit Ver-
dacht oder der Diagnose ,Fibromyalgie“ der kinderrheumatologischen Ambulanzen
des Allgemeinen Krankenhauses Eilbek in Hamburg und des Universitatsklinikums
Hamburg-Eppendorf genommen wurden. Beide Ambulanzen sind die einzigen spezi-
alisierten kinderrheumatologischen Abteilungen an Krankenhdusern im Grofdraum
Hamburg.

Die Einschlusskriterien waren:
e mindestens ein Jahr vor Untersuchungsbeginn das letzte Mal Vorstellung in

der Ambulanz
e Dbei Diagnosestellung noch keine Vollendung des 18. Lebensjahres

o freiwillige Teilnahme
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e ausreichende kognitive und sprachliche Fahigkeiten zur Bearbeitung der Fra-

gebodgen

Ein Problem der Reprasentativitat liegt in der besonderen Inanspruchnahme-
Population der Spezialambulanzen. Hier kommt es zu einer Selektion, méglicherwei-
se waren die Ergebnisse in einer populationsbasierten Studie andere. Zudem wurde
auf eine Kontrollgruppe verzichtet, die jedoch durch die Verwendung von CBCL und

YSR indirekt vorhanden war.

2.4 Datenerhebung

Die Durchflhrung der Studie erfolgte konsekutiv von April 2004 bis November 2005.
Nach der Zustimmung durch die Ethikkommission der Arztekammer Hamburg kam
es zur Kontaktaufnahme mit den zustandigen Arzten.

Die behandelnden Arzte Dr. WeiRbarth-Riedel vom UKE und Dr. Féldvari vom AK
Eilbek Ubermittelten die persdnlichen Daten der Patienten, daraufhin wurden die Pa-
tienten und ihre Familien in einem Brief angeschrieben, in dem Art und Ziel der Stu-
die erklart wurden. Ungefahr einer Woche spater kam es zu einer telefonischen
Rickmeldung bei den Familien zur Beantwortung von Fragen und gegebenenfalls
zur Vereinbarung eines Termins.

Von den behandelnden Arzten wurden die Daten von 24 Patienten zur Verfligung
gestellt, von denen im Endeffekt 16 tatsachlich an der Studie teilnahmen. Von den
acht ,drop-outs“ waren drei nicht erreichbar, bei den restlichen funf bestand seitens
der Patienten oder der Eltern kein Interesse an der Studienteilnahme. Die verblei-
bende Samplegrof’e von 16 Personen wurde als ausreichend im Sinne der For-
schungslogik der ,Grounded Theory“ angesehen, da die Erhebung weiterer Daten
keinen wesentlichen Zuwachs an Erkenntnisgewinn erwarten lies (Kohler et al.
2005).

Die eigentliche Datenerhebung fand bei den Familien zu Hause statt. Nach einer Er-
lauterung der Fragebdgen und dem Unterzeichnen einer Einverstandniserklarung
durch die Mutter, bzw. bei Volljahrigkeit durch den Patienten selbst, flllten die Ju-
gendlichen selbststandig den Fragebogen zu den Sozialdaten, YSR und GBB, bzw.

GBB-KJ aus. Wahrend des etwa halbstindigen Interviews, das auf einem Tontrager
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aufgenommen wurde, bearbeitete die Mutter in einem Nebenraum allein die CBCL.
So konnten alle Fragebdgen sofort eingesammelt werden. Da zu Beginn der Studie
der Fragebogen YSR bei den Erhebungsterminen nicht zur Verfugung stand, wurde
er den ersten neun Probanden mit der Post zugeschickt, mit der Bitte, ihn ausgefullt
zurlck zu senden. Drei Probanden kamen dieser Bitte nicht nach, so dass bei ihnen

die Daten des YSR nicht zur Verfigung stehen.

2.5 Auswertungsverfahren

Die mit Hilfe der Fragebdgen gewonnenen quantitativen Daten wurden mit dem Sta-
tistikprogramm SPSS in der Version 12.0 fur Windows aufbereitet und ausgewertet.
Es kam zu einer Qualitatsprufung der Daten, fehlende Werte wurden durch Mittelwer-
te ersetzt, neue Klassen durch Zusammenfassungen von Auspragungen gebildet.

Die Interviews wurden inhaltlich verdichtet transkribiert. Zur Auswertung wurde eine
Kombination der Grounded Theory sowie der Qualitativen Inhaltstheorie (Mayring
2002) angewandt. Dabei kam es in Anlehnung an den Interviewleitfaden und nach
Durchsicht der Interviews zur Entwicklung eines Kategorienapparates. In der Folge
wurden spezifische Textsegmente weiter inhaltlich verdichtet und abstrahiert und den
einzelnen Kategorien zugeordnet, so dass eine Komparationstabelle entstand. Dabei
ist zu bemerken, dass es bei einigen Passagen des Interviews, die nicht eindeutig
zuzuordnen waren, zu einer Interpretation des Interviewers kam, wie diese zu kate-
gorisieren seien. Bei einzelnen Kategorien kam es zu einer Codierung in SPSS, de-

ren Zuordnung ebenfalls auf der Einschatzung des Interviewers beruhte.

Als Zielsetzung flr die Ergebnisse galt neben der deskriptiven Statistik auch die fra-
gestellungsbezogene Auswertung. Bedingt durch die zu geringe Fallzahl von insge-
samt 16 Patienten wurde auf die Durchfuhrung eines t-Testes verzichtet. Die signifi-
kanzstatistische Absicherung erfolgte durch Korrelationen. Dabei wurde flr intervall-
skalierte Variablen der Korrelationskoeffizient nach Pearson gewahlt, bei den ordi-
nalskalierten codierten qualitativen Variablen der Korrelationskoeffizient nach

Spearman.
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3. Ergebnisse

3.1 Beschreibung der Stichprobe

Insgesamt konnten 16 Patienten fir die Teilnahme an der Studie gewonnen werden.
Davon sind 14 Patienten aus der kinderrheumatologischen Ambulanz des AK Eilbek,
zwei Patienten kommen vom Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf (UKE).

Alle Teilnehmer sind weiblich, lediglich einer der ,drop-outs® war ein Junge. Dies
steht im Einklang mit dem deutlichen Uberwiegen des weiblichen Geschlechts bei
Fibromyalgie-Patienten in der Literatur.

Tabelle 1 zeigt die soziodemographischen Daten der Stichprobe.

Das durchschnittliche Alter in der Stichprobe liegt bei 15,31 Jahren (Standardabwei-
chung: 2,549), die jungste Patientin ist 11 Jahre alt, die alteste 20 Jahre.

Von den 16 untersuchten Personen besuchen funf (31,3%) das Gymnasium, ein
Viertel (vier Patienten) die Gesamtschule, zwei (12,5%) die Realschule sowie ein
Madchen die Forderschule. Vier Studienteilnehmer haben die Schule bereits abge-
schlossen, davon zwei mit dem Hauptschulabschluss, die zur Zeit arbeitslos sind und
zwei mit der Mittleren Reife, von denen eine sich in einer Ausbildung befindet und die
andere ein Freiwilliges Soziales Jahr absolviert.

Zur familiaren Situation ist zu bemerken, dass sieben (43,8%) der Elternpaare ge-
schieden sind, nur sechs (37,5%) leben zusammen. Bei zwei der Teilnehmerinnen ist
der Vater bereits verstorben, bei einem Madchen haben die Eltern nie zusammenge-
lebt. Insgesamt leben neun Patienten (56,3%) in einem Haushalt ohne Vater.

Die meisten Patienten haben Geschwister, nur zwei (12,5%) sind Einzelkinder. Der
GroRteil (62,5%) hat ein Geschwisterkind, ein Viertel hat mehrere Geschwister, ein
Madchen sogar sechs.

Bei der Mehrheit der Jugendlichen sind die Mutter berufstatig, nur zwei (12,5%) sind
Hausfrau oder Rentnerin. Beim Betrachten der Berufstatigkeit der Eltern fallt auf,
dass jeweils sieben Mutter bzw. Vater (43,8% bzw. 46,7%) einen eher nieder qualifi-
zierten Beruf ausuben, wahrend nur jeweils zwei (12,5% bzw. 13,3%) Akademiker

sind.



Tabelle 1: Soziodemographische Daten der Stichprobe

N %
Altersverteilung
10 — 12 Jahre 4 25.0
13 — 15 Jahre 2 12.5
16 — 18 Jahre 9 56.3
> 18 Jahre 1 6.3
Gesamt 16 100.0
Schulform
Forderschule 1 6.3
Realschule 2 12.5
Gesamtschule 5 31.3
Gymnasium 4 25.0
Ausgeschult 4 25.0
Gesamt 16 100.0
Beziehungsstatus der Eltern
Leben zusammen 6 37.5
Geschieden 7 43.8
Durch Tod getrennt 2 12.5
Haben nie zusammen gelebt 1 6.3
Gesamt 16 100.0
Zahl der Geschwister
0 2 12.5
1 10 625
2 6.3
3 2 12.5
>3 6.3
Gesamt 16 100.0
Beruf der Mutter
Un- oder angelernte Arbeiterin 1 6.3
Facharbeiterin, Handwerkerin, Angestellte, Beamte 6 37.5
Hoéher qualifizierte oder leitende Angestellte oder Beamte 4 25.0
Kleine oder mittlere Selbststéandige 1 6.3
Akademikerin, gréRere Unternehmerin 2 12.5
Haushalt, Rentnerin 2 12.5
Gesamt 16 100.0
Beruf des Vaters
Facharbeiter, Handwerker, Angestellter, Beamter 7 43.8
Hoéher qualifizierter oder leitender Angestellter oder Beamter 3 18.8
Kleiner oder mittlerer Selbststandiger 2 12.5
Akademiker, groRerer Unternehmer 2 12.5

37
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Haushalt, Rentner 1 6.3
Unbekannt 1 6.3
Gesamt 16  100.0

Bei lediglich neun (56,3%) der Untersuchungsteilnehmer gibt es eine feste Diagnose
.Fibromyalgie®“. Wahrend bei zwei Patienten der Verdacht einer Fibromyalgie geau-
Rert wurde, ist bei den restlichen funf Patienten (31,3%) ein Schmerzamplifikations-
syndrom diagnostiziert oder wird vermutet. Teilweise war die Diagnostik nicht voll-
standig abgeschlossen oder die Diagnosekriterien wurden nicht vollstandig erreicht;
bei diesbezuglichen Unstimmigkeiten in der Literatur (Reid et al. 1997, Huppertz
1998, Kashikar-Zuck et al. 2000, Anthony & Schanberg 2005) wurden sie bei ver-
gleichbaren Belastungssituationen dennoch in die Studie aufgenommen und im Sin-
ne einer diagnostizierten Fibromyalgie betrachtet. Die Patienten mit diagnostizierter
Fibromyalgie waren durchschnittlich alter, so dass man davon ausgehen kann, dass
die Diagnose eher erst nach langerem Verlauf und langerer Diagnostik und damit

wahrscheinlich hdherem Alter gestellt wird (Abbildung 1).
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Abbildung 1: Altersverteilung nach Diagnosen
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Tabelle 2 zeigt weitere Daten zur Diagnose. Die Zeit seit gestellter Diagnose oder

Verdachtsdiagnose betragt durchschnittlich 26 Monate, d.h. Uber zwei Jahre (Stan-

dardabweichung: 22,878). Bei einem Madchen ist der Verdacht auf Fibromyalgie erst

drei Monate vor dem Interview geauf3ert worden, das Maximum liegt bei sieben Jah-

ren bekannter Diagnose. Von den 13 Patienten, die daruber Angaben machen, hat

knapp ein Drittel (30,8%) die Diagnose bereits Uber drei Jahre, 46,2% ein bis zwei

Jahre und bei 23,1% ist die Diagnose im letzten Jahr gestellt worden.

Die Zeit, die zwischen Beginn der Symptomatik und Diagnosestellung lag, ist bei den

Patienten unterschiedlich lang. Bei den 13 Patienten, die sich dazu aulerten, dauer-

te diese Spanne bei sechs Madchen (46,7%) weniger als ein Jahr. Fast ebenso viele

(5 Patienten) gaben an, mehr als zwei Jahre ohne Diagnose gelebt zu haben.

Tabelle 2: Daten zur Diagnose

N % gultige %
Diagnose
V.a. Schmerzamplifikationssyndrom 2 12.5
Schmerzamplifikationssyndrom 3 18.8
V.a. Fibromyalgie 2 12.5
Fibromyalgie 9 56.3
Gesamt 16 100.0
Zeit seit Diagnosestellung
<1 Jahr 3 18.8 231
1-2 Jahre 6 37.5 46.2
2 -3 Jahre 0 0.0 0.0
> 3 Jahre 4 25.0 30.8
Keine Angabe 3 18.8
Gesamt 16 100.0
Zeit zwischen Beginn der Symptomatik und Diagnose
<1 Jahr 6 37.5 46.2
1-2 Jahre 2 12.5 15.4
> 2 Jahre 5 31.3 38.5
Keine Angabe 3 18.8
Gesamt 16 100.0

Bei vier Patienten besteht neben der Fibromyalgie oder des Schmerzamplifikations-

syndrom bzw. des Verdachts darauf eine weitere Diagnose. Bei zwei Madchen ist

eine Psoriasis mit begleitender Psoriasis-Arthritis bekannt, eine Patientin leidet an
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Morbus Behcet, eine weitere an einer Autoimmunhepatitis. Dies ist insofern relevant,
da bei den Patientinnen mit Psoriasis bzw. Morbus Behget die Beeintrachtigung der
Gelenke zumindest teilweise auch durch diese Erkrankung erklart werden kann; bei
dem Madchen mit der Hepatitis hat diese chronische Krankheit einen mindestens
ebenso starken Einfluss auf die psychosoziale Situation der Patientin wie ihr mdgli-

ches Schmerzamplifikationssyndrom.

3.2 Psychische Auffalligkeiten in der Stichprobe

In diesem Abschnitt werden die Ergebnisse der Fragebogen CBCL und YSR darge-
stellt (Tabelle 3). Wie bereits dargestellt, konnte der YSR bei drei Patienten nicht er-
hoben werden. Da drei fehlende Werte bei 16 Fallen insgesamt als bedeutend ange-
sehen werden, betrachten wir im Folgenden zusatzlich die Prozentzahlen bezogen
auf die 13 vorhandenen Falle.

Die Mutter einer bereits volljahrigen Tochter zeigte sich am Tag des Interviews nicht
bereit, die CBCL auszuflillen. Insofern fehlt bei diesem Fragebogen ein Wert, hier
werden nur die Prozente bezogen auf alle Falle betrachtet.

Grenzwertige Ergebnisse zeigen sich ab T-Werten von 60, auffallige Ergebnisse ab
T-Werten von 64.

Tabelle 3: Auffalligkeiten CBCL und YSR

CBCL YSR

N % N % glltige %
Aggressives Verhalten
Unauffallig 15 93.8 13 81.3 100.0
Keine Angabe 1 6.3 3 18.8
Gesamt 16 100.0 16 100.0
Aufmerksamkeitsstorungen
Unauffallig 14 875 12 75.0 92.3
Auffallig 1 6.3 1 6.3 7.7
Keine Angabe 1 6.3 3 18.8
Gesamt 16 100.0 16 100.0

Angstlich/depressiv
Unauffallig 13 813 11 68.8 84.6




Grenzwertig

Keine Angabe
Gesamt

Soziale Probleme
Unauffallig
Grenzwertig
Auffallig

Keine Angabe
Gesamt

Sozialer Riickzug
Unauffallig
Grenzwertig
Auffallig

Keine Angabe

Gesamt

Schizoid/zwanghaft

Unauffallig
Grenzwertig
Keine Angabe
Gesamt

Dissoziales Verhalten

Unauffallig
Keine Angabe

Gesamt

Korperliche Beschwerden

Unauffallig
Grenzwertig
Auffallig

Keine Angabe

Gesamt

Internalisierende Auffélligkeiten

Unauffallig
Grenzwertig
Auffallig

Keine Angabe

Gesamt

Externalisierende Auffilligkeiten

Unauffallig
Grenzwertig
Auffallig

Keine Angabe
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12.5
6.3
100.0

75.0
6.3
12.5
6.3
100.0

81.3
0.0
12.5
6.3
100.0

87.5
6.3
6.3
100.0

93.8
6.3
100.0

37.5
0.0
56.3
6.3
100.0

43.8
0.0
50.0
6.3
100.0

68.8
25.0
0.0
6.3
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12.5
18.8
100.0

75.0
6.3
0.0
18.8
100.0

62.5
6.3
12.5
18.8
100.0

81.3
0.0
18.8
100.0

81.3
18.8
100.0

43.8
18.8
18.8
18.8
100.0

37.5
18.8
250
18.8
100.0

68.8
0.0

12.5
18.8

15.4

92.3
7.7
0.0

76.9
7.7
15.4

100.0
0.0

100.0

53.8
23.1
23.1

46.2
231
30.8

84.6
0.0
15.4
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Gesamt 16 100.0 16 100.0
Gesamtauffalligkeit

Unauffallig 7 43.8 8 50.0 61.5
Grenzwertig 2 12.5 1 6.3 7.7
Auffallig 6 375 4 25.0 30.8
Keine Angabe 1 6.3 3 18.8

Gesamt 16 100.0 16 100.0

Betrachtet man die Skalen der CBCL, fallt auf, dass bei neun Patienten (56,3%) ent-
sprechend der Symptomatik ihrer Fibromyalgie auffallige Werte im Bereich ,korperli-
che Beschwerden® vorliegen. Dies ist damit die Skala mit den meisten auffalligen
Werten. Weiterhin sind bei jeweils zwei Personen (12,5%) Auffalligkeiten in den Be-
reichen ,soziale Probleme* und ,sozialer Rlickzug® zu verzeichnen.

Ein ahnliches Bild bietet der YSR, wo mit drei auffalligen Patienten (23,1%) die kor-
perlichen Beschwerden wie auch der soziale Rickzug mit 15,4% (zwei Patienten) im
Vordergrund stehen.

Die psychischen Auffalligkeiten zeigen sich noch deutlicher, sobald man die Uberge-
ordneten Skalen betrachtet. So zeigt in der CBCL mit acht Patienten die Halfte aller
Teilnehmer ein auffalliges internalisierendes Verhalten, im YSR ist es immerhin fast
ein Drittel (30,8%), zusammen mit grenzwertigen Ergebnissen sogar sieben Patien-
ten, d.h. knapp die Halfte der Teilnehmer. Externalisierendes Verhalten im auffalligen
Bereich kommt im YSR zweimal vor (15,4%), in der CBCL viermal grenzwertig
(25,0%). Die Gesamtauffalligkeit zeigt ein ahnliches Bild. Sechs Patienten (37,5%)
sind hier in der CBCL im auffalligen Bereich, beim YSR sind es vier (30,8%), also
jeweils ca. ein Drittel. Zusammen mit den grenzwertigen Ergebnissen zeigt die Halfte

der Patienten eine erhdhte Gesamtauffalligkeit im CBCL.

3.3 Beschwerdesymptomatik der Stichprobe

Im Folgenden werden die Ergebnisse der Fragebdgen ,Giessener Beschwerdebo-
gen“ (GBB) und ,Giessener Beschwerdebogen fur Kinder und Jugendliche® (GBB-KJ)
dargestellt. Zehn Patienten waren zum Untersuchungszeitpunkt alter als 15 Jahre,
daher flllten sie den GBB aus, bei den restlichen sechs Patienten kam der GBB-KJ

in Frage.
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In Tabelle 4 werden die Werte in Beziehung zum Beschwerdeausmal} der Normalbe-

volkerung bzw. beim GBB zusatzlich zum Beschwerdeausmald der Klientel einer

psychosomatischen Ambulanz gesetzt.

Die Skala ,Erkaltung“ ist nur Teil des GBB-KJ und nicht des GBB.

Tabelle 4: Auffalligkeiten GBB und GBB-KJ

GBB-N* GBB-P* GBB-KJ

N % N % N %
Erschopfung
1. Quartil 0 0.0 1 10.0 0 0.0
2. Quartil 0 0.0 3 30.0 1 16.7
3. Quartil 3 30.0 3 30.0 1 16.7
4. Quartil 7 70.0 3 30.0 4 66.7
Gesamt 10 100.0 1 1000 6 100.0
Magenbeschwerden
1. Quartil 2 20.0 2 20.0 1 16.7
2. Quartil 0 0.0 3 30.0 1 16.7
3. Quartil 2 20.0 2 20.0 0 0.0
4. Quartil 6 60.0 3 30.0 4 66.7
Gesamt 10 1000 1 1000 6 100.0
Gliederschmerzen
1. Quartil 0 0.0 0 0.0 0 0.0
2. Quartil 0 0.0 1 10.0 0 0.0
3. Quartil 0 0.0 1 10.0 0 0.0
4. Quartil 10 1000 8 80.0 6 100.0
Gesamt 10 1000 1 1000 6 100.0
Herzbeschwerden
1. Quartil 0 0.0 3 30.0 2 33.3
2. Quartil 0 0.0 5 50.0 2 33.3
3. Quartil 6 60.0 1 10.0 0 0.0
4. Quartil 4 40.0 1 10.0 2 33.3
Gesamt 10 1000 1 1000 6 100.0
Erkaltung
1. Quartil 1 16.7
2. Quartil 1 16.7
3. Quartil 2 33.3
4. Quartil 2 33.3
Gesamt 6 100.0
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Beschwerdedruck

1. Quartil 0 0.0 1 10.0 0 0.0
2. Quartil 0 0.0 1 10.0 1 16.7
3. Quartil 1 10.0 5 50.0 2 33.3
4. Quartil 9 90.0 3 30.0 3 50.0
Gesamt 10 1000 10 100.0 6 100.0

Beim Betrachten der Beschwerdesymptomatik ist besonders deutlich, dass alle 16
Patienten in der Skala ,Gliederschmerzen® im 4. Quartil liegen. Die Leitbeschwerden,
denen die maximale Punktzahl gegeben wurde, sind dabei Nacken- oder Schulter-
schmerzen, Kreuz- oder Rlckenschmerzen, Kopfschmerzen sowie Gelenk- oder
Gliederschmerzen. Doch auch der allgemeine Beschwerdedruck befindet sich bei
neun Patienten des GBB (90%) und dreien (50%) des GBB-KJ im auffalligen 4. Quar-
til. Auch bei den Skalen ,Erschopfung” (70% beim GBB, 66,7% beim GBB-KJ) und
,Magensymptomatik“ (60% bzw. 66,7%) findet man die Beschwerden des Grofteils
der Patienten im 4. Quartil. Die Werte fir die Erschépfung lassen sich zum Teil durch
die Leitbeschwerden ,lUbermafRiges Schlafbedurfnis® und Mudigkeit” erklaren, die
auch im Interview mit den Patienten deutlich wurden. Bei der Herzsymptomatik beim
GBB sind immerhin 40% (vier Patienten) im 4. Quartil. Ansonsten fallt auf, dass sich
bei einigermalien gleichmafiger Verteilung tUber die Quartile immer mindestens zwei
Patienten im vierten und damit auffalligen Quartil befinden.

Ein interessantes Bild bietet sich, schaut man auf die Ergebnisse des GBB im Bezug
auf eine psychosomatische Klientel. Trotz dieser Relativierung befindet sich immer-
hin noch knapp ein Drittel der Patienten (30%) in den Skalen ,Erschopfung® und
~,Magenbeschwerden“ und vor allem dem allgemeinen Beschwerdedruck im 4. Quar-
til. Bei den Gliederschmerzen sind es sogar 80%. Betrachtet man das dritte und vier-
te Quartil zusammen, befinden sich 80% der Patienten beim allgemeinen Beschwer-

dedruck in diesem Bereich.

3.4 Korrelationen

Zur Uberpriifung der zu Beginn gestellten Hypothese ,Die Intensitéat der Beschwer-
desymptomatik korreliert mit dem Auftreten psychischer Auffalligkeiten® wurden die
Ergebnisse des Beschwerdedrucks bei GBB und GBB-KJ mit den Ergebnissen der
Syndromskalen von CBCL und YSR korreliert (Tabelle 5 und Tabelle 6).
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Tabelle 5: Korrelationen der YSR-Syndromskalen mit dem Beschwerdedruck bei GBB und GBB-KJ,

Korrelationskoeffizient nach Pearson

Beschwerdedruck GBB Beschwerdedruck GBB-KJ

Aggressives Verhalten YSR
Korrelationskoeffizient
Signifikanz (2-seitig)

N
Aufmerksamkeitsstorungen YSR
Korrelationskoeffizient
Signifikanz (2-seitig)

N

Angstlich/depressiv YSR
Korrelationskoeffizient
Signifikanz (2-seitig)

N

Soziale Probleme YSR
Korrelationskoeffizient
Signifikanz (2-seitig)

N

Sozialer Riickzug YSR
Korrelationskoeffizient
Signifikanz (2-seitig)

N

Schizoid/zwanghaft YSR
Korrelationskoeffizient
Signifikanz (2-seitig)

N

Dissoziales Verhalten YSR
Korrelationskoeffizient
Signifikanz (2-seitig)

N

Koérperliche Beschwerden YSR
Korrelationskoeffizient
Signifikanz (2-seitig)

N

Internalisierende Auffalligkeiten YSR

Korrelationskoeffizient
Signifikanz (2-seitig)
N

Externalisierende Auffalligkeiten YSR

Korrelationskoeffizient

.269
519
8

.550
.158

.604
113

.300
470

575
.136

.075
.860

-.021
.961

.814*
.014

.764*
.027

217

483
410
5

.982**
.003

.840
.075

.864
.059

437
461

.844
.072

.049
.938

.892*
0.42

.790
A12

321
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Signifikanz (2-seitig) .608 599
N 8 5
Gesamtauffalligkeit YSR

Korrelationskoeffizient .666 .896*
Signifikanz (2-seitig) .072 .040
N 8 5

*: Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,05 (2-seitig) signifikant.

**: Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,01 (2-seitig) signifikant.

Tabelle 6: Korrelationen der CBCL-Syndromskalen mit dem Beschwerdedruck bei GBB und GBB-KJ,

Korrelationskoeffizient nach Pearson

Beschwerdedruck GBB Beschwerdedruck GBB-KJ

Aggressives Verhalten CBCL

Korrelationskoeffizient .031 .504
Signifikanz (2-seitig) .937 .308
N 9 6
Aufmerksamkeitsstorungen CBCL

Korrelationskoeffizient .382 487
Signifikanz (2-seitig) 311 327
N 9 6
Angstlich/depressiv CBCL

Korrelationskoeffizient .259 407
Signifikanz (2-seitig) .500 423
N 9 6
Soziale Probleme CBCL

Korrelationskoeffizient .358 .239
Signifikanz (2-seitig) .343 .648
N 9 6
Sozialer Riickzug CBCL

Korrelationskoeffizient .196 271
Signifikanz (2-seitig) .613 .603
N 9 6
Schizoid/zwanghaft CBCL

Korrelationskoeffizient 481 .528
Signifikanz (2-seitig) .290 .281
N 9 6
Dissoziales Verhalten CBCL

Korrelationskoeffizient 416 .567
Signifikanz (2-seitig) .266 241

N 9 6
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Korperliche Beschwerden CBCL

Korrelationskoeffizient 480 723
Signifikanz (2-seitig) 191 .105
N 9 6
Internalisierende Auffilligkeiten CBCL

Korrelationskoeffizient .344 496
Signifikanz (2-seitig) .364 317
N 9 6
Externalisierende Auffalligkeiten CBCL

Korrelationskoeffizient 141 .595
Signifikanz (2-seitig) 717 213
N 9 6
Gesamtauffilligkeit CBCL

Korrelationskoeffizient 417 951
Signifikanz (2-seitig) .264 .004
N 9 6

*: Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,05 (2-seitig) signifikant.

**: Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,01 (2-seitig) signifikant.

Beim Betrachten der Korrelationen ist zunachst auffallig, dass die Skala ,Kdrperliche
Beschwerden“ des YSR sowohl mit dem allgemeinen Beschwerdedruck des GBB
signifikant korreliert (p = .014) als auch mit dem allgemeinen Beschwerdedruck des
GBB-KJ (p = .042). Eine ahnlich signifikante Korrelation der entsprechenden Skala

des CBCL, die inhaltlich durchaus zu erwarten ware, findet sich jedoch nicht.

Weiterhin gibt es einen sehr signifikanten Zusammenhang zwischen Aufmerksam-
keitsstorungen im YSR und dem Beschwerdedruck des GBB-KJ (p = .003). Eine sig-
nifikante Korrelation besteht aullerdem zwischen internalisierenden Auffalligkeiten im
YSR und dem allgemeinen Beschwerdedruck im GBB (p = .027).

Schlussendlich zeigt sich ein Zusammenhang zwischen allgemeinem Beschwerdruck
im GBB-KJ und der Gesamtauffalligkeit, sowohl im YSR (p = .040) als auch im CBCL
(p = .004).
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3.5 Einfihrende Darstellung der Interviewteilnehmer und ihrer

Familien

Im Folgenden erfolgt eine kurze Beschreibung der jeweiligen Patienten und ihrer
Familien, zum Teil nach dem personlichen Eindruck des Interviewers wahrend des
Kontaktes bei den Patienten zu Hause. Die Darstellung geschieht in anonymisierter

Kodierung als Zahlenfolge.

e Nr.1

Nr.1 ist ein 14jahriges, eher etwas junger wirkendes Madchen, das im Kontakt ein
selbstbewusstes Verhalten zeigt. Sie wohnt mit ihrer Mutter, einer ausgebildeten
aber derzeitig nicht arbeitenden Krankenschwester und ihrer 11jahrigen Schwes-
ter in einem Reihenhaus. Zum Vater besteht momentan kein Kontakt, hierunter
leidet Nr.1 erheblich. Nr.1 scheint sehr gut sozial integriert und selbststandig, sie
ist sehr sportlich, spielt Handball im Verein und besucht mit durchschnittlichen
Leistungen das Gymnasium.

Mutter und Tochter scheinen sehr interessiert an dem Interview. Nr.1 zeigt sich im
Gesprach schnell sehr mitteilsam, es entsteht das Gefuhl, dass es ihr ein grol3es
Bedurfnis ist, ihren Unmut tber ihre Arztekontakte zu duBern. Dabei wirkt sie im
Interview teilweise sehr demonstrativ und anklagend, sie kann ihre Belastung
sehr deutlich in Worte fassen. Bei Nr.1 wurde ein Schmerzamplifikationssyndrom
diagnostiziert, sie befindet zum Zeitpunkt des Interviews in einer Phase, in der sie

sich durch ihre Krankheit au3erst beeintrachtigt fuhlt.

e Nr.2

Nr.2 ist ein sehr schlankes, zart wirkendes 17jahriges Madchen. Sie lebt zusam-
men mit ihrer Mutter, einer Anasthesieschwester, ihnrem 15jahrigen Bruder und ei-
nem 10jahrigen Pflegebruder in einer Wohnung in einem sozial schwacheren
Stadtteil. Der Kontakt zum Vater ist unregelmafiig. Sie ist sozial sehr engagiert
und leitet in ihrer Kirchengemeinde eine Kindergruppe. Kontakte zu Gleichaltrigen
sind eher seltener, sie unternimmt sehr viel mit ihrer Familie. Nr.2 besucht das
Gymnasium mit guten Leistungen.

Im Kontakt zeigt sich Nr.2 eher zurtckhaltend und traurig. Bei ihr ist eine Fibro-

myalgie diagnostiziert. Als Besonderheit in der Anamnese ist ein Pseudo-Lennox-
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Syndrom bis zwei Jahre vor Beginn der aktuellen Symptomatik zu erwahnen. Auf-
fallig erscheint im Gesprach die selbstverstandliche und korrekte Verwendung
von medizinischen Fachausdricken und Medikamentennamen.

Wie auch ihre Tochter wirkt auch die Mutter wahrend des kurzen Kontaktes deut-

lich belastet.

e Nr3

Nr.3 ist ein 12jahriges, leicht adipdses Madchen. Sie lebt zusammen mit ihren EI-
tern und ihren sechs Geschwistern, von denen zwei alter sind als sie selbst. In
dem Haushalt, zu dem noch mehrere Katzen und Hunde gehoren, herrscht ein
grol3es Durcheinander, es ist sehr unsauber und unordentlich. Die Patientin selbst
wie auch ihre Mutter wirken ebenfalls ungepflegt. Es ist kaum mdglich, eine ruhi-
ge Atmosphare zum Durchflihren des Interviews zu schaffen, Mutter und Tochter
scheinen beide auch wenig motiviert. Wahrend des Interviews wird ein selbstsi-
cheres Verhalten von Nr.3 deutlich.

Nr.3 besucht eine christliche Privatschule und ist in ihrer Freizeit bei den Pfadfin-
dern aktiv, so dass von einer adaquaten sozialen Integration auszugehen ist.

Bei Nr.3 ist ein Schmerzamplifikationssyndrom diagnostiziert.

e Nr4

Nr.4 ist ein 12jahriges relativ kleines, eher junger wirkendes Madchen. Sie lebt
zusammen mit ihrer Mutter und ihrem 15jahrigen Bruder, der an rheumatoider
Arthritis leidet. Die GroRBmutter, die im gleichen Haus lebt, gehort praktisch mit
zum Haushalt, sie leidet ebenfalls an rheumatoider Arthritis. Es scheint eine gro-
Re Dominanz von Mutter und Gro3mutter auszugehen, die beide korperlich durch
ihre GroRe und Adipositas, aber auch durch ihr lebhaftes Verhalten einen Kon-
trast zu der sehr zarten und stillen Patientin darstellen.

Nr.4 besucht die Forderschule, es fallt im Interview auf, dass sie teilweise Schwie-
rigkeiten bei den Antworten hat, bzw. dass diese nicht immer altersadaquat er-
scheinen. Sie ist insgesamt sehr zurickhaltend und wenig schwingungsfahig. Da-
zu im Gegensatz steht das ausgepragte Gesprachsbedurfnis von Mutter und
Grol3mutter, denen es ein groRes Anliegen ist, nach dem Interview mit der Toch-

ter inre eigenen Erfahrungen und Belastungen mitzuteilen.
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Nr.4 ist maRig gut sozial integriert, sie hat nur wenige Freunde. Bei ihr ist eine
Fibromyalgie diagnostiziert, sie ist jedoch zum Zeitpunkt des Interviews beinahe

beschwerdefrei.

e Nr.5

Nr.5 ist eine 16jahrige, leicht adipdse Jugendliche. Sie lebt zusammen mit ihrer
Mutter und ihrer 12jahrigen Schwester in einer Wohnung in einem sozial schwa-
cheren Stadstteil. Der Vater verstarb vor sieben Jahren durch einen Suizid, die El-
tern lebten vorher schon langer getrennt. Der Tod des Vaters ist nach wie vor
sehr belastend fur die Patientin, sie hatte sich damals die Schuld fur den Tod ge-
geben.

Zum Zeitpunkt des Interviews steht Nr.5 vor ihrem Realschulabschluss, sie hat
konkrete Plane fur die Zukunft. Sozial ist sie gut integriert, sie verbringt mehr Zeit
mit ihren Freundinnen als zu Hause.

Im Kontakt bleibt Nr.5 sehr abdeckend bezuglich Problemsituationen. Sie hat we-
nig Interesse an dem Interview, da auch ihre kérperliche Symptomatik zu diesem
Zeitpunkt nur sehr schwach vorhanden ist.

Die Mutter wirkt deutlich besorgt um den Zustand ihrer Tochter.

e Nr.6

Nr.6 ist ein 11jahriges, eher junger wirkendes Madchen. Sie lebt zusammen mit
ihrer Mutter und ihrem 14jahrigen Bruder in sozial einfachen Verhaltnissen. Der
Kontakt zum Vater ist unregelmafig. Mutter und Tochter berichten von mdglichen
sexuellen Ubergriffen durch ihn auf die Patientin. Die GroBmutter ist in dieser
Familie sehr prasent, so war sie auch bei dem Kontakt zugegen. Es entsteht der
Eindruck einer sehr dominanten Rolle von Mutter und Gromutter in der Familie.
Nr.6 hat ausgesprochen wenig soziale Kontakte. In ihrer Grundschulzeit sei sie
gemobbt worden, und nach einem Umzug in der neuen Schule habe sie bisher
nur wenig Kinder kennenlernen konnen.

Im Gesprach zeigt sich Nr.6 sehr anklagend und vorwurfsvoll, demonstrativ lei-
dend, aber kdmpferisch und sehr mitteilsam, auch tUber Themen, die nicht unmit-
telbar gefragt waren. Nr.6 leide an Konzentrationsproblemen und Schlafstérun-
gen, der Bruder sei leicht behindert, insofern aufern Mutter und GroBmutter eine

starke Belastung.
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e Nr.7

Nr.7 ist eine 20jahrige Adoleszente, die zusammen mit ihren Eltern in einer Klein-
stadt lebt. Sie leidet zusatzlich zu ihrer Fibromyalgie an einer Blasenfunktionssto-
rung mit Inkontinenz, an einer Horstérung und Konzentrationsproblemen. Sie hat
eine abgeschlossene Ausbildung, ist derzeit aber ohne Arbeit.

Nr.7 lebt praktisch isoliert mit ihren Eltern und Tieren, es existieren keine sozialen
Kontakte. Sie wirkt im Gesprach sehr traurig und hoffnungslos verzweifelt. Durch
viele negative Erfahrungen im Umgang mit anderen Menschen scheint sie auch
wenig Interesse an anderen zu haben und sich auf den Kontakt zu ihren Eltern
und Tieren beschranken zu wollen.

Auch die Eltern erscheinen aullerst belastet und etwas resigniert, was den Zu-
stand ihrer Tochter angeht. Weder Tochter noch ihre Eltern sehen Madglichkeiten,

die Symptomatik und psychische Befindlichkeit von Nr.7 zu verbessern.

e Nr.8

Nr.8 ist ein 14jahriges Madchen, das zusammen mit ihrer Mutter und ihrem
16jahrigen Bruder in einem, nach dem auleren Anschein, relativ vermégendem
Haushalt lebt. Die Eltern sind seit einigen Jahren getrennt, hierunter leidet die Pa-
tientin noch sehr stark. Die Mutter arbeitet als Journalistin und macht den Ein-
druck einer sehr ehrgeizigen, dominanten Frau. Nr.8 besucht mit durchschnittli-
chen Leistungen die Gesamtschule. Sie hat wenige soziale Kontakte, unter-
streicht aber immer wieder die Bedeutung der Freundinnen.

Im Gesprach zeigt sie sich zunachst sehr abdeckend und betont frohlich, 6ffnet
sich im weiteren Verlauf jedoch zunehmend. Mutter und Tochter zeigen sich sehr
interessiert an der Studie und weiteren Hintergrundinformationen.

Die Aktivitat der Fibromyalgie scheint zum Zeitpunkt des Interviews bereits etwas

nachgelassen zu haben.
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e NrJ9

Nr.9 ist eine 16jahrige Jugendliche, die zusammen mit ihrer Mutter lebt. Die Eltern
sind seit drei Jahren getrennt, der 21jahrige Bruder lebt beim Vater. Der Kontakt
zum Vater und Bruder ist derzeit unregelmafig.

Bei Nr.9 steht neben ihrer Schmerzerkrankung eine Autoimmunhepatitis im Vor-
dergrund. Sie ist dulBerst belastet, hat einen Schulwechsel vom Gymnasium auf
die Realschule aufgrund der vielen Fehlzeiten hinter sich. Sie lebt sozial sehr iso-
liert, hat jedoch einen wesentlich alteren festen Freund, den sie auf einer Kur
kennengelernt hat. Er lebt weit entfernt von ihr, so dass die Kontakte sporadisch
sind. Der groRte Teil ihres Freundeskreises rekrutiert sich aus Kurbekanntschaf-
ten, die alle sehr viel alter sind als Nr.9.

Im Gesprach zeigt sich Nr. 9 sehr interessiert daran, Uber ihre Krankheitsge-
schichte und Belastung zu berichten. Sie ist ausgesprochen traurig und hoff-

nungslos.

e Nr.10

Nr.10 ist eine 17jahrige Jugendliche, die zusammen mit ihren Eltern und ihrer
21jahrigen Schwester lebt. Sie hat die Realschule bereits beendet und absolviert
derzeit ein Freiwilliges Soziales Jahr in einem Altenheim. Nr.10 ist gut sozial in-
tegriert, auch wenn Treffen mit Gleichaltrigen nicht haufig sind. Sie treibt in ihrer
Freizeit Sport und geht zum Reiten.

Nr.10 wie auch ihre Mutter zeigen sich sehr interessiert an dem Interview. Die
Fibromyalgie ist zum Zeitpunkt des Kontaktes nicht ausgesprochen belastend flr
die Patientin. Insgesamt sind Schmerzen ein haufig in der Familie vorkommendes
Phanomen: die Grol3mutter hat rheumatoide Arthritis, die Mutter leidet an Migra-
ne, der Vater und die Schwester an chronischen Ruckenschmerzen, die Schwes-

ter hatte zusatzlich einen Horsturz.

e Nr.11

Nr.11 ist eine 17jahrige Jugendliche turkischer Herkunft, die mit ihren Eltern, ihren
22 bzw. 15jahrigen Schwestern und ihrem 8jahrigen Bruder in einer Wohnung in
einem sozial schwacheren Stadtteil lebt. Sie hat die Realschule bereits beendet
und befindet sich zum Zeitpunkt des Interviews in der Ausbildung zur Reisever-

kehrsfrau. Sie ist gut sozial integriert und unternimmt viel mit ihren Freundinnen.
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Im Kontakt tritt Nr.11 sehr selbstbewusst, teilweise sogar unfreundlich auf und hat
wenig Interesse an dem Interview. Sie ist wahrend des Interviews zunachst sehr
abdeckend, wird dann aber zunehmend offener.

Die Mutter tritt dem Interview sehr kritisch gegentber und mochte trotz vorausge-
hender Zustimmung am Telefon zunachst nicht teilnehmen, ist spater jedoch
dennoch bereit.

Bei Nr.11 ist zusatzlich zu ihrer Fibromyalgie ein Morbus Behget bekannt, der ihr
jedoch wenig Beschwerden mache. Die Familie ist insgesamt sehr belastet, so

leidet auch die Mutter an einer Fibromyalgie.

e Nr.12

Nr.12 ist eine 16jahrige Jugendliche, die zusammen mit ihren Eltern in einem sehr
gepflegten Haus in einem Hamburger Vorort lebt. Sie besucht mit durchschnittli-
chen Leistungen das Gymnasium, treibt viel Sport und unternimmt viel mit
Gleichaltrigen.

Im Gesprach ist Nr.12 sehr freundlich und interessiert, Uber ihre Erkrankung zu
sprechen. Sie macht dennoch einen etwas abdeckenden Eindruck. Insgesamt
bleibt das Bild ihres Zustandes etwas blass.

Die Mutter scheint sehr besorgt um den Zustand ihrer Tochter zu sein. Auch sie

zeigt grolRes Interesse an dem interview.

e Nr.13

Nr.13 ist ein 12jahriges Madchen, das zusammen mit ihrer Mutter und ihren 7
bzw. 8jahrigen Schwestern in sozial sehr einfachen Verhaltnissen lebt. Der leibli-
che Vater ist unbekannt, es gibt einen Stiefvater, der sich jedoch auch kurz vor
dem Zeitpunkt des Interviews von der Mutter getrennt hat, was eine grof3e Er-
leichterung fur die Patientin bedeutet hat. Sie ist nach einem Umzug sozial sehr
isoliert und vermisst sehr ihre alten Freundinnen. Nach einer sehr depressiven
Phase beginnt sie derzeit jedoch mit dem Besuch des Kirchenchores aus ihrer I-
solation herauszukommen.

Im Gesprach ist Nr.13 sehr mitteilsam, sie erzahlt sehr detailliert und ausschwei-
fend. Insgesamt hat sie ein groRRes Interesse, ihre Krankheitsgeschichte darzu-
stellen. Dabei ist sie teilweise sehr vorwurfsvoll und es entsteht das Gefuhl, sie

wolle den Interviewer mit ihren medizinischen Kenntnissen beeindrucken.
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Die Mutter erscheint ungepflegt und insgesamt sehr unreif. Nr.13 nimmt ihrer Mut-
ter trotz ihres jungen Alters Haushaltspflichten ab, wie beispielsweise Kochen o-
der Aufpassen auf die jungeren Geschwister. Die Mutter scheint jedoch trotz mul-

tipler familiarer Belastungsfaktoren sehr bemuht um ihre Tochter.

e Nr.14

Nr.14 ist eine 18jahrige kleinwuchsige und etwas adipdse Adoleszente. Sie wirkt
etwas ungepflegt. Sie lebt zusammen mit ihren Eltern und ihrem 6jahrigen Bruder
in aulerst beengten und einfachen sozialen Verhaltnissen. Sie besitzt einen
Hauptschulabschluss, ist jedoch derzeit ohne Arbeitsstelle, einen Berufsfindungs-
kurs musste sie wegen ihrer Schmerzen abbrechen. Das Verhaltnis zu ihren El-
tern ist sehr gespannt, besonders zu ihrer Mutter, die zum Zeitpunkt des Inter-
views schwanger ist. So plant sie, in eine Jugendwohngruppe zu ziehen. Sozial
lebt Nr.14 sehr isoliert, sie hat lediglich eine Freundin, zu der es nach einem Um-
zug nur sporadischen Kontakt gibt.

Neben ihrer Fibromyalgie leidet Nr.14 an Psoriasis mit begleitender Arthritis,
Kleinwuchs und Adipositas. Sie war bereits in psychologischer Behandlung, ihre
Motivation dafur scheint jedoch nicht besonders ausgepragt. Wahrend des Inter-
views zeigt sie sich aber durchaus bereit, Uber sich zu sprechen.

Zum Kontakt mit der Mutter kommt es nach dem Interview nur kurz, sie war nicht
bereit die CBCL auszufillen. Insgesamt wirkte sie aufderst genervt und unfreund-
lich.

e Nr.15

Nr.15 ist eine 16jahrige, sehr sportlich und gepflegt wirkende Jugendliche, die zu-
sammen mit ihrer Mutter, ihren 20 bzw. 6jahrigen Schwestern und ihrem
8jahrigen Bruder in guten sozialen und finanziellen Verhaltnissen wohnt. Der Va-
ter ist vor einigen Jahren verstorben, ein Thema das die Patientin immer noch
stark belastet. Sie hat zum Teil das Gefunhl, fur ihre kleineren Geschwister die Va-
terrolle ersetzen zu mussen. Nr.15 besucht mit guten Leistungen das Gymnasi-
um. Sie betreibt in ihrer Freizeit Leistungssport und ist in ihrer Sportart sogar Teil
der erweiterten Nationalmannschaft. Insgesamt erscheint sie sozial sehr gut in-

tegriert, sie hat einen festen Freund und unternimmt sehr viel mit Gleichaltrigen.
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Nr.15 erscheint sehr motiviert, an dem Interview teilzunehmen. Sie ist im Ge-
sprach sehr nachdenklich und differenziert.

Ihrer Mutter, einer Linguistin und Padagogin, scheint das Interview ein grof3es An-
liegen zu sein. Es ist ihr wichtig, neuste Informationen Uber Fibromyalgie zu be-
kommen und auch ihre Erfahrungen mit der Krankheitsgeschichte ihrer Tochter
mitzuteilen. Insgesamt ist ein groles Engagement seitens der Mutter zu bemer-

ken.

e Nr.16

Nr.16 ist eine 17jahrige Jugendliche, die zusammen mit ihrer Mutter in einer
Wohnung in einfachen sozialen Verhaltnissen lebt. Sie hat keine Geschwister.
Der Kontakt zum Vater besteht erst seit wenigen Jahren, ist jedoch jetzt regelma-
Rig und sehr gut. Nr.16 besucht das Gymnasium mit sehr guten Leistungen. Sie
zeichnet sich durch ausgepragten Ehrgeiz und Fleild aus. Sozial ist sie gut integ-
riert, sie hat einen festen Freund, mit dem sie sich bereits verlobt hat.

Mutter und Tochter scheinen beide sehr interessiert an dem Interview. Wahrend
des Gespraches zeigt sich Nr.16 als ausgesprochen mitteilsam, sie erzahlt sehr
detailreich und teilweise theatralisch. Dabei kommt eine gewisse Distanzminde-
rung zum Ausdruck, die sich durch ein sehr offenes Ansprechen des Themas Se-

xualitat verdeutlicht.

3.6 Beschreibung der Kategorien des Interviews

Hier erfolgt die Darstellung der Ergebnisse nach qualitativer Auswertung der semi-
strukturierten Interviews mit den Patienten. In Anlehnung an die Fragen des Inter-
views wurden 16 Kategorien geschaffen, die die psychosozialen Befindlichkeiten

sowie das subjektive Krankheitserleben der Patienten widerspiegeln:

o Wichtigste Bezugsperson
e Gehorsam
o Ehrgeiz

o Kontakte zu Gleichaltrigen



Hilfe durch Arzte
Triggerfaktoren

Therapie
Unterstutzung/Rucksicht
Einfluss auf den Alltag
Subjektive Ursachentheorien
Reaktion auf die Schmerzen
Erleichterung

Geflhl ohne Diagnose
Gefluhl mit Diagnose

Personliche Veranderung

Subjektive Beurteilung der Prognose
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Im weiteren Verlauf wurden die entsprechenden Auerungen der befragten Madchen

inhaltlich verdichtet und den jeweiligen Kategorien zugeordnet, so dass die folgenden

Komparationstabellen entstanden. In den Erklarungen dazu wird dann teilweise auch

auf zusatzliche Inhalte der Interviews eingegangen.

Tabelle 7: Kategorien des Interviews (Teil 1)

Fall wichtigste Bezugsperson Gehorsam Ehrgeiz Kontakte zu Gleichaltrigen
1 Mutter eher nein hoch eher aktiv
2 Mutter k.A. k.A. Unterschiedlich
3 Eltern eher ja hoch Unterschiedlich
4 Mutter eher ja niedrig eher passiv
Grofeltern
5 Freunde eher nein hoch Unterschiedlich
Familie
6 Mutter eher nein niedrig k.A.
7 Mutter unterschiedlich  k.A. eher passiv




57

8 Mutter k.A. durchschnittlich  eher passiv

9 Mutter k.A. sehr hoch k.A.

10 Eltern eher ja hoch unterschiedlich
11 Familie eher ja durchschnittlich  eher aktiv

12 Eltern eher ja durchschnittlich  unterschiedlich
13 Mutter eher ja hoch eher passiv

14 Tante eher nein durchschnittlich  k.A.

15 Mutter eher ja sehr hoch eher aktiv

16 Mutter eher ja sehr hoch eher aktiv

k.A. = keine Angabe

3.6.1 Wichtigste Bezugsperson

Bei Betrachten der Kategorie ,Wichtigste Bezugsperson® fallt auf, dass der Grofiteil
(10 von 16 Patienten) die Mutter als primar bedeutend darstellt. Die Mutter steht e-
benfalls bei anderen Kategorien im Mittelpunkt, so ist es auch die Mutter, die bei der
Halfte der Patienten am ehesten Hilfe, Riicksicht oder Verstandnis im Umgang mit
der Krankheit bietet (Nr.2: ,...meine Mutter hat alles flir mich gemacht, mich (berall
hingefahren...”), (Nr.7: ,...sie hat mir Mut zugesprochen, ist immer zu den Arzten
mit...hat mir alles erklért....“). Die Matter von Nr.2 und Nr.7 waren im medizinischen
Bereich tatig und konnten so ihre Téchter bei der Diagnosefindung unterstitzen.

Neben der Tatsache, dass es in der untersuchten Altersgruppe eher ungewohnlich
ist, der Mutter noch diese Bedeutung zuzuschreiben, ist auffallig wie intensiv das
Verhaltnis zwischen Mutter und Tochter in einigen Fallen ist (Nr.13: ,Meine Mutter ist
flir mich eher eine Freundin, wir werden oft fiir Geschwister gehalten, das ist lus-
tig!*). In diesem Zusammenhang scheint der hohe Anteil (56,3%) der Familien ohne
Vater eine Rolle zu spielen (Nr.16: ,,...wir sind halt ein super Zwei-Frauen-Team!®),

(Nr.15: ,Es ist fiir uns alle schwer, dass wir ohne Vater aufwachsen.).



58

3.6.2 Gehorsam

Hier ist zu sehen, dass die meisten Teilnehmerinnen angeben, auf das zu horen, was
ihnen ihre Eltern sagen. Wahrend viele sagen, sie wurden ,meistens” oder ,eher” auf
ihre Eltern héren, gibt es auch Auf&erungen wie: ,...ich mache immer das, was meine
Eltern verlangen, ich habe noch nie was anderes gemacht!“(Nr.11) oder ,Wir ent-
scheiden immer zusammen.” (Nr.16). Im Vergleich mit der wichtigsten Bezugsperson
ist zu erkennen, dass die beiden Patienten (Nr.5, Nr.14), die dort nicht ihre Eltern an

erster Stelle erwahnten, sich auch eher als ungehorsam beschreiben wurden.

3.6.3 Ehrgeiz

Im Bereich ,Ehrgeiz® gibt der Groldteil von acht Patientinnen an, dass Erfolg in der
Schule wichtig sei. Dabei spielen die Zukunftsaussichten eine grofde Rolle (Nr.1: ,Ich
mdchte spéater Jura studieren, da muss ich schon aufpassen, dass meine Noten eini-
germalien sind.”), (Nr.9: ,Eigentlich ist sie [die Schule] mir sehr wichtig, das ist meine
Zukuntft.”). Drei Patientinnen bezeichnen sich als sehr ehrgeizig und setzen sich da-
fur sehr unter Druck, eine sieht ihre Erkrankung als Ursache des verstarkten schuli-
schen Engagements (Nr.16: ,Bei der Arbeit wiirde ich wegen der Krankheit viel feh-

len, deshalb bin ich in der Schule sehr viel ehrgeiziger geworden.*)

3.6.4 Kontakte zu Gleichaltrigen

Bei der Art des Umgangs mit Freunden ist zu sehen, dass der Anteil der Personen,
die sich als eher bestimmend bezeichnen wurden, jenen entspricht, die mehr Ange-
bote anderer mitmachen und jenen, bei denen diese Eigenschaften gleichmalig ver-
teilt sind. Ein Madchen gibt an, der Umgang mit anderen habe sich durch die Erkran-
kung verandert (Nr.2: ,Friiher war ich eher die Anfiihrerin in der Klasse, jetzt bin ich
ruhiger...”).

Allgemein ist anzumerken, dass funf Patientinnen (Nr.6, Nr.7, Nr.9, Nr.13, Nr.14) so-
zial sehr isoliert leben. Drei Madchen (Nr.9, Nr.10, Nr. 13) berichten vom Kontaktab-
bruch mit Freunden aufgrund der Krankheit (Nr.9: ,Seit meiner Krankheit bin ich so
von dem Freundestrip runtergekommen, man sieht, wie oberflachlich Freundschaften

sind, wenn es darauf ankommt.”). Drei Madchen (Nr.6, Nr.13, Nr.14) hatten Proble-
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me, nach einem Umzug neue soziale Kontakte aufzubauen. Ein Madchen (Nr.7) gab
an, aufgrund weiterer Erkrankungen (Gehdrschadigung, Blasen-Nierenerkrankung

mit Inkontinenz) noch nie richtige Freunde gehabt zu haben.

Tabelle 8: Kategorien des Interviews (Teil 2)

Fall Hilfe durch Arzte Triggerfaktoren Therapie

1 Unverstandnis Bewegung héhere Dosis an Medikamenten (erfolgreich)
Wetter
Konflikte

2 Hilfe durch eine Anasthesistin Wetter verschiedene Medikamente (nicht erfolgreich)
Stress Tramal (erfolgreich)
Konflikte Novalgin (erfolgreich)

Diclofenac (mit Nebenwirkungen)

Spritzen (nicht erfolgreich)

Osteopath
3 Unverstandnis Stimmung Naproxen (erfolgreich)
Stress
4 Hilfe Bewegung Saft (erfolgreich)
Wetter
Stress
5 k.A. k.A. Physiotherapie
6 Unverstandnis k.A. Naproxen (mit Nebenwirkungen)
verschiedene Medikamente (mit Nebenwirkungen)
Homdopathie
7 Unverstandnis Wetter Tramadol (wenig Erfolg)
Stress verschiedene Medikamente (nicht erfolgreich)
Physiotherapie (nicht erfolgreich)
Akupressur (wenig Erfolg)
8 allgemeine Abneigung gegen Arzte Wetter Medikamente(nicht erfolgreich)

Stress Physiotherapie (nicht erfolgreich)
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10

11

12

13

14

15

16

Unverstandnis

Hilfe durch Kinesiologe

Hilfe

Hilfe

allgemeine Abneigung gegen Arzte

k.A.

Unverstandnis

Unverstandnis

k.A. = keine Angabe

Konflikte

Stress

Bewegung

Stress

Stress

Kalte

Stress

Kalte

Stress

Bewegung

Kalte

Stress

k.A.

NSAR (nicht erfolgreich)
Cortison (nicht erfolgreich)

Naproxen (mit Nebenwirkungen)
verschiedene Medikamente (mit Nebenwirkungen)

Mobec (erfolgreich)

Naproxen (mit Nebenwirkungen)

verschiedene Therapien

Naproxen (erfolgreich)
Massagen (erfolgreich)

Physiotherapie (nicht erfolgreich)

verschiedene Medikamente (wenig Erfolg)

Naproxen (erfolgreich)
Antidepressivum (erfolgreich)
Cortison

Azulfidine

Gips

viele Schmerzmittel (nicht erfolgreich)
NSAR (nicht erfolgreich)
Baldrian (nicht erfolgreich)

Naproxen (erfolgreich)

NSAR (nicht erfolgreich)

Opioide (nicht erfolgreich)
Physiotherapie (nicht erfolgreich)

Atemschule (nicht erfolgreich)

3.6.5 Hilfe durch Arzte

Mit sieben Patientinnen duRern die meisten, dass sie sich von den Arzten unverstan-

den und nicht ernst genommen fuhlten. Durch die Unsicherheit bei der Diagnosestel-

lung waren die meisten Patientinnen bei unterschiedlichen Arzten, ohne dass ihnen

an irgendeiner Stelle geholfen wurde (Nr.15: ,...ich fiihle mich abgeschoben...”),

(Nr.3: ,Man muss sich damit abfinden, dass einem keiner etwas Genaues sagen
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kann.”). Manche Arzte stehen vor dem typischen Problem der Fibromyalgie, dass
keine eindeutig objektivierbaren Befunde vorliegen (Nr.16: ,...auf den MRT-Bildern
hat man nicht viel gesehen und was man nicht sieht, da kann man auch nichts ha-
ben.“). Den Arzten wird vorgeworfen, infolge ihrer eigenen Ratlosigkeit alles auf die
Psyche zu schieben und die Schmerzen nur als eingebildet zu betrachten. (Nr.1: ...,
dass ich mich nur in den Vordergrund spielen will... , du spinnst ja nur rum!), (Nr.9:
»~Man hért: ,Stell dich nicht so an, du hast ja gar nichts, du simulierst!’, das ist schon
bitter...“). Bei zwei Patientinnen besteht eine allgemeine Abneigung gegen Arzte
(Nr.8: ,Arzte sind mein gréBter Horror... ich mag es nicht, wenn die...so auf Mitleid
machen.”), bei einer weiteren auch ausgel6st durch die haufigen, frustrierenden Arzt-
besuche (Nr.1: ,Ich wollte dann nicht mehr zu Arzten gehen, weil die finden sowieso
nichts, das bringt sowieso nichts!*).

Zwei Patientinnen geben an, dass sie nach langen unzureichenden Aufenthalten bei
Arzten Hilfe bei besonderen Therapeuten fanden, eine bei einem Kinesiologen, die

andere bei einer spezialisierten Anasthesistin.

3.6.6 Triggerfaktoren

Die Faktoren, die die Schmerzen beeinflussen, lassen sich grob in zwei Gruppen ein-
teilen, die beide ahnlich haufig als wichtig genannt wurden. Auf der einen Seite sind
es die objektiven Faktoren wie Bewegung oder Wetterveranderungen. Andererseits
sehen die Patienten personliche Konflikte und Situationen mit Distress als ebenfalls
auslésend oder verstarkend fur inre Schmerzen. Die meisten Patienten nennen meh-
rere Situationen als Triggerfaktoren, sowohl aus der objektiven als auch aus der sub-
jektiven Gruppe. Betrachtet man nur die erstgenannten Faktoren so fallt auf, dass zu
gleichen Teilen der Einfluss des Wetters als auch Konflikte oder Stress als entschei-
dend angesehen werden.

Der Einfluss der Bewegung wird sowohl als negativ (Nr.4: ,...sie kommen noch
manchmal, wenn ich Fahrrad fahre oder zu viel laufe...”) als auch als positiv be-
schrieben (Nr.1: ,Wenn ich regelmél3ig Sport mache, dann wird es insgesamt mit den
Schmerzen besser:*).

Das Wetter spielt eine Rolle, indem bei eigentlich allen Patienten, die es erwahnen,
eine feuchtkalte Witterung zu einer Verschlechterung fuhrt. So sind die Beschwerden

insgesamt im Winter groRer als in den Sommermonaten. Bei zwei Patienten (Nr.2,
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Nr. 12) fuhrte ein Aufenthalt in sudlichen Landern zu einer deutlichen Verbesserung

der Symptomatik.

Stress wird insgesamt von den meisten Patienten als Triggerfaktor ihrer Schmerzen
genannt. Dazu gehdren auch Konflikte mit Freunden oder Familienmitgliedern sowie
eine innere Anspannung. (Nr.2: ,Wenn ich mich mit meinen Geschwistern streite,
kriege ich ganz schnell Kopfschmerzen.”). Teilweise |0st der Stress die Schmerzen
nicht aus, er sorgt nur dafur, dass sie intensiver empfunden werden: (Nr.1:
»...Probleme mit meinem Vater, da merk ich die Schmerzen dann stéarker.”) oder
steigert ihre Frequenz (Nr.15: ,Bei Klausurenstress habe ich mehr Krémpfe.”). Wei-
terhin wird auch die Moglichkeit der Ablenkung negativ beeinflusst (Nr.3: ,Wenn ich
sauer bin, kann ich mich auch schlechter ablenken.). Umgekehrt folgt aus der Been-
digung einer als Stress angesehenen Situation oder dem Gefuhl von Unterstutzung
eine Erleichterung der Symptomatik: (Nr.13: ,...es ist sprunghaft besser geworden,
als mein Stiefvater vor zwei Monaten hier ausgezogen ist.”), (Nr.15: ,Wenn ich ge-

merkt habe, ich habe Unterstiitzung, z.B. von meinem Freund, wurde es besser.").

3.6.7 Therapie

Die Auflistung der bisher durchgeflhrten Therapien und die Nennung der erhaltenen
Medikamente zeigen ein Bild, das die wechselnde Inanspruchnahme von verschie-
denen Arzten widerspiegelt. Die meisten Patienten berichten (ber sehr unterschiedli-
che Medikamente, die sie bekommen haben, meist NSAR, aber auch Opioide und
Cortison. Eine weitere haufig genannte Therapieform ist die Physiotherapie, des Wei-
teren wurden auch alternative Therapien wie Akupressur oder Homoopathie ver-
sucht. Der Erfolg der meisten Medikamente war relativ gering, so dass es durch wei-
tere Versuche zu der hohen Anzahl der unterschiedlichen Therapien kam. Das von
den Patienten am haufigsten genommene Medikament Naproxen wurde von vier Pa-
tienten als wirkungsvoll beschrieben (Nr. 16: ,Das Naproxen ist das erste, was
hilft...ich merke es, wenn ich es mal vergesse...”) und ist damit die erfolgreichste

Therapie, auch wenn mehrere Personen mit Nebenwirkungen darauf reagiert haben.
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Fall Unterstiitzung/Riicksicht Einfluss auf den Alltag Subjektive Ursachentheorien
1 Verstandnis durch Freunde Sport k.A.
Sonderbehandlung Schule
kein Bedarf an Unterstiitzung soziale Kontakte
(stark)
2 Hilfe von der Mutter soziale Kontakte Zusammenhang mit Epilepsie
Rucksicht durch Freunde Sport
Rucksicht in der Schule Schule
3 Rucksicht in der Familie Sport Ratlosigkeit
Sonderbehandlung in der Familie Hobbys
Unverstandnis von Freunden Schule
(stark)
4 Verstandnis durch Freunde soziale Kontakte Vererbung
(eher gering) Zusammenhang mit Stress
5 Hilfe von der Mutter Sport Zusammenhang mit Tod des Vaters
keine Bedarf an Unterstitzung (eher gering)
6 Unverstandnis in der alten Schule Sport Zusammenhang mit sexuellem Missbrauch
Rucksicht in der neuen Schule Schule
Sonderbehandlung in der Familie Hobbys
(stark)
7 Hilfe und Verstandnis von der Mutter  (stark) Vererbung
Zusammenhang mit Meningitis
8 Verstandnis von Mutter und Freunden  Sport Zusammenhang mit Trennung der Eltern
9 Verstandnis durch Freund, Mutter Schule Ratlosigkeit
Unsicherheit beim Vater Hobbys Zusammenhang mit Hepatitis
Sonderbehandlung soziale Kontakte
Abbruch von Kontakten Sport
(stark)
10 Rucksicht durch Freunde Arbeit Vererbung

Abbruch von Kontakten

Hobbys
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Sport

soziale Kontakte

11 Rucksicht Sport Vererbung
Sonderbehandlung in der Familie

12 k.A. Sport Rheuma
(eher gering)
13 Hilfe durch Mutter Sport Zusammenhang mit Umzug
Abbruch von Kontakten soziale Kontakte
14 Verstandnis durch Selbsthilfegruppe Arbeit Ratlosigkeit

Zusammenhang mit Umzug

15 Rucksicht durch Mutter und Freund Sport Ratlosigkeit
Rucksicht durch Geschwister soziale Kontakte Zusammenhang mit Psyche
16 Rucksicht durch Mutter und Freund Schule Zusammenhang mit psychischem Trauma
kein Bedarf an Unterstiitzung Sport
Hobbys
(eher gering)

k.A. = keine Angabe

3.6.8 Unterstutzung/Ruicksicht

Im Gegensatz zu dem Gefuhl, nicht ernst genommen zu werden, das im Umgang mit
den Arzten vorherrschend war, berichten die meisten der Patienten, dass ihnen von
Seiten der Familie und von Freunden mit Verstandnis und Ricksicht begegnet wur-
de. Im Mittelpunkt steht wie bereits erwahnt die Mutter, die als Ansprechpartner aber
auch praktisch zur Verfigung steht, indem sie z.B. die Arztbesuche begleitet (Nr. 9:
»...die haben Verstadndnis gezeigt und sich alles angehért...haben mir Halt gegeben,
wenn ich nicht weiter wusste.”). Freunde oder Familienmitglieder zeigen sich haufig
besorgt oder aulern Mitleid. Drei Patientinnen sehen ihre Beziehung zu ihrer Mutter,
bzw. zu ihrem Freund durch deren Unterstutzung als noch intensiver als vorher. An-
dererseits ist teilweise auch ein Gefuhl der Unsicherheit zu erkennen, das ein Mad-

chen bei ihrem Vater sah (Nr.9: ,Mein Vater ist der Meinung, dass man mir nicht hel-
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fen kann...sieht nicht den Sinn, mit mir ins Krankenhaus zu fahren, er...hatte
Angst...").

In der Schule sind die Erfahrungen unterschiedlich. Wahrend ein Madchen sich von
ihren Mitschilern und der Lehrerin aufgrund ihrer Erkrankung ,gemobt“ vorkam
(Nr.6), auldern andere spezielle Rucksicht in der Schule (Nr.3: ,,In der Schule nehmen
alle Rlicksicht, keiner &rgert mich, ich habe in jedem Fach zwei Biicher, weil ich nicht
schwer schleppen dart.”), (Nr.2: ,Ich darf mir flir Arbeiten so viel Zeit nehmen, wie ich
will... ).

Die besondere Rucksicht, die die Patienten besonders in der Familie erfahren, fuhrt
in einigen Fallen zu einer Art Sonderbehandlung (Nr.11: ,Meine Geschwister haben
Angst, mir weh zu tun...®), (Nr.6: ,...wenn wir nach Hamburg fahren, nehmen wir jetzt
immer das Auto wegen mir.”), (Nr.9: ,Man wird in den Mittelpunkt gertickt, ob man will
oder nicht!®). Diese wahrscheinlich auch aufgrund mangelnder Information Uber die
Krankheit entstandene Ubertriebene Rulcksichtsnahme ist meist nicht im Sinne der
Patienten (Nr.1: ,...ich méchte wie andere auch behandelt werden...), (Nr.6: ,Oma
sagt, wenn ich raus geh,: 'Aber lberanstreng dich nicht!’, das hat mich schon ge-
nervt!®).

Neben der meist empfundenen Rucksicht in der Familie wird ein generelles Unver-
standnis und eine Unkenntnis von Seiten anderer Leute beklagt (Nr.7: ,Viele Leute
haben kein Versténdnis, es ist eine Krankheit, die keiner kennt und die man nicht
sieht oder merkt.”), (Nr.9: ,Flir andere ist es aber auch schwer nachvollziehbar.”).
Dieses Problem zeigt sich auch im Freundeskreis der Betroffenen (Nr.3: ,Ich hab das
Gefuhl, dass mich meine Freunde nicht richtig verstehen konnten, weil ich manchmal
mitmachen kann und manchmal nicht.”), (Nr.16: ,Mein Freund kann nicht so richtig
damit umgehen, wenn ich Schmerzen habe...").

Bei drei Patientinnen besteht das Gefuhl, keine Unterstitzung in Anspruch nehmen
zu wollen. Der Kampf alleine gegen die Krankheit wird als notwendige besondere
Starke empfunden (Nr.1: ,...das ist eine Sache, die ich eher mit mir selber ausma-
che, viele kbnnen das nicht nachvollziehen.”), (Nr.16: ,Meine Mutter méchte mich
dann gern bemuttern, ich will das aber nicht, weil ich mir dann eine Schwéche einge-

stehen wiirde.”).
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3.6.9 Einfluss auf den Alltag

Der Einfluss der Fibromyalgie auf den Alltag wird von den Patientinnen unterschied-
lich beurteilt. Wahrend vier Madchen eine eher geringe Beeintrachtigung ihres Le-
bens empfinden, aullern flnf, einen erheblich eingeschrankten Alltag zu haben.
Trotzdem nennen alle Patientinnen Bereiche, die durch ihre Fibromyalgie negativ
beeinflusst wurden. Fast alle geben dabei eine Beeintrachtigung im Sport an, was
aufgrund der Bewegungseinschrankungen durch die Schmerzen nicht weiter ver-
wundert. Weiterhin berichtet die Halfte der Patienten Uber einen Einfluss ihrer Er-
krankung auf die Schule bzw. die Arbeit. Die Probleme sind dabei unterschiedlich,
teilweise kann aufgrund von Krampfen nicht mehr richtig geschrieben werden oder
die Aufmerksamkeit ist beeintrachtigt (Nr.9: ,,...kriegt aber nichts mit, man sitzt nur da
und versucht, die Schmerzen untere Kontrolle zu bekommen.*). Bei vielen fuhrt die
Krankheit zu vermehrten Fehlzeiten, was zur Folge hat, dass ein Madchen (Nr.9)
vom Gymnasium auf die Realschule wechseln musste, eine andere (Nr.14) musste
ihren Berufsfindungskurs abbrechen.

Auch der Kontakt zu Freunden wird von fast der Halfte der Patienten als durch die
Krankheit beeintrachtigt gesehen. Meist verhindert die gro3e Erschépfung Treffen mit
Gleichaltrigen (Nr.2: ,Ich kann nicht mehr so viel mit Freunden unternehmen weil ich
so ausgepowert bin.”). Das unbestimmte Krankheitsbild erschwert dabei die Recht-
fertigung gegenuber Freunden (Nr.1: ,Man muss es den Leuten immer erkléren,
wenn man etwas nicht mitmachen kann oder es einem nicht gut geht.”). Insgesamt
fuhlen sich viele Patientinnen als von den Aktivitdten der Freunde ausgeschlossen
(Nr.6: ,...wenn man die anderen sieht, die stundenlang schaukeln kénnen, dann ist
das nicht so toll.“), (Nr.10: ,,...die Krankheit hat isoliert...").

Wie die sozialen Kontakte sind fur finf Patientinnen auch die Hobbys durch die den
Einfluss der Fibromyalgie betroffen. Dabei sind es einmal ebenfalls sportliche Aktivi-
taten, die nicht mehr moglich waren, so dass zwei Madchen ihre Hobbys komplett
aufgeben mussten. Aullerdem ist es wie bei den Freunden die Erschopfung, die ei-
nem die Beschaftigungen unmaoglich machen. (Nr.11: ,Manchmal bin ich so kaputt,
dass ich gar nichts mehr machen kann.”), (Nr.9: ,Wenn ich aus der Schule komme,
bin ich k.o., muss mich hinlegen und schlafen.”). Ein Madchen (Nr.16) berichtet GUber
Schwierigkeiten beim langen Sitzen, so dass Kinobesuche oder lange Fahrten im

Auto nicht mdglich seien.
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Allgemein wird der Einfluss der Fibromyalgie auf den Alltag von vielen als starke Be-
lastung gesehen, sowohl als Geflihl der Isolation (Nr.3: ,Es ist manchmal schon ganz
schoén hart, wenn man sich nur in seinem Zimmer vergnligt oder nur zuguckt...”) als
auch als Gefuhl der eigenen Unzulanglichkeit (Nr.7: ,...es ist mit der Zeit so extrem
geworden, dass man seinen Alltag kaum bewaéltigen kann...ich bin manchmal fast
wahnsinnig geworden.), (Nr.9: ,...ein groBer Verlust, zu sehen, dass man nicht so

kann, wie man mdchte.”).

3.6.10 Subjektive Ursachentheorien

Es finden sich zu gleichen Teilen zwei unterschiedliche Muster, die als Erklarung fur
die Erkrankung verantwortlich gemacht werden, wobei es auch einen Anteil an Pati-
enten gibt, die trotz eigener Gedanken ratlos geblieben sind.

Ein Teil sieht die Fibromyalgie entweder im Zusammenhang mit einer bereits durch-
gemachten oder immer noch aktuellen schweren Erkrankung oder als familiar ver-
erbt. So besteht in drei Fallen eine rheumatische Erkrankung der Mutter oder der
GroRmutter, bei der Mutter von Nr.11 ist eine Fibromyalgie diagnostiziert.

Neben der Gruppe, die rein somatische Grinde als ursachlich ansieht, besteht ein
gleich grolRer Anteil an Patienten, die einen Zusammenhang ihrer Fibromyalgie mit
psychischen Belastungsfaktoren assoziieren. Neben korperlicher Gewalt (Nr.16) sind
es in erster Linie Trennungserfahrungen sowohl ortlich (Nr.13: ,Es fing an zur Zeit
des Umzugs....ich hab mich immer mehr zuriickgezogen, abgeblockt...“) als auch
durch Tod oder Scheidung vom Vater (Nr.8: ,Ich glaube, [es liegt] an der Trennung
meiner Eltern...die Trennung hat mich noch sensibler gemacht...).

Zwei Madchen (Nr.5, Nr.14) sehen das Ereignis als besonderen Belastungsfaktor,
glauben aber nicht an einen direkten Zusammenhang mit der Fibromyalgie.

Bei einem weiteren Madchen (Nr.6) liegt moglicherweise ein sexueller Missbrauch
durch den Vater vor (Nr.6: ,Meine Mutter hat mal erzahlt, dass ich mich plétzlich nicht
mehr von ihm anfassen lassen wollte. ... irgendwas war da.”).

Eine Patientin hat, nachdem sie gelesen hatte, die Fibromyalgie wirde psychische
Probleme beinhalten, retrospektiv eigene Problemfelder entdecken kénnen (Nr. 15:
»ich mache mir schon Gedanken, ob ich mich zuviel mit irgendwelchen Problemen
befasse, ob ich nicht positiv genug bin...mein Vater ist friih gestorben... es ist schwer

mit einer alleinerziehenden Mutter, da mach ich mir einen Kopf drum...”).



Tabelle 10: Kategorien des Interviews (Teil 4)

68

Fall Reaktion auf die Schmerzen

Erleichterung

Gefiihl ohne Diagnose

Gefiihl mit Diagnose

10

11

12

Ruckzug
Depression
Kampf
Panik
Ignorieren

Depression

Depression
Hilflosigkeit

Ignorieren

k.A.

Kampf

Kampf

Depression

Hilflosigkeit

Depression

Ignorieren

Ignorieren
Hilflosigkeit

Ignorieren

Angst vorm Gribeln

Hilflosigkeit

Ruckzug
Kampf

k.A.

Ruckzug
Ergotherapie

Ruckzug

Ablenkung

Nicht mdglich

Ignorieren

Ablenkung

Nicht mdglich

Ruckzug

Ablenkung

Ruckzug

k.A.

mangelnde Akzeptanz

Selbstzweifel

k.A.

k.A.

k.A.

k.A.

k.A.

Depression

mangelnde Akzeptanz

Unsicherheit

Depression

mangelnde Akzeptanz

Selbstzweifel

mangelnde Akzeptanz

k.A.

Unsicherheit

Angst

Erleichterung

Erleichterung

Keine Vorstellung

k.A.

Erleichterung

Keine Vorstellung

Zweifel

Erleichterung

Keine Vorstellung

Hoffnung auf Therapie

Ablehnung

Erleichterung

Hoffnung auf Therapie

k.A.

Erleichterung
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13 kA Ruckzug kein Problem Ablehnung

14  Hilflosigkeit Nicht moglich Unsicherheit Erleichterung
Angst vorm Griibeln
Ignorieren

15 Ruckzug Ablenkung mangelnde Akzeptanz Keine Veranderung
Panik

16 Kampf Ablenkung Selbstzweifel Erleichterung

mangelnde Akzeptanz
k.A. = keine Angabe

3.6.11 Reaktion auf die Schmerzen

Der Umgang mit ihren Schmerzen stellt fir fast alle Patienten eine besondere Her-
ausforderung dar. Dabei zeigen sich verallgemeinert zwei verschiedene Maoglichkei-
ten, auf die Schmerzen zu reagieren: eine offensive Variante in Form von Kampf o-
der Ignorieren der Schmerzen neben einer defensive Variante, die sich als Rickzug,
Depression, Panik, Angst vorm Gribeln sowie einer allgemeinen Hilflosigkeit auf3ern
kann.

Die defensiven Reaktionen, die insgesamt haufiger sind, zeigen sich zum groften
Teil (bei jeweils funf Patienten) durch Trauer oder Depression (Nr.2: ,,...ich war sehr
stimmungsschwankend...”), (Nr.3: ,...war total fertig, dass man auf so vieles verzich-
ten musste.”), (Nr.7: ,Es macht mich seelisch kaputt.”) bzw. durch ein Gefuhl von Re-
signation oder Hilflosigkeit (Nr.14: ,...ich sag mir, ich kann nichts daran &ndern, das
ist nun mal so, ich muss damit leben...”), (Nr.8: ,Ich kann nicht gegen die Schmerzen
angehen, die sind ja immer da!®), (Nr.3: ,...es geht einfach nicht, die Schmerzen
zwingen mich dazu, aufzuhéren...”).

Weiterhin duRern einige Patienten, sich aufgrund der Schmerzen zurickgezogen zu
haben (Nr.1: ,Am Anfang hab ich mich total zuriickgezogen, war viel zu Hause, hab
kaum etwas gemacht, weil ich mich nicht bewegen mochte...”). Vereinzelt werden
panische Reaktionen angegeben (Nr.15: ,...ich bin da negativ eingestellt, wenn ich
wieder etwas Schmerzen habe, denke ich: ,oh Gott, jetzt féngt es wieder an!’).

Der offensivere Umgang mit der Erkrankung ist fast ebenso haufig wie der defensive.

Sechs Patienten geben an, die Schmerzen nicht zu beachten (Nr.14: ,Meistens igno-
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rier ich sie, das hilft manchmal.®), (Nr.12: ,Ich versuche, mich von den Schmerzen
nicht auffressen zu lassen.”), funf Patienten versuchen, bewusst und kampferisch
gegen ihre Erkrankung anzugehen (Nr.11: ,...wenn ich mir etwas vorgenommen ha-
be, mache ich es trotz Schmerzen, ich bin dickkdpfig.©), (Nr.16: ,,...ich will nicht, dass
die Krankheit der stéarkere Part in mir ist.”), (Nr.6: ,,...ich wollte kdmpfen: ich habe mir
immer gesagt, ich will kein Rheuma...”).

Bei zwei Patienten ergibt sich der offensive Umgang mit den Schmerzen aus einer
Angst, sich intensiver mit der Krankheit auseinanderzusetzen (Nr.14: ,Ich mag nicht
dariiber reden, denn sonst bin ich so in Gedanken versunken dartber.”), (Nr. 11: ,Ich
ignorier sie, weil ich mir sonst zu sehr einen Kopf deswegen mache...").

Insgesamt gibt es nur jeweils drei Patienten, die man eindeutig der offensiven bzw.
der defensiven Variante zuordnen konnte, der Grofdteil duRert Mechanismen aus

beiden Bereichen.

3.6.12 Erleichterung

Schmerzerleichterung ergibt sich fur die Patienten nach zwei Mustern. Funf Patienten
berichten Uber eine Verbesserung, wenn sie sich zurtickziehen und fur sich alleine
sind (Nr.11: ,,...hinlegen und ausruhen...nur fiir mich alleine sein, keiner stért mich.)",
(Nr.3: ,bei starken Riickenschmerzen geh ich in mein Zimmer, leg mich hin
und...moéchte nicht gestért werden. ).

Ebenso viele berichten Uber die eine Erleichterung der Symptomatik, wenn sie sich
ablenken (Nr.10: ,Das Reiten hat abgelenkt...man hatte mal was anderes, als immer
nur zu Hause zu sitzen.”).

FuUr drei Patienten dagegen ist eine Ablenkung und eine damit verbundene Besse-
rung nicht moéglich (Nr.8: ,,...ich merk die ja auch, wenn ich einschlafe, beim Sport, in
der Schule, ich merk die immer.)", (Nr.14: ,Zur Ruhe kommen bringt nichts, es wird

eher schlimmer.”).

3.6.13 Gefuihl ohne/mit Diagnose

Der Verlauf von Beginn der Symptomatik bis zu einer Diagnosestellung wird von fast
allen Patienten als mihsam beschrieben und ging meist Uber viele unterschiedliche
Stationen. Ungefahr ein Drittel der Betroffenen erhielt erst iber zwei Jahre nach den

ersten Beschwerden eine Diagnose.
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Das Gefuhl, mit einer einschrankenden Schmerzsymptomatik leben zu mussen, ohne
dass diese von Fachleuten als Krankheit diagnostiziert werden kann, wird von den
meisten Patienten als besonders belastend empfunden. Wie im Umgang mit den Arz-
ten bereits erwahnt, beklagen sechs Patienten, dass niemand sie verstehen kénne
und als Simulanten hinstelle (Nr.1: ,Warum nimmt mich niemand ernst? ... Das ist
voll unfair: meine Schwester hat weniger Schmerzen und da finden sie was [juvenile
rheumatoide Arthritis]!"), (Nr.7: ,Man hat sich verarscht gefihit.“), (Nr. 16: ,Wenn die
Arzte nichts finden, denkt man auch, die glauben mir nicht.”). Infolgedessen begin-
nen einige selbst an der Echtheit ihrer Erkrankung zu zweifeln (Nr.1: ,Vielleicht bilde
ich mir das ja wirklich ein und bin nur total empfindlich.”), (Nr.10: ,Ich dachte zuerst,
ich spinn selber!®).

Andere fuhlen sich ohne Diagnose niedergeschlagen (Nr.9: ,Es ist schrecklich, wenn
keiner was findet!”) oder verunsichert (Nr.12: ,Du weil3t nicht, was du machen kannst,
ob du Sport machen kannst oder dich schonen sollst.”).

Aus der groRen Unsicherheit, die den Zustand ohne Diagnose kennzeichnet, folgt
entsprechend nach Diagnosestellung bei der Halfte der Betroffenen das Gefluhl der
Erleichterung. Dabei steht im Mittelpunkt, sich endlich ernst genommen zu fihlen und
eine objektive Bestatigung fur den eigenen Zustand zu erhalten (Nr.7: ,Ilch war
erstmal gliicklich zu wissen, dass es lUberhaupt etwas ist, ich wurde immer so hinge-
stellt, als ob ich einen Knall hab!®), (Nr.2: ,Ich war schon beruhigt, dass ich es mir
nicht einbilde.”).

Weiterhin ist die Diagnose der Fibromyalgie verbunden mit einer Erleichterung, keine
schlimmere Krankheit zu haben (Nr.12: ,Da es kein richtiges Rheuma ist und auch
weggehen kann, war ich doch erleichtert.”). Einige Madchen aulRern, keine Vorstel-
lung Uber die Krankheit zu haben und rheumatische Erkrankungen nur mit alten Leu-
ten in Verbindung gebracht zu haben. Teilweise wird weitere Information Uber die
Krankheit vermieden oder die Diagnose auch als nicht vollstandig angezweifelt. Als
positive Veranderung wird die Hoffnung auf Therapie durch die Diagnose ausgespro-
chen (Nr.10: ,Jetzt weil8 man, was man hat, dann kann man wenigstens was ma-

chen.”).



Tabelle 11: Kategorien des Interviews (Teil 5)

Fall Personliche Veranderung Subjektive Beurteilung der Prognose
1 reifer Ratlosigkeit
2 ruhiger Hoffnung auf Heilung
eher optimistisch
3 ruhiger Hoffnung auf Heilung
Moglichkeit des eigenen Einflusses
eher optimistisch
4 keine Veranderung Ratlosigkeit
eher pessimistisch
5 keine Veranderung k.A.
6 komplette Veranderung Zukunftssorgen
eher optimistisch
7 reifer Ratlosigkeit
Hoffnung auf Verbesserung
eher pessimistisch
8 k.A. Hoffnung auf Heilung
9 reifer Zukunftssorgen
ernster eher pessimistisch
10 keine Veranderung Hoffnung auf Heilung
eher pessimistisch
11 keine Veranderung Hoffnung auf Verbesserung
eher optimistisch
12 keine Veranderung Hoffnung auf Heilung
eher optimistisch
13 ruhiger Méglichkeit des eigenen Einflusses
14 keine Veranderung Zukunftssorgen

72
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keine Moglichkeit fiir eigenen Einfluss

eher pessimistisch

15 keine Veranderung Hoffnung auf Heilung

eher pessimistisch

16 ehrgeiziger Zukunftssorgen

eher pessimistisch

3.6.14 Personliche Veranderung

Die Halfte der betroffenen Madchen gibt an, sich durch die Erkrankung nicht veran-
dert zu haben. Die Patienten, die Veranderungen bei sich festgestellt haben, lassen
sich in zwei Gruppen einteilen. Auf der einen Seite gibt es welche, die sich jetzt als
ruhiger bezeichnen wirden. Neben dem Ruckzug von Freunden, Interessenverlusten
(Nr.9: ,Friiher war ich ein komplett lebenslustiger Mensch, jetzt bin ich sehr ernst ge-
worden.”) wird vor allem Erschopfung (Nr.2: ,Ich bin ruhiger geworden, ich geh immer
ganz friih ins Bett, ich kann dann nicht mehr.”) als Grund angegeben.

Andererseits sieht sich eine Gruppe von Patienten als selbstbewusster, ernster, hart-
nackiger oder auch erwachsener als vor der Erkrankung (Nr.1: ,Ich bin jetzt selbst-
bewusster, weil man immer irgendwie dagegen an kédmpfen musste.”), (Nr.7: ,,...ich
glaube, dass ich mich jetzt aber mehr durchbeil3e, besonders nach der schlechten
Erfahrung mit den Arzten, die einen von oben herab behandeln.), (Nr.9: ,Wéhrend
andere sich dartiber Gedanken machen, was sie anziehen sollen... es gibt da noch

andere Sachen, die viel wichtiger sind, wie Gesundheit...").

3.6.15 Subjektive Beurteilung der Prognose

Der weitere Verlauf ihrer Erkrankung in der Zukunft wird von den betroffenen Mad-
chen unterschiedlich eingeschatzt. Fast zu gleichen Teilen auliern sie sich optimis-
tisch bzw. pessimistisch.

Sechs Patienten geben an, auf eine komplette Heilung ihrer Krankheit zu hoffen.
Teilweise haben sie bereits positive Veranderungen erlebt, so dass sie auch von wei-
teren ausgehen (Nr.2: ,Es sind schon weniger ,tender points’, ich hoffe, dass sich das

noch ,verwéchst™). Andere aulRern die Hoffnung auf komplette Heilung, ohne wirklich
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daran glauben zu kénnen (Nr.15: ,Ich hoffe, dass es ganz weggeht, aber das ist
mehr ein Traum.”).

Neben der Hoffnung auf Heilung, besteht manchmal auch nur die Hoffnung auf eine
Schmerzerleichterung und eine damit verbundene verbesserte Lebensqualitat. Fur
zwei Madchen ist die Prognose abhangig von der eigenen Einstellung (Nr.3: ,Ich
kann selber dagegen ankémpfen, indem ich mich ablenke.”), (Nr.13: ,Entweder bleib
ich noch lange in meinem Zimmer und hoffe, dass es besser wird, oder ich komme
aus mir raus...”).

Zur eher pessimistischen Einstellung gehéren die Zukunftssorgen, die mehrere Pati-
enten auliern. Dabei stehen vor allem konkrete Aspekte im Familienleben oder der
Berufsausbildung im Vordergrund, deren Bewaltigung fur sie mit Schwierigkeiten
verbunden sein werden konnten (Nr.6: ,Wenn ich mal Kinder hab und die tragen
muss und die mir auf den Riicken springen, wird das sicher auch Probleme ma-
chen.”), (Nr.14: ,Fiir eine Ausbildung fiihl ich mich auch noch nicht so geeignet, dann
hab ich auch so viele Fehltage.”), (Nr.16: ,Ich hab nur Sorgen, wie es dann im Be-
rufsleben wird... ich muss Sachen mit einbeziehen: ich darf nicht nur sitzen, nicht nur
stehen, nicht nur laufen, ich bin ja nun mal krank! ... Sorgen macht mir auch das Kin-
der kriegen.”).

Einige Betroffene geben aullerdem an, ratlos zu sein, was die weitere Entwicklung
ihrer Erkrankung betrifft (Nr.4: ,Ich weil3 es nicht... ich glaube, das wird immer ein
bisschen bleiben, vor allem, wenn ich meine Oma sehe [mit rheumatoider Arthritis].”),
auch der eigene Einfluss wird in Frage gestellt (Nr.14: ,...ich weil3 nicht, [wie es wei-

tergeht,] ich kann nur das machen, was mir empfohlen wird.”).

3.7 Korrelationen qualitativer Kategorien

Vier Kategorien des Interviews (,Gehorsam®, ,Ehrgeiz®, ,Kontakte zu Gleichaltrigen®
und ,Subjektive Beurteilung der Prognose®) liellen wir nach Codierung mit den Ska-
len der vier Fragebdgen korrelieren. Dabei zeigten sich folgende signifikante Korrela-
tionen (Korrelationskoeffizient r nach Spearman):
e ,Gehorsam®: negative Korrelationen mit den Skalen ,Aufmerksamkeitsproble-
me“ (r = -.690, p = .019), ,externalisierende Auffalligkeiten (r = -.704, p =.016)
und ,Gesamtauffalligkeit” (r = -.618, p =.043) des YSR
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o ,Ehrgeiz®: positive Korrelation mit der Skala ,dissoziales Verhalten (r=-.744, p
=.004) der CBCL

e ,Kontakte zu Gleichaltrigen®: negative Korrelationen mit den Skalen ,sozialer
Ruckzug® (r = -.632, p = .050) und ,soziale Probleme® (r = -.884, p = .001)
des YSR

e ,Subjektive Beurteilung der Prognose®: negative Korrelationen mit der Skala
,<dissoziales Verhalten® (r= -.689, p = .019) der CBCL und der Skala ,Glieder-
schmerzen® des GBB (r = -.749, p=.020)

4.Diskussion

In der vorliegenden Studie geht es darum, das subjektive Erleben der Fibromyalgie
durch die jugendlichen Patienten zu erfassen, psychische Auffalligkeiten zu ermitteln
sowie einen moglichen Zusammenhang zwischen psychischen Auffalligkeiten und

der somatischen Beschwerdesymptomatik zu untersuchen.

4.1 Diskussion der Einzelergebnisse

4.1.1 Demographische Daten

Die von uns untersuchte Stichprobe entspricht in ihren demographischen Daten de-
nen der Literatur. Unsere Stichprobe wurde als Inanspruchnahme-Population zweier
kinderrheumatologischer Spezialambulanzen rekrutiert. Dabei sind alle Probanden
Madchen, dieser hohe Anteil wird auch in anderen Studien erwahnt (Vandvik & For-
seth 1994, Reid et al. 1997, Roizenblatt et al. 1997, Clark et al. 1998, Siegel et al.
1998, Mikkelsson 1999, Gedalia et al. 2000). Auch die Altersverteilung mit einem
Durchschnittsalter von 15,31 Jahren und einer Spanne von 11 bis 20 Jahren in unse-
rer Studie entspricht dem Altersgipfel zu Beginn der Pubertat in der Literatur (Vandvik
& Forseth 1994, Reid et al. 1997, Clark et al. 1998, Siegel et al. 1998, Gedalia et al.
2000).
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Der eher niedrige soziale Status des Groldteils der Familien steht in Einklang mit Er-
gebnissen von Studien Uber Erwachsene mit Fibromyalgie (Wolfe & Hawley 1998,
Schochat & Beckmann 2003). AulRerdem scheinen soziookonomisch benachteiligte
Familien, die sich selbst eher weniger als intellektuell oder kulturell bezeichnen, mit
einer hdheren Einschrankung der Kinder durch die Fibromyalgie in Zusammenhang

zu stehen (Schanberg et al. 1998).

Auffallig ist der hohe Anteil der allein erziehenden Mutter in der Stichprobe, der auch
mit dem niedrigen Sozialstatus in Verbindung stehen konnte. So leben Uber die Half-
te (56,3%) der Patienten in einem Haushalt ohne Vater. Die Bedeutung allein erzie-
hender Eltern als potentieller Stressor fur das Kind mit idiopathischen Muskel-
schmerzen wurde bereits in einer anderen Studie aufgezeigt, wobei der Anteil dort
sogar nur bei 28% lag (Malleson et al. 1992). Der Mutter kommt insofern eine beson-
dere Bedeutung zu, in unseren Interviews wird sie von den meisten als wichtigste
und oft auch einzige Bezugsperson genannt.

In diesem Zusammenhang fallt ebenfalls auf, dass der Grofteil der Patienten angibt,
.immer auf die Eltern zu héren®, ein fur die Altersgruppe eher untypisches Verhalten,
bei Adoleszenten in der Pubertat ware mit einer oppositionelleren und kritischeren
Beziehung zu den Eltern zu rechnen. Bei vielen der untersuchten Madchen findet
sich in der Selbsteinschatzung jedoch ein besonders enges Verhaltnis zur Mutter,
was noch verstarkt wird durch die Tatsache, dass die Mutter haufig die einzige Per-
son ist, die in der Krankheitssituation mit Verstandnis und Unterstlitzung reagiert.
Teilweise ist diese Rucksichtsnahme jedoch so intensiv ausgepragt, dass es zu einer
Art Sonderbehandlung kommt: Das kranke Kind steht standig im Mittelpunkt, alle
Familienmitglieder behandeln es mit besonderer bis Ubertriebener Vorsicht.

Diese sehr enge familiare Struktur mit einem besonders angepassten Verhalten der
Patienten kann dann mit Problemen in der Autonomieentwicklung einhergehen. Ko-
hasive Familienstrukturen werden, wenn auch als protektiv vermutet fur chronische
korperliche Erkrankungen wie juvenile Arthritis (Huygen et al. 2000), als hinderlich
zur Besserung des Gesundheitszustandes bei Kindern mit unklaren Schmerzsyn-
dromen wie einer Fibromyalgie gesehen. Kinder aus eng kontrollierenden Familien
haben weniger Moglichkeiten, flexible Bewaltigungsstrategien zu erlernen (Schan-
berg et al. 1998). Es besteht sowohl die Gefahr einer verzdogerten Autonomieentwick-

lung fur die angepassten Jugendlichen durch inadaquaten Umgang mit der Krankheit
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und einer besonderen Aufmerksamkeit auf sie innerhalb der kontrollierenden Familie

als auch das Risiko einer weiteren Chronifizierung der Fibromyalgie.

4.1.2 Psychische Auffalligkeiten

Zu Beginn der Studie stellten wir geleitet durch Ergebnisse an vorwiegend erwach-
senen Patienten die Hypothese auf ,Patienten mit juveniler Fibromyalgie haben im

Vergleich zur Norm vermehrte psychische Auffalligkeiten®.

In unserer Untersuchung zeigt sich bei ungefahr einem Drittel der Patienten (37,5%
in der CBCL, 30,8% im YSR) ein auffalliges Gesamtverhalten. Das internalisierende
Verhalten ist in der CBCL sogar in der Halfte der Falle im auffalligen Bereich.

CBCL und YSR sind so normiert, dass 10% der normalen Population in den zusam-
menfassenden Skalen im auffalligen Bereich liegen, 18% im grenzwertigen oder auf-
falligen Bereich (Dopfner et al. 1994). Folglich zeigt sich eine deutliche hohere Rate
an psychischer Auffalligkeit in unserer Stichprobe im Vergleich zur Norm, was unsere

Hypothese bestatigt.

Zur Unterstutzung der Hypothese ,Die Intensitat der Beschwerdesymptomatik korre-
liert mit dem Auftreten psychischer Auffalligkeiten® fanden wir signifikante Korrelatio-
nen des allgemeinen Beschwerdedrucks im GBB-KJ mit der Gesamtauffalligkeit in
YSR (p = .040) und CBCL (p = .004) sowie mit den Skalen ,Aufmerksamkeitsstorun-
gen“ (p = .003) und ,Korperliche Beschwerden® (p = .042) des YSR. Der Beschwer-
dedruck des GBB korreliert neben der Skala ,Korperliche Beschwerden® des YSR (p
= .014) signifikant mit dem Auftreten internalisierender Auffalligkeiten im YSR (p =
.027).

Es zeigen sich also Zusammenhange zwischen Beschwerdesymptomatik und psy-

chischer Auffalligkeiten in unserer Stichprobe.

Vergleichbare Studien an Erwachsenen mit Fibromyalgie (Epstein et al. 1999, Okifuji
et al. 2000, Thieme et al. 2004) und an Kindern und Jugendlichen (Vandvik & For-
seth 1994, Mikkelsson et al. 1997b, Siegel et al. 1998, Conte et al. 2003) konzentrie-

ren sich groflitenteils auf die Depressivitat der Probanden.
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So fanden sich beispielsweise in der Studie von Thieme et al. (2004) affektive Sto-
rungen in 34,8% der untersuchten 115 erwachsenen Patienten. Methodisch wurde
hier ein strukturiertes Interview eingesetzt.

Die einzige grofiere Studie zur psychischen Befindlichkeit von Kindern mit Muskel-
schmerzen wurde von Mikkelsson et al. (1997b) in Finnland durchgefthrt. Als Instru-
mente wurde der CDI (,Children’s Depression Inventory“) sowie wie in unserer Studie
die CBCL verwendet. Die Stichprobe bestand hier aus 124 Kindern mit ausgebreite-
tem Schmerz, von denen bei 22 Patienten eine Fibromyalgie diagnostiziert wurde.
Bei diesen Kindern mit Fibromyalgie fand sich in 45,5% eine depressive Symptoma-
tik, 26,7% erreichten einen auffalligen Gesamtwert in der CBCL.

Die Studie von Conte et al. (2003) untersuchte die Unterschiede psychischer Auffal-
ligkeiten zwischen 16 Jugendlichen mit JPFMS, 16 mit juveniler Arthritis und einer
ebensogroflen Kontrollgruppe. Dabei wurden gleichfalls die CBCL und der YSR ver-
wendet. Die Ergebnisse zeigen bei den Jugendlichen mit JPFMS signifikant mehr
Verhaltensauffalligkeiten als in den beiden anderen Gruppen.

Es zeigen sich in diesen Untersuchungen folglich mit unserer Studie vergleichbare

Ergebnisse.

Auch der in unserer Stichprobe bestatigte Zusammenhang zwischen Ausmal} der
Beschwerdesymptomatik und psychischer Auffalligkeit entspricht den Ergebnissen
anderer Studien. Dort fanden sich Korrelationen zwischen funktioneller Beeintrachti-
gung des Kindes mit JPFMS und dem Ausmal} der Depression und der Erschdpfung
(Reid et al. 1997). Eine Beziehung zwischen Beschwerdedruck und Aufmerksam-
keitsstorungen ist bisher nicht festgestellt worden, bei insgesamt niedrigen Werten
fur Aufmerksamkeitsprobleme und nur einer auffalligen Patientin in diesem Bereich in

unserer Studie ist diese Korrelation jedoch mit Vorsicht zu betrachten.

Das Ergebnis vermehrter internalisierenden Auffalligkeiten in unserer Studie sowie
der Zusammenhang zwischen Internalisierung und dem Beschwerdedruck entspricht
den Ergebnissen einer finnischen Untersuchung von Vaalamo et al. (2002). Hier fand
sich eine Assoziation von rezidivierenden Schmerzen bei Kindern mit internalisieren-
dem sowie externalisierendem Verhalten, von den Autoren zusammen als ,niedrige
emotionale Selbstkontrolle® bezeichnet. Die Beziehung kann als reziprok betrachtet

werden. Der chronische Schmerz stellt einen Stressor dar, auf den bei geringer emo-
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tionaler Selbstkontrolle und konsekutiv eingeschrankter Fahigkeit zur Anpassung an
die Belastung nicht adaquat reagiert werden kann, so dass der empfundene Stress

bei den Betroffenen weiter ansteigt.

Beim Vergleich bisheriger und der vorliegenden Studie fallt auf, dass wir zwar ge-
hauft internalisierende Auffalligkeiten feststellen konnten, jedoch — abgesehen von
zwei grenzwertigen Fallen - keine auffalligen Werte fiir Angstlichkeit bzw. Depressivi-
tat.

Dabei stellt sich die Frage, inwieweit CBCL und YSR geeignete Testverfahren sind,
um tatsachlich eine Depression zu diagnostizieren. Von ihrer Aussagekraft her sind
sie zwar vergleichbar mit depressionsspezifischen Selbsteinschatzungsverfahren
(Rey & Morris-Yates 1992). Die in den Studien an erwachsenen Patienten mit
Fibromyalgie (Epstein et al. 1999, Okifuji et al. 2000, Thieme et al. 2004) und auch in
der Studie von Vandvik & Forseth (1994) eingesetzten strukturierten Interviews
scheinen aber hier in ihrer Aussagekraft reliabler zu sein. Unter anderem besteht bei
selbsteinschatzenden Fragebogen wie CBCL oder YSR die Tendenz, im Sinne der
sozialen Erwiunschtheit zu antworten. Weiterhin kann es sein, dass in der CBCL die
beurteilende Mutter nicht in der Lage ist, die emotionale Verfassung ihrer Tochter
realitatsentsprechend einzuschatzen. So zeigte sich bei uns in einem Vergleich der
Skalen von CBCL und YSR nur in drei Fallen eine signifikante Interkorrelation, und
zwar der Skalen ,schizoid/zwanghaft® (p = .002), ,internalisierende Auffalligkeiten® (p
= .015) und ,Gesamtauffalligkeit” (p = .015). Allgemein ergaben sich fur die CBCL
mehr auffallige Skalen als flr den YSR, d.h. die Mutter betrachten ihre Kinder insge-
samt als auffalliger als diese sich selbst. Dieses Ergebnis steht im Gegensatz zu ei-
ner populationsbasierten Untersuchung an Jugendlichen. Hierbei ergab sich allge-
mein eine hohe Ubereinstimmung zwischen der persénlichen Einschatzung im YSR
und der Fremdbeurteilung in der CBCL. Weiterhin zeigte sich dort, dass die Jugendli-
chen insgesamt wesentlich mehr Probleme angeben als ihre Eltern (Zukauskiene et
al. 2004).

Es ergibt sich also eine mdgliche Besonderheit der Fibromyalgie-Patientinnen. Ein
fehlender Zugang zu intrapsychischen Befindlichkeiten oder auch ein bewusstes Ne-
gieren dieser entspricht der Fokussierung auf somatische Ursachen vieler Betroffe-

ner. Andererseits kdnnte die hohere Einschatzung durch die Mutter flr ein Uberbe-
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sorgtes Verhalten der Eltern stehen, entsprechend dem typischen Familienbild bei
juveniler Fibromyalgie (Schanberg et al. 1998).

Weitere Unterschiede in der Fremd- und Selbsteinschatzung der psychischen Befind-
lichkeit von Jugendlichen zeigten sich auch in einer Untersuchung von Berg-Nielsen
et al. (2003). Alter und Selbstbewusstsein der Jugendlichen sowie die Depressivitat
der Mutter standen dabei in Verbindung mit der Diskrepanz zwischen den Ergebnis-
sen von CBCL und YSR. Je alter und selbstbewusster die Jugendlichen waren, desto
eher entsprachen die Ergebnisse des externalisierenden Verhaltens denen der Mut-
ter. Bei steigender Depressivitat der Mutter ergaben sich hohere Werte flr internali-
sierendes Verhalten in der Fremdeinschatzung. Dies koénnten ebenfalls Faktoren

sein, die bei unseren Ergebnissen eine Rolle spielen.

Es besteht weiterhin eine Diskrepanz zwischen den Fragebogen—Ergebnissen flr
Depressivitat und der personlichen Einschatzung des Interviewers wahrend des In-
terviews. Neben den drei Patienten mit grenzwertigen Werten fiir Angstlichkeit bzw.
Depressivitat machten dort noch zwei weitere Madchen einen depressiven Eindruck.
Ohne spezifische Exploration ist keine sichere Diagnosestellung moglich, die Diskre-
panz zwischen Selbsteinschatzung und Interviewerurteil gibt jedoch Anlass zur Kkriti-
schen Betrachtung der Ergebnisse in den Fragebdgen. Es konnte beispielsweise
sein, dass eine Depression vorliegt, die sich jedoch durch Somatisierung als korperli-
che Symptomatik, d.h. als Fibromyalgie aullert, so dass ihre seelische Grundlage
den Patienten auch nicht mehr unmittelbar zuganglich ist. Eine Studie von Dilsaver et
al. (2005) fand bei 76% untersuchter Jugendlicher mit einer diagnostizierten depres-
siven Episode auch chronisch rezidivierende Schmerzen. Insofern ergibt sich umge-
kehrt eine hohe Wahrscheinlichkeit einer unentdeckten Depression bei Kindern mit
chronischen Schmerzen. Dies lasst daraus folgend den Gedanken zu, den auch
schon Hudson et al. (2004) formulierten, die Fibromyalgie allein als eine Unterform
der affektiven Storungen zu betrachten.

Doch trotz solcher Annahmen zeigt unsere Studie, dass eben nicht alle betroffenen
Patienten psychische Auffalligkeiten aufweisen. Die Lebensumstande der Patienten
im Zusammenspiel mit der Erkrankung kdnnen zu einer Depression fuhren, die das
soziale Leben ihrerseits beeinflusst (Okifuji et al. 2000). Auf3erdem scheinen Jugend-
liche mit Fibromyalgie und einer komorbiden Depression diese in einem hoheren

Male zu empfinden als Jugendliche mit anderen chronischen Schmerzen und De-
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pressionen. Legt man strengere Kriterien fur die Diagnose einer Depression zugrun-
de, ist die Komorbiditat bei anderen chronischen Schmerzen geringer als bei Jugend-

lichen mit Fibromyalgie. Die Ursache dafur bleibt unklar (Mikkelsson et al. 1997b).

Die relativ hohen Werte flr psychische Auffalligkeiten in unserer Studie lassen sich
eventuell auch darauf zurlckflihren, dass es sich um eine Inanspruchnahme-
Population von Spezialambulanzen handelt. Die meisten Patienten haben schon ei-
nen langen muhsamen Weg der Diagnosefindung hinter sich, der durch mangelnde
Akzeptanz der Symptomatik und zunehmende Frustration die Entstehung psychi-
scher Auffalligkeiten beglnstigen kann.

Aulerdem handelt es sich bei dem Klientel der Spezialambulanzen wahrscheinlich
um schwieriger therapierbare Falle, denen von niedergelassenen Allgemein- bzw.
Kinderarzten nicht geholfen werden konnte. Verantwortlich hierfir kdnnte eine mogli-
che psychische Komorbiditat sein. In einer Studie von Aaron et al. (1996) zeigte sich
in diesem Kontext, dass eine komorbide psychische Erkrankung das Inanspruch-
nahmeverhalten von Patienten mit Fibromyalgie beeinflusst. Sie kamen zu dem Er-
gebnis, dass die bereits vorhandene psychische Auffalligkeit bei den Patienten zu
einem verstarkten Aufsuchen von Arzten beitragen kann.

Betrachtet man die Rate der psychischen Auffalligkeiten der Madchen in unserer
Stichprobe, die zum Teil, wie erwahnt, auch bereits im Kontaktverhalten mit dem In-
terviewer wahrend der Untersuchung einen depressiven Eindruck machten, dann
zeigt sich eine Diskrepanz zum Anteil der Patienten, die sich tatsachlich in psychiatri-
scher Behandlung befinden. Ein Madchen bekommt eine antidepressive Medikation,
einem weiteren wurde zu Psychotherapie geraten, sie war bisher nicht dazu bereit.
Als Grund fur diese Diskrepanz kann sicherlich die somatische Fixierung gesehen
werden, die Ofters bei Patienten mit Fibromyalgie berichtet wird (Conrad 2003). Allein
der Empfehlung einer moglichen psychiatrischen oder psychotherapeutischen Mit-
behandlung wird meist mit Skepsis begegnet, dabei steht die Angst, als Simulant be-
handelt bzw. mit den eigenen Beschwerden nicht ernst genommen zu werden, im

Vordergrund.

Insgesamt zeigt unsere Studie eine hohe Rate an psychischen Auffalligkeiten, die
vergleichbar mit weiteren Untersuchungen ist. Wichtig fur die Prognose erscheint,

dass in Kombination mit der zusatzlichen mangelnden sozialen Integration der weite-
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re Verlauf, sowohl bezogen auf die Krankheit als auch auf die psychosoziale Entwick-

lung, eher ungunstig erscheint.

4.1.3 Selbstbild und kinderpsychiatrische/kinderpsychosomatische Auffal-
ligkeiten

Hohe Selbstanspriche sowie eine gewisse soziale Unsicherheit mit niedrigem
Selbstwertgefiihl stehen im Zusammenhang sowohl mit somatoformen Stérungen im
Kindes- und Jugendalter (Hagenah & Herpertz-Dahlmann 2005) als auch mit der
Fibromyalgie der Erwachsenen (Egle et al. 20043, Keel 1998, Cedraschi et al. 2003).
Deshalb wurden einige Kategorien unseres Interviews (,Gehorsam®, ,Ehrgeiz®, ,Kon-
takte zu Gleichaltrigen®, ,subjektive Beurteilung der Prognose), die diese Person-
lichkeitseigenschaften bis zu einem gewissen Grad widerspiegeln, in Beziehung zu
den psychischen und korperlichen Beschwerden der Patientinnen gesetzt.

Es ergeben sich verschiedene signifikante Korrelationen. Dabei zeigen sich einer-
seits negative Zusammenhange zwischen dem ,Gehorsam® und Aufmerksamkeits-
problemen, externalisierenden Auffalligkeiten und einer Gesamtauffalligkeit im YSR
sowie zwischen dem Engagement fur soziale Kontakte und sozialem Ruckzug und
sozialen Problemen. Diese Resultate sind nicht weiter Uberraschend, sie geben je-
doch einen Hinweis auf die Glltigkeit der Items des Interviews.

Weiterhin zeigte sich eine Beziehung zwischen der Einschatzung der Prognose und
dem Ausmal} der Gliederschmerzen bei den Jugendlichen. Je eher die Patienten
dazu tendieren, den Verlauf ihrer Erkrankung pessimistisch zu beurteilen, desto star-
ker schatzen sie ihre Gliederschmerzen ein. Dieses Ergebnis ist hinsichtlich einer
Kausalitat zwischen Pessimismus und Schmerzen kritisch zu betrachten. Es ist zu
bedenken, dass eventuell tatsachlich die Patienten mit einer hoheren Krankheitsakti-
vitat und damit verbundenen starkeren Schmerzen realistisch die Zukunft als proble-
matischer ansehen als die leichteren Falle. Andererseits zeigen weitere Studien ei-
nen Zusammenhang zwischen geringerem Vertrauen in die eigenen Fahigkeiten
(Schanberg et al. 1996, Kashikar-Zuck et al. 2005, Malleson et al. 2001), bzw. der
Einschatzung der eigenen Probleme als besonders schwerwiegend (diGirolamo et al.
1997) und einem schlechterem Outcome des korperlichen Zustandsbildes. Insofern
konnte unser Ergebnis auch auf einen negativen Einfluss des Pessimismus’ auf das

Erleben der Krankheitssymptome hindeuten.
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Allgemein weisen die Ergebnisse auf Zusammenhange zwischen dem Selbstbild und

psychischen Auffalligkeiten hin.

4.1.4 Somatische Beschwerdesymptomatik

Die Ergebnisse der Beschwerdesymptomatik zeigen neben den symptomatikbedingt
zu erwartenden auffalligen Werten der Skala ,Gliederschmerzen® bei 90% der Ju-
gendlichen und bei der Halfte der Kinder auch einen allgemeinen Beschwerdedruck
im 4. Quartil. Dieses entspricht vorangegangenen Studien, die die multisymptomati-
sche Natur der Fibromyalgie betonten (Mikkelsson 1999) und in denen die Patienten
sehr hohe Schmerzintensitaten angaben (Schanberg et al. 1996). Es ist daher zu
berlcksichtigen, dass durch einen hohen Beschwerdedruck und eine dadurch even-
tuell vermehrte Klagebereitschaft oder Beschwerdeempfindlichkeit auch die hohen
Werte der anderen Skalen erklart werden konnen.

Auffallig sind die hohen Werte fur die Magensymptomatik (ungefahr zwei Drittel so-
wohl der Kinder als auch der Jugendlichen befinden sich im 4. Quartil), die zwar in
ahnlicher Form als Reizdarmsyndrom in den Nebenkriterien der juvenilen Fibromyal-
gie erfasst wird (Yunus & Masi 1985), im Gesprach mit den Patienten jedoch nicht
zur Sprache kam.

Zur Bewertung der somatischen Beschwerdesymptomatik unserer Stichprobe kann
man die vorliegenden Ergebnisse mit denen populationsbasierter Studien in Bezie-
hung setzen. Untersuchungen an niederlandischen bzw. deutschen Schulkindern
ergaben Gliederschmerzen in 22% bzw. 33,6% und abdominelle Schmerzen in 22%
bzw. 43,3% der befragten Schuler (Perquin et al. 2000, Roth-Isigkeit et al. 2005). So
kann teilweise die Symptomatik unserer Patientinnen im Sinne altersentsprechender
Beschwerden zu sehen sein und muss nicht notwendigerweise auf die Fibromyalgie
zuruckzufuhren sein. Dennoch unterstreichen unsere Ergebnisse den teilweise er-

heblichen Leidensdruck von jugendlichen Patientinnen mit Fibromyalgie.
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4.1.5 Psychische Belastungen vor Erkrankungsbeginn

Eine Frage dieser Studie war, ob dem Erkrankungsbeginn spezielle psychische Be-
lastungssituationen vorausgingen. Zu dieser Frage bei Patienten mit juveniler Fibro-
myalgie gibt es bisher keine Untersuchungen.

Bei Somatisierungsstorungen gibt es Zusammenhange mit Ereignissen wie Trennung
oder Tod sowie auch korperlichen und sexuellen Traumatisierungen (Hagenah &
Herpertz-Dahlmann 2005). Die Jugendlichen mit chronischen Schmerzen assoziieren
jedoch nur in seltenen Fallen kritische Lebensereignisse mit ihrer Symptomatik
(Roth-Isigkeit et al. 2005). Bei Erwachsenen mit Fibromyalgie finden sich Vorge-
schichten mit Trennungserfahrungen sowie korperlichem oder sexuellem Missbrauch
in der Kindheit (McBeth et al. 1999); weiterhin werden emotionale oder kdrperliche
Traumata mit dem Beginn der Erkrankung in Verbindung gebracht (Cedraschi et al.
2003, Richards 2001).

In unserer Studie flhrt knapp die Halfte der Patienten Ereignisse auf, die sie mit dem
Beginn ihrer Erkrankung in Verbindung bringen. Als Traumata werden vor allem
Trennungen berichtet. Diese treten sowohl in Form von Umzugen auf und dem damit
verbundenem Verlust von der gewohnten Umgebung sowie von Freunden als auch
durch die Scheidung der Eltern. All dies sind Ereignisse, die die Patienten deutlich
beeintrachtigten und in vielen Fallen zu einem sozialen Rickzug fihrten. Auch eine
korperliche Traumatisierung steht in einem Fall zeitlich vor dem Beginn der
Schmerzsymptomatik. Der mdgliche sexuelle Missbrauch einer Patientin ist nicht
eindeutig verifizierbar, dennoch ist er im Kontext des belegten Zusammenhangs von
Missbrauch in der Jugend und Fibromyalgie zu bedenken (McBeth et al. 1999).

Der direkte Zusammenhang zwischen Trauma und Beginn der Fibromyalgie ist dabei
den Patientinnen nicht immer sofort erschlie®bar. In einigen Fallen werden die belas-
tenden Ereignisse zwar genannt, ohne jedoch eine konkrete Verbindung zur Sym-
ptomatik als wahrscheinlich zu sehen.

Knapp die Halfte der Patientinnen geht dazu von rein somatischen Ursachen wie ei-
ner Vererbung oder Zusammenhangen mit anderen Krankheiten aus.

Als Ergebnis kdnnen wir also neben einem Zusammenhang zwischen traumatischen
Erlebnissen und dem Beginn der Symptomatik die deutliche somatische Fixierung

vieler Patientinnen mit juveniler Fibromyalgie bestatigen.
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Neben konkreten einmaligen Ereignissen kurz vor Symptombeginn stellt sich die
Frage, inwieweit belastende Situationen als Triggerfaktoren bei der Symptomentwick-
lung einwirken.

Wie schon in Studien an erwachsenen Fibromyalgie-Patienten (Van Houdenhove &
Egle 2004) oder Kindern mit chronischen Schmerzen (Roth-Isigkeit et al. 2005) wird
auch in unserer Stichprobe sowohl physischer (z.B. feuchtkaltes Wetter, Bewegung)
als auch psychischer Stress als Ausloser oder Verstarker eines Fibromyalgieschubes
angesehen. Fir die Patientinnen stehen vor allem Konflikte in der Familie im Vorder-
grund. Aber auch Streit mit Freunden oder besondere Belastungen in der Schule
schatzen viele als bedeutend flir eine erneute Verschlechterung der Beschwerden
ein.

Van Houdenhove & Egle (2004) gehen davon aus, dass bei der Fibromyalgie das
chronisch hyperaktivierte Stresssystem in diesen Triggersituationen dekompensiert,
da auf weitere Stressoren nicht adaquat reagiert werden kann. Nach diesem Muster
bringt auch bei unseren Patientinnen das Ende chronischer Stresssituationen oder
auch eine Stressreduktion durch externe Unterstutzung eine Verbesserung der Sym-
ptomatik mit sich. Eine rechtzeitige Identifikation der Stressoren und eine mogliche
Intervention sollte also angestrebt werden. Durch eine dauerhafte Verminderung des
Stresspegels mithilfe entsprechender Therapien ist von einer langfristigen Verbesse-

rung der Gesamtsituation auszugehen.

4.1.6 Erleben des Kontaktes zu den Behandlern

Der milhsame Weg der Diagnosefindung, das Unverstandnis vieler Arzte sowie das
Geflihl, ohne eine ,richtige Diagnose“ leben zu missen, spiegelt sich in den AuRe-
rungen der Patienten unserer Stichprobe wider.

Die meisten Patienten geben an, sich von ihren Arzten nur unzureichend verstanden
gefuhlt zu haben. Der Mangel an objektivierbaren Befunden und der wohl allgemein
geringe Bekanntheitsgrad der diagnostischen und klinischen Merkmale der Fibromy-
algie (Muller et al. 2000) haben dazu gefiihrt, dass viele Arzte in Folge ihrer Ratlosig-
keit die Patienten weiter verwiesen haben oder die Symptomatik als komplett psy-
chogen oder auch eingebildet abgetan haben. So betragt die Zeit zwischen Beginn

der Symptomatik und der Diagnose bei knapp einem Drittel der Patienten mehr als
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zwei Jahre. Auch wenn die durchschnittliche Zeit bis zur Diagnose bei Erwachsenen
sogar 5,4 Jahre betragt (Muller et al. 2000), ist zu bedenken, dass zwei Jahre Unsi-
cherheit in der ohnehin vulnerablen Zeit der frihen Pubertat eine lange Zeit bedeu-
ten.

In dieser Zeit sind eine groRe Anzahl verschiedener Therapien ausprobiert worden,
von denen die meisten ohne nennenswerten Erfolg blieben. Auffallig ist neben dem
unzureichenden Effekt der Physiotherapie, dass nur eine Patientin (im Ubrigen er-
folgreich) mit einem Antidepressivum behandelt wurde, obwohl diese Form der The-
rapie in der Literatur ausdricklich empfohlen wird (Siegel et al. 1998, Anthony &
Schanberg 2005). Die antidepressive Therapie erfolgte in diesem Fall auch nur an-
Iasslich einer zusatzlich vom Padiater diagnostizierten depressiven Episode.

Das in den meisten Fallen eingesetzte NSAR Naproxen wird von vier Patientinnen
als wirkungsvoll beschrieben. Damit ist es die erfolgreichste Therapieform in unserer
Stichprobe.

Keine der befragten Patientinnen war psychotherapeutisch behandelt worden. Bei
deutlichen Erfolgen der kognitiven Verhaltenstherapie in aktuellen Studien (Degotardi
et al. 2005, Kashikar-Zuck et al. 2005) scheint hier ein wichtiger Aspekt fur zukunftige

Therapieansatze zu liegen.

Bereits Vandvik & Forseth (1994) beschrieben eine Divergenz zwischen der personli-
chen Einschatzung des Patienten und der des Arztes, was die Schwere der Krank-
heit betrifft. Zum Geflhl, nicht ernst genommen zu werden, kommt ein empfundener
Mangel an Empathie seitens der Arzte. Eine daraus resultierende Enttduschung an
die Mediziner stellte sich auch bei zwei unserer Patientinnen ein, die weitere Bereit-
schaft zur Konsultation und Compliance in Hinblick auf die Behandlungsanforderun-
gen erscheint in solchen Fallen gefahrdet. Das ,doctor-shopping® kann soweit flihren,
dass der Patient seine ldentitat fast ausschlieRlich Uber seine Erkrankung definiert
(McBeth et al. 1999).

Durch Anderung der persoénlichen Einstellung des Arztes und einem verstandnisvol-
leren Umgang mit dem Patienten liegt hier ein Ansatzpunkt zur Verbesserung der
Arzt-Patient-Interaktion und damit auch der Compliance des Patienten, mit dem Ziel,

bessere Langzeitergebnisse zu erreichen.
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4.1.7 Auswirkungen diagnostischer Unklarheiten auf Selbstbild und Krank-

heitsverarbeitung

Der schwierige Weg der Diagnosefindung beeinflusst nicht nur den Umgang zwi-
schen Patient und Arzt, er hat auch direkte Effekte auf die Befindlichkeiten der betrof-
fenen Kinder und Jugendlichen.

Neben der Angst vor einer gefahrlichen Krankheit und einer depressiven Verstim-
mung ist die Verunsicherung das vorherrschende Geflihl, das die Patientinnen au-
Rern. Im weiteren Verlauf stellen sich bei mehreren Patientinnen Selbstzweifel ein. Je
haufiger sie als Simulanten hingestellt werden, je weniger es fur mdglich gehalten
wird, dass eine wirkliche, konkrete Erkrankung die Symptomatik erklaren konnte,
desto mehr beginnen einige Patienten, die Echtheit ihrer Schmerzen selbst in Frage
zu stellen.

Der Zweifel an der eigenen Glaubwurdigkeit hat einen entscheidenden Einfluss auf
die Befindlichkeit und das Selbstbild der Patientinnen mit Fibromyalgie. Er vermindert
das ohnehin eingeschrankte Selbstwertgefuihl und stellt so ein bedeutendes Hemm-
nis fur die weitere Entwicklung dar. Zusammen mit dem Mangel an Verstandnis sei-
tens des Umfeldes verstarkt sich der soziale Ruckzug, und die Ablésung von der

Familie wie auch die altersgemale soziale Integration werden deutlich erschwert.

Durch diese madglichen Konsequenzen wird klar, wie entscheidend der Moment der
Diagnosestellung fur die Patienten ist. Uber die Halfte unserer Patienten duBert ein
Gefluhl der Erleichterung, ernst genommen zu werden und eine Bestatigung fur ihre
Symptomatik erhalten zu haben. Dies steht im Einklang mit den Theorien von Cedra-
schi et al. (2003). Sie sehen den Moment der Diagnosestellung als Mdglichkeit fur die
Fibromyalgie-Patienten, ihren Zustand zu akzeptieren. Es geht nicht nur um die Iden-
tifikation der Ursache an sich. Durch einen Namen fur die Erkrankung erhalten die
Schmerzen eine Giultigkeit und eine Legitimation fur das Leiden und das einge-
schrankte soziale Leben, fur den Patienten selbst wie auch gegenuber der Umwelt.

Weiterhin ergibt sich fur einige der Patienten durch die Diagnose die konkrete Hoff-
nung auf eine krankheitsspezifische Therapie. Sowohl das Gefuhl der Erleichterung
als auch die Hoffnung scheinen Zeichen flr einen positiven weiteren Umgang mit der

Erkrankung.
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Die haufig uneindeutigen Therapieansatze fur die Fibromyalgie kénnen jedoch zu
einer erneuten Verunsicherung flhren, die dann auch in einer mangelnden Akzep-
tanz der Diagnose und in einer schlechten Compliance enden konnen (Cedraschi et
al. 2003).

Bei allen genannten Aspekten bleibt zu bedenken, dass bei einem Viertel unserer
Patienten nur eine Verdachtsdiagnose mitgeteilt wurde, so dass die positiven Effekte
der Diagnosestellung hier nicht unbedingt greifen kénnen. Insgesamt hat nur knapp
die Halfte (56,3%) unserer Stichprobe eine Bestatigung der Diagnose ,Fibromyalgie®
erfahren. Zusammen mit der ohnehin geringen Gesamtzahl der in zwei Spezial-
sprechstunden rekrutierbaren Patienten offenbart sich hier eine allgemeine Unge-
reimtheit.

Bei einer durch populationsbasierten Studien in vergleichbaren Landern wie Finnland
oder ltalien bestimmten Pravalenz der juvenilen Fibromyalgie von ungefahr 1,2%
(Sardini et al. 1996, Mikkelsson 1999) ware auch in unserer Untersuchung eine gro-

Rere Patientenzahl zu erwarten gewesen.

Allgemein ist davon auszugehen, dass eine hohe Dunkelziffer der Erkrankung vor-
liegt. Viele Betroffene konsultieren entweder gar nicht einen Arzt oder erfahren, wie
viele unserer Patienten, eine inadaquate Behandlung. Wie bereits erwahnt, ist in sol-
chen Fallen die weitere Compliance gefahrdet. Es erscheint wahrscheinlich, dass
viele Betroffene die Therapie abbrechen und trotz fortbestehender Erkrankung keine
weitere Behandlung in Anspruch nehmen. Insofern erhalten viele Patienten gar nicht
erst die Diagnose ,Fibromyalgie®.

Durch Behandlungsabbriche kommen neben einer fehlenden adaquaten Therapie
die bereits erwahnten Folgen der Enttduschung gegeniiber den Arzten wie auch der
Selbstzweifel weiter zum Tragen. Die Zukunft der psychosozialen Entwicklung ist in
solchen Fallen als potentiell kritisch zu bewerten. Eine mogliche Chronifizierung der
Fibromyalgie bis ins Erwachsenenalter mit schlechterer Langzeitprognose ware zu

erwarten (Nampiaparampil & Shmerling 2004, Kashikar-Zuck et al. 2000).
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4.1.8 Bewaltigungsstrategien

Fur eine Einschatzung des Copings konnen die Reaktionen der Patienten auf die
Schmerzen sowie ihre subjektive Prognose der Krankheit betrachtet werden. Wie
auch in einer Studie von Schanberg et al. (1996), die sich mit den Copingmechanis-
men von Kindern mit Fibromyalgie beschaftigte, zeigt sich in unserer Stichprobe kein
eindeutiges Uberwiegen einer offensiven oder defensiven Strategie. Die meisten Pa-
tienten zeigen beide Verhaltensweisen.

Es gibt jedoch in der Literatur Zusammenhange zwischen maladaptiven Copingstra-
tegien und dem Ausmal der Schmerzen (Schanberg et al. 1996) und einer Depres-
sion (Kashikar-Zuck et al. 2001). Speziell das ,Katastrophisieren geht sowohl bei
erwachsenen FM-Patienten (Hassett et al. 2000), als auch bei Jugendlichen mit

rheumatischen Schmerzen (Thastum et al. 2005) mit vermehrten Schmerzen einher.

Die defensive Variante der Krankheitsbewaltigung zeigt sich in unserer Studie als
Depression, Hilflosigkeit oder sozialer Ruckzug. Die Patientinnen aufiern eine ge-
drickte Stimmung, da sie sich nicht zu dem fahig flhlen, was sie gerne machen wdr-
den und so auf vieles verzichten mussen. So kommt es auch zu einem verstarkten
Ruckzug von Freizeitaktivitaten.

In manchen Fallen zeigen sich Ansatze von ,Katastrophisieren“ durch panische Re-
aktionen und eine allgemeine Hilflosigkeit, ohne in irgendeiner Weise seine Schmer-
zen beeinflussen zu konnen. Dieses aul3ern manche Patientinnen auch in ihrer sub-
jektiven Beurteilung der Prognose. Hier scheinen sie ratlos, sie sehen nicht die Mog-
lichkeit, ihren Zustand selbst verandern zu kénnen.

Teilweise resultiert diese Art des Umgangs mit der Krankheit wohl auch aus dem
langeren Verlauf der Erkrankung, so dass sich nach erfolglosem Kampf gegen die
Schmerzen eine allgemeine Hilflosigkeit eingestellt haben kann.
Schmerzerleichterung ist haufig ebenfalls nicht moglich. Neben der fehlenden Maog-
lichkeit zur Ablenkung bringen auch Ruckzug und Ruhe in einigen Fallen keine Ver-
besserung. Hier zeigt sich die Besonderheit der Selbstbeobachtung bei Patienten mit
Fibromyalgie (van Houdenhove & Egle 2004). In Momenten der Ruhe scheint sich
die Aufmerksamkeit auf den eigenen Korper und damit auf die Schmerzen zu ver-

starken.
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Insgesamt ist in den Fallen mit defensiven Copingmechanismen von einem ungunsti-
geren Verlauf auszugehen. Ein Beginn dieses Prozesses zeigt sich in der Einschat-
zung der Veranderung personlicher Merkmale durch die Probanden selbst. So be-
zeichnet sich ein Teil der Gruppe, die Veranderungen an sich beobachtet haben, als
Lruhiger” im Vergleich zu der Zeit vor der Krankheit. Diese Selbsteinschatzung geht

einher mit Interessenverlusten und einem allgemeinen sozialen Ruckzug.

In unserer Stichprobe zeigt sich jedoch gleichwertig auch offensives Coping, darge-
stellt durch ,Ignorieren“ oder ,Kampfen®. Es wird einerseits versucht, die Schmerzen
nicht zu beachten, andererseits werden Aktivitaten bewusst trotz der Erkrankung
durchgefuhrt.

Patientinnen, die solche Bewaltigungsstrategien wahlen, ist auch die Teilnahme am
sozialen Leben in groflerem Ausmald moglich. Die Aktivitaten werden in solchen Fal-
len auch als Erleichterung von den Schmerzen betrachtet.

Die Erkrankung wird als Last oder Bedrohung betrachtet, der sich die Patienten stel-
len. Durch das Unverstandnis anderer Menschen sowie durch eine mégliche Uber-
protektion in der Familie wachst bei einigen Patienten das Gefuhl, bewusst alleine
gegen die Krankheit anzugehen. Dieser Einstellung kann in der Adoleszenz eine be-
sondere Bedeutung zugemessen werden. Sie zeigt das wachsende Bedurfnis nach
Unabhangigkeit. Gerade bei den Patientinnen mit Fibromyalgie, deren Selbststandig-
keit durch enge familidare Strukturen und mangelnde soziale Integration erschwert
scheint, bietet sich hier die Chance flr eine verbesserte Autonomieentwicklung. Inso-
fern ist der Kampf gegen die Krankheit positiv zu fordern. Dies sollte auch im Rah-
men einer eventuellen Therapie erfolgen.

Ahnliches zeigt sich bei einem Teil der Patienten bei der Beurteilung der personli-
chen Veranderung durch ihre Erkrankung. Sie bezeichnen sich als selbstbewusster
oder erwachsener. Die Herausforderung der Krankheit scheint bei einigen Betroffe-
nen durch den altersuntypischen Umgang mit Themen wie Krankheit und eventuell
eingeschrankter Zukunftsperspektiven sowie das Verzichten auf viele Aktivitaten der
Altersgenossen einen Reifungsprozess in Gang gesetzt zu haben. Dieser Prozess ist

fur den weiteren positiven Verlauf zu férdern.
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Als eine weitere Bewaltigungsstrategie lasst sich der Ehrgeiz bestimmen. Die Halfte
unserer Patientinnen berichtet Uber eine grolte Bedeutung von Erfolg in der Schule,
drei bezeichnen sich sogar als sehr ehrgeizig.

Die Fibromyalgie ist auch in der Literatur assoziiert mit hohen Anforderungen an sich
selbst (Egle et al. 2004); dieser aktive Ehrgeiz dient auch zum Stltzen des fragilen
Selbstwertgefliihls (Cedraschi et al. 2003). Idiopathische Muskelschmerzen bei Ju-
gendlichen konnten in einer Studie von Malleson et al. (1992) ebenfalls in Uber der
Halfte der untersuchten Patienten mit hoher Leistungsorientiertheit in Verbindung
gebracht werden.

Der ausgepragte Ehrgeiz kann neben der funktionellen Kompensation des schwa-
chen Selbstbewusstseins auch ganz konkret als ein Bewaltigungsversuch der in den
Interviews deutlich werdenden Zukunftssorgen der Patientinnen bewertet werden. Es
besteht die Angst, den privaten und beruflichen Anforderungen nicht gerecht werden
zu kénnen, wenn von einer Persistenz der Schmerzsymptomatik bis ins Erwachse-
nenalter ausgegangen wird. Der resultierende Druck, dem sich die Patientinnen aus-

setzen, ist als negativer Einflussfaktor auf den weiteren Verlauf zu betrachten.

4.1.9 Erkrankung und Alltagsbelastung

Zur Beurteilung der Belastung stellten wir zu Beginn der Studie die Frage, inwieweit
die Krankheit die psychosoziale Integration der Patienten beeintrachtigt.

Die subjektive Beurteilung des Ausmalles der Alltagsbelastung fuhrt dabei zu glei-
chen Teilen zu den Ergebnissen, dieses als gering als auch als erheblich zu betrach-
ten. Dennoch berichten beinahe alle Patienten Uber Einschrankungen des sozialen
und schulischen Lebens. Damit steht diese Studie im Einklang mit weiteren Arbeiten,
die ahnliche Restriktionen des Alltags von Kindern und Jugendlichen mit ungeklarten
chronischen Schmerzen beschreiben (Kashikar-Zuck et al. 2001, Konijnenberg et al.
2005, Roth-Isigkeit et al. 2005).

Im Mittelpunkt steht die schmerzbedingte Beeintrachtigung, die es unmaoglich macht,
z.B. Sport zu treiben, Hobbys wie Musik auszuuben oder in der Schule dem Arbeits-
tempo folgen zu konnen. Haufig kommt es zu Fehlzeiten in der Schule, die auf die
Schmerzsymptomatik zurtckzufihren sind.

Aber auch die Erschopfung hat eine grof3e Bedeutung. Ungefahr zwei Drittel der Pa-

tienten haben im GBB bzw. GBB-KJ auffallige Werte fur Erschopfung gezeigt. Die
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Schlafarchitektur ist gestort. Viele Patienten berichten Uber ein gesteigertes Schlaf-
bedulrfnis und erhéhte Mudigkeit am Tag, entsprechend anderer Studien (Tayag-Kier
et al. 2000, Roizenblatt et al. 1997). Die Erschopfung fuhrt dazu, keine Kraft fur so-
ziale Kontakte zu haben. AulRerdem kann es zu Aufmerksamkeitsproblemen in der
Schule kommen. Die in der Folge auftretenden schulischen Fehlzeiten sind verbun-
den mit dem Wiederholen von Klassenstufen, unzureichenden schulischen Ab-
schlissen und fuhren so neben eingeschrankten beruflichen Perspektiven auch zur

Verstarkung der sozialen Problematik (Konijnenberg et al. 2005).

Durch die korperliche Unzulanglichkeit sind die Mdglichkeiten, Freunde zu treffen,
eingeschrankt. Dazu kommen, wie bereits erwahnt, weitere Aspekte, die die sozialen
Aktivitaten vermindern. Dazu gehdren sowohl das Gefuhl, mit dem unspezifischen
Krankheitsbild nicht richtig ernst genommen zu werden und sich standig vor Aul3en-
stehenden rechtfertigen zu mussen, als auch defensive Bewaltigungsstrategien und

das Alleinsein als Moéglichkeit der Schmerzerleichterung.

Weiterhin stehen die kurzfristig entlastenden, aber engen Familienstrukturen damit in
Zusammenhang. Durch die UbermaRig protektiven familiaren Beziehungen mit be-
sonderer Nahe zur Mutter sind eine erschwerte Ablosung vom Elternhaus und eine

Behinderung der sozialen Integration zu erwarten.

Zudem bezeichnet sich in unserer Studie knapp ein Drittel als ,passiv® im Kontakt mit
Gleichaltrigen, d.h. die Vorschlage und Ideen sowie die Motivation fir gemeinsame
Aktivitaten gehen eher von anderen aus. Diese Eigenschaft wird zum Teil auch auf

die Erkrankung zurtuckgefuhrt.

Im Endeffekt fordern all diese Aspekte den sozialen Rickzug, es kommt in vielen
Fallen zu Kontaktabbrichen mit Freunden und bei mehreren unserer Patienten zur
fortschreitenden sozialen Isolation. Diese wird sowohl in den Interviews deutlich als
auch in den Ergebnissen der CBCL. Hier befinden sich jeweils zwei Patienten
(12,5%) im auffalligen Bereich der Skalen ,soziale Probleme* und ,sozialer Ruickzug®.
Durch die Normierung liegen bei den Einzelskalen lediglich 2% der Normalbevolke-
rung im auffalligen Bereich (Dopfner et al. 1994), hier zeigt sich also die deutliche

Assoziation zur sozialen Problematik unserer Stichprobe.
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Da eine Einschrankung von Aktivitaten verbunden mit erhdhter Aufmerksamkeit der
Eltern auf die Schmerzen des Kindes auch mit einer Persistenz der Schmerzen as-
soziiert ist (Malleson & Clinch 2003), ergibt sich neben der Gefahr einer inadaquaten
psychosozialen Entwicklung durch die Alltagsbelastung auch das Risiko der Chronifi-
zierung der Schmerzsymptomatik. Die rechtzeitige Intervention scheint also in vielen

Fallen dringend indiziert.

4.2 Methodische Kritik

Ein wesentlicher Kritikpunkt an der vorliegenden Studie ist die geringe Fallzahl, die
eine signifikanzstatistische Absicherung und reprasentative Schlussfolgerungen nur
unzureichend zulasst. Es handelt sich aber um eine Inanspruchnahme-Stichprobe,
so dass trotz intensiver Bemihungen bei entsprechenden Konsultationen in den Am-
bulanzen nicht mehr Patienten zu rekrutieren waren. Die Zahl der Probanden ent-
spricht jedoch anderen Fibromyalgie-Studien, bei denen auch teilweise mit gleich-
grolRen Kontrollgruppen gearbeitet wurde (Conte et al. 2003, Reid et al. 1997,
Schanberg et al. 1996, Vandvik & Forseth 1994).

Die Grole der Stichprobe erhalt auRerdem eine andere Bedeutung, wenn die be-
sondere Gewichtung der qualitativen Anteile dieser Studie berlcksichtigt wird. So
weisen auch Kohler et al. (2005) darauf hin, dass mit einer Samplegrof3e von nur
zwolf Personen fur eine qualitative Untersuchung eine theoretische Sattigung im Sin-
ne der Forschungslogik der Grounded Theory als ausreichend angesehen werden

kann und die Erhebung weiterer Daten keinen Zuwachs an Erkenntnisgewinn bringt.

Ein weiterer Punkt zur Kritik ist die Tatsache, dass trotz eigentlich nur neun Patienten
mit tatsachlicher Diagnose ,Fibromyalgie” beim Betrachten der Ergebnisse sowie
beim Vergleich mit anderen Studien immer die gesamte Stichprobe als ,Fibromyal-
gie-Patienten® genommen wurde. Verallgemeinerungen sowie konkrete Vergleiche
mit der Literatur sind so nicht immer legitim. Es bestehen aber Unstimmigkeiten tUber
die Diagnosestellung in der Literatur (Reid et al. 1997, Huppertz 1998, Kashikar-Zuck
et al. 2000, Anthony & Schanberg 2005), aulerdem sind die Belastungssituationen

vergleichbar, so dass alle Patienten zusammen betrachtet wurden. Eine Unterschei-



94

dung der verschiedenen Subgruppen hatte bei entsprechend grélReren Fallzahlen

eventuell weitere Ergebnisse erbringen konnen.

Zu einer genaueren Exploration unserer Stichprobe hatten weitere Informationen er-
hoben werden kénnen. Eine familiare Anamnese fir rheumatische Erkrankungen,
speziell Fibromyalgie und affektive Stérungen wirde einen Hinweis auf die Bezie-
hung zur kindlichen Symptomatik geben konnen. AuRerdem hatte eine objektive Ein-
schatzung des Rheumatologen zum Krankheitszustand eine eventuelle Diskrepanz
verdeutlichen kdénnen. Auch kann durch die Verwendung von Selbsteinschat-
zungsfragebogen keine objektive Beurteilung der psychischen Situation gewahrleis-

tet werden. Hier konnte der Ansatz fur weitere Studien liegen.

4.2.1 Besonderheit der Methodik

Eine Besonderheit der Methodik dieser Studie liegt in der Kombination quantitativer
und qualitativer Anteile.

Neben Verwendung quantitativer Messinstrumente in Form der Fragebégen CBCL,
YSR, GBB, GBB-KJ und einem selbstentwickelten Fragebogen zu den Sozialdaten
erfolgte gleichzeitig eine qualitative Herangehensweise durch semistrukturierte Inter-
views.

Quantitative und qualitative Methoden sollten dabei nicht in Konkurrenz zueinander
gesehen werden sondern sowohl als Korrektiv als auch als Bestatigung des jeweils
anderen Ansatzes (McKinney & Leary 1999).

Die Einschatzung des subjektiven Krankheitserlebens, die personlichen Vorstellun-
gen zu Atiologie, Bewaltigungsstrategien und Prognose sowie die eigene Anamnese
konnten in ihrer Komplexitat und individueller Variation nur qualitativ umfassend dar-
gestellt werden. Es war ein Schwerpunkt dieser Studie, diese bei Kindern und Ju-
gendlichen mit Fibromyalgie bisher eher unzureichend betrachteten Aspekte zu un-
tersuchen.

Dennoch ging es ebenfalls um allgemeine Tendenzen, wie die erhohte internalisie-
rende Auffalligkeit der Stichprobe sowie Signifikanzen, die durch die quantitativen
Anteile bestimmt worden sind. Bei eingeengten Antwortmdglichkeiten der Fragebo-
gen sorgten jedoch die qualitativen Interviews flr ein besseres Verstandnis der psy-

chischen Gesamtsituation der Patienten, indem die personlichen Erfahrungen und
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Vorstellungen deutlich wurden. Ein abdeckendes Antwortverhalten einiger Patienten
konnte so durch eine Diskrepanz zwischen den Fragebogenergebnissen und im In-
terview doch deutlich werdenden Problemfeldern erschlossen werden. Auch umge-
kehrt zeigten die Interviews trotz hoher psychischer Auffalligkeiten Optimismus und
positive Bewaltigungsstrategien in der Halfte der Patienten. So lassen sich durch die
unterschiedlichen Ansatze die Ergebnisse genauer interpretieren.

Insgesamt ermdglichte die Integration qualitativer und quantitativer Anteile Einsichten
in die Befindlichkeiten der Patienten, die bei alleiniger Verwendung nur einer Metho-

de unzureichend geblieben waren.

4.3 Klinische Implikation

Die Ergebnisse dieser Studie sollen zum Anlass genommen werden, Vorschlage fur
den behandelnden Padiater zu machen, um den oft schweren Umgang mit Fibromy-
algie-Patienten zu verbessern.

Durch eine oft schon lange Leidensgeschichte mit schlechten Erfahrungen und Un-
verstandnis durch behandelnde Arzte begegnen viele Patienten den Behandlern mit
Skepsis und sehr reserviert. Bereits das Bewusstsein der negativen Erfahrungen der
Patienten von Seiten der Arzte kdnnte den Umgang verbessern. Ein verstarktes Be-
muhen um Empathie wiurde die Compliance der Patienten erhohen und somit lang-
fristig auch zu erfolgreicheren Therapieergebnissen fuhren.

Eine besondere Bedeutung liegt fur den Patienten in der Diagnosestellung. Hier soll-
ten klare Aussagen gemacht werden, um fir den Betroffenen aus der Unsicherheit
ein Gefuhl der Erleichterung und Zukunftsperspektiven zu schaffen.

Weiterhin ware ein allgemein groRerer Bekanntheitsgrad der juvenilen Fibromyalgie
und besonders ihrer Diagnosekriterien winschenswert. So liele sich oft eher und
eindeutiger die Diagnose stellen. Auch die in Studien als erfolgreich beschriebenen
Therapieansatze mit Antidepressiva, NSAR, Physiotherapie und kognitiver Verhal-
tenstherapie sollten konsequenter umgesetzt werden.

FUr eine rechtzeitige Identifikation der psychischen Komorbiditat scheint eine Art
~ocreening®, besonders bei Patienten mit sehr ausgepragten Beschwerden, mittels
CBCL oder YSR oder anderen altersspezifischen Erhebungsinstrumenten zur psy-

chischen Befindlichkeit erforderlich. So kdnnten diese dann in der Folge adaquat kin-
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derpsychiatrisch bzw. —psychosomatisch weiterbehandelt werden. Trotz der zu be-
rucksichtigenden somatischen Fixierung vieler Patienten scheint hier der entschei-

dende Ansatz fur den positiven weiteren Verlauf der Erkrankung zu liegen.

4.4 Zusammenfassende Diskussion und Ausblick

Insgesamt ergibt sich aus dieser Studie das Ergebnis einer hohen psychischen Ko-
morbiditat der jugendlichen Patienten mit Fibromyalgie oder Schmerzverstarkungs-
syndrom. Die psychischen Auffalligkeiten stehen dabei in Beziehung zum Ausmaf
der empfundenen Beschwerden. Insgesamt lassen sich multiple Belastungsfaktoren
eruieren, die fur die Patienten in Zusammenhang mit ihrer Erkrankung stehen. Diese
bedeuten fur die Betroffenen eine mogliche Gefahrdung ihrer psychosozialen Integ-
ration. Insofern ergibt sich hier die Notwendigkeit des rechtzeitigen Erkennens der
komorbiden psychischen Auffalligkeiten durch den behandelnden Arzt.

Trotz der hohen psychischen Auffalligkeiten zeigen sich dennoch auch bei vielen Pa-
tienten adaquate Bewaltigungsstrategien, Unterstitzung durch die Familie oder
Freunde sowie eine optimistische Beurteilung der Zukunft, so dass in vielen Fallen

von positiven Verlaufen der Krankheit auszugehen sein kann.

Durch methodische Limitationen dieser Studie scheinen weitere Untersuchungen in
diesem Bereich sinnvoll. Es sollte versucht werden, mit groReren Stichproben zu ar-
beiten, um die Reprasentativitat zu starken. Weiterhin ware es interessant, mittels
Langsschnittstudien den Verlauf der Erkrankung und Veranderungen genauer zu er-

fassen.

Insgesamt sollte es das Ziel sein, den mangelnden Bekanntheitsgrad in Diagnostik
und Therapie der juvenilen Fibromyalgie zu verandern, um langfristig den betroffenen

Patienten noch adaquater helfen zu kdnnen.
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