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Zusammenfassung

Patientenselbstbewertung neurologischer Beeintrachtigungen bei Multipler
Sklerose - welche koérperlichen Funktionen sind die Wertvollsten?

Julia Bohm

Die Multiple Sklerose (MS) ist eine heterogene Krankheit mit einem vielfaltigen
klinischen Erscheinungsbild. Nur wenige Messinstrumente beziehen sich auf die
Bewertung der kérperlichen Funktionen aus Patientenperspektive.

Weiter ist die Validitat der Coping Self Efficacy Scale (CSES) fir die Anwendung bei
der MS und der Einfluss der Erkrankungsdauer auf Copingverhalten und
Wertschatzung der kérperlichen Fahigkeiten nicht geklart.

In der vorliegenden Studie wurden zwei zufallig ausgewahlte Gruppen mit kurzer (<5
Jahre, n=84) und langer Erkrankungsdauer (=15 Jahre, n=82) gebildet und nach der
individuellen Wertschatzung von jeweils 13 korperlichen Funktionen in Anlehnung an
die United Kindom Disability Scale (UNDS) befragt. Die Ergebnisse wurden mit dem
jeweils aktuellen Beeintrachtigungsgrad entsprechend der Einzelscores der UNDS
verglichen.

Die Ergebnisse zeigen, dass in beiden Gruppen die Funktionsfahigkeit der unteren
Extremitat von hdchster Prioritat, gefolgt von Sehvermégen und spezifisch fir die
Gruppe mit langer Erkrankungsdauer auch die kognitive Leistung, ist. Die aktuelle
Beeintrachtigung der Patienten (ermittelt anhand der UNDS) korreliert bei der
durchgefuhrten Untersuchung nicht mit den vergebenen Prioritaten.

Der zweite Teil beschéftigt sich mit der Analyse der psychometrischen Qualitaten der
Coping- Selbstwirksamkeits- Skala, der Coping Self Efficacy Scale (CSES).
Zusammenfassend demonstrieren unsere Daten, dass die Funktionen Gehen und
Sehen gefolgt von der Kognitionsleistung die hdchste Prioritdt unter den 13
Dimensionen der kérperlichen Funktionen bei Patienten sowohl mit kurzer als auch
langer Erkrankungsdauer haben und dass die CSES ein valides Messinstrument flr

die Anwendung bei MS-Patienten ist.
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1 Fragestellung

Die Multiple Sklerose (MS) wird aufgrund ihres breiten Spektrums an klinischen
Erscheinungsbildern auch als die Krankheit mit den ,tausend Gesichtern* bezeichnet.
Neben den rein kérperlichen Beeintrachtigungen bringt gerade die Multiple Sklerose
psychosoziale Konsequenzen, bezogen auf das Berufsleben, das Familien- und
Sexualleben sowie die Aktivititen des taglichen Lebens, mit sich "', So werden
Patienten mdglicherweise durch das vergleichsweise friihe Manifestationsalter in
einer sehr vulnerablen Lebensphase von einer Erkrankung Uberrascht, deren
Krankheitsverlauf unvorhersehbar und ohne kurative Behandlungsmdglichkeiten ist.
Fir das soziale Umfeld ist die Erkrankung oft nicht erkennbar, so dass
moglicherweise distanziert auf die Patienten reagiert wird.

Aufgrund der Mannigfaltigkeit und Vielschichtigkeit gestaltet es sich schwierig, die
Vielzahl der Erkrankungsauswirkungen in einem  Bewertungsinstrument
zusammenzufassen.

Die exakte Erfassung, Beschreibung und Dokumentation der heterogenen Kilinik der
Multiplen Sklerose stellt nach wie vor ein kaum Uberwindbares Problem dar.
Dennoch ist es sowohl fir Arzte als auch fir Patienten von groBer Bedeutung die
Symptome strukturiert und standardisiert zu dokumentieren. Die Dokumentation der
krankheitsbedingten Beeintrachtigungen, Einschrankungen der Aktivitdt und den
daraus resultierenden Einschrankungen der Teilhabe (WHO Gesundheitskonzept)
193] solite dabei nicht ausschlieBlich von Seiten der behandelnden Arzte, sondern
auch von Seiten des Patienten erfolgen %%

In diesem Zusammenhang stehen bei der Multiplen Sklerose, sowie auch bei allen
anderen chronischen Erkrankungen, eingesetzte Bewertungsinstrumente in der
Pflicht den vielseitigen und langwierigen Krankheitsverlauf méglichst wirklichkeitsnah
wiederzugeben. Dem muss dadurch entsprochen werden, dass vor allem klinisch
relevante Verdnderungen valide dokumentiert und klassifiziert werden, so dass ein
negativer Krankheitsverlauf schnell erfasst und méglichst zeithahe behandelt werden
kann ¥ Dabei muss ein Instrument genau messen und klinisch praktikabel sein.
Hier ist die Zumutbarkeit fir Arzte, Patienten und alle an der Befragung beteiligten

Personen von Bedeutung 77118,



Inhaltlich ist bei jedem Bewertungsinstrument darauf zu achten, dass es sich auf die
von der WHO international standardisierte Definition der Gesundheit mit den drei
Hauptkriterien Beeintrachtigung, Aktivitat und Teilhabe, stiitzt [,

Aufgrund dieser vielschichtigen Voraussetzungen konnte sich bislang noch keine
Skala uneingeschrankt etablieren und auch nur Wenige konnten sich in den
klinischen Alltag durchsetzten (z.B. EDSS, SNRS, FIM, CAMBS, usw.) &,

Daher erlauben, besser gesagt, fordern Selbstbewertungsinstrumente die individuelle
subjektive Einschatzung der Patienten und stellen so die Mdoglichkeit  einer
kombinierten Dokumentation aus objektiven und subjektiven Informationsquellen dar
[60].

Uber die steigende Anzahl von Studien beziiglich kausaler immunmodulatorischer
Behandlungsmdglichkeiten  entstanden in der Vergangenheit kurze und
aussagekraftige Versionen konventioneller Bewertungsinstrumente, die das MaB der
kérperlichen Beeintrachtigung beurteilen, wie zum Beispiel die Expanded- Disability-
Status- Scale (EDSS) ®'% Das Problem der EDSS liegt jedoch darin, dass sie sich
zu sehr auf eine Funktion der unteren Extremitédt konzentriert und nicht in allen 3
psychometrischen Qualititen (iberzeugt .

Lediglich eine kleine Anzahl von Studien (z.B. Sharrack/Hughes) beschéaftige sich mit
dem persénlichen Wert der kérperlichen Funktionen aus Patientenperspektive 4. Im
Fall der Multiplen Sklerose werden die untersucherbasierten Messinstrumente
bislang insbesondere der Multidimensionalitdt und der individuellen Bedeutung
einzelner Symptome fiir das Individuum nicht gerecht 1834,

Zahlreiche sehr unterschiedliche Bemihungen wurden unternommen, um ein
patientenbasiertes Bewertungsinstrument zu schaffen. Entweder deduktiv indem jede
auch nur mogliche Dimension der Beeintrdchtigung in ein Bewertungsverfahren
aufgenommen wurde oder auch induktiv indem Iltems zum Beispiel aus
Patienteninterviews gesammelt und Uberarbeitet wurden °!,

Letztendlich hat sich bislang kein einzelnes Instrument als Goldstandard etabliert ["°.
Kaum ein Instrument versucht objektivierbare Beeintrachtigung und subjektive
Bewertung derselben Person zusammen zu erheben 7.

Mittels einer kleinen Studie mit insgesamt 50 Patienten wurde 1997 von Rothwell et
al. postuliert, dass Arzte und Patienten nicht darin libereinstimmen, welche Doméne
der kérperlichen Funktionen fiir das Wohlbefinden am wichtigsten zu sein scheint 4],

Arzte scheinen die Bedeutung des physischen Wohlbefindens zu (iberschatzen,



wahrend Patienten eher an das mentale Wohlbefinden und die kognitive
Leistungsfahigkeit denken.

Nach unserem Wissen hat bislang keine veréffentliche Studie explizit die Frage
gestellt, welche kdrperliche Funktion als am wertvollsten in verschiedenen Stadien
der MS- Erkrankung erachtet wird. Deshalb haben wir eine Untersuchung mit
Patienten von kurzer (<5 Jahre) und langer (=15 Jahre) Erkrankungsdauer
durchgefihrt, in der Annahme, dass sich durch die Krankheitsprogression und den
einsetzenden Copingprozess die Wertschatzung der koérperlichen Funktionen
verandern kdnnte. Wir stellten die Hypothese auf, dass kdrperliche Funktionen im
frihen  Krankheitsstadium von gréBerer Relevanz sind, wahrend im
fortgeschritteneren Stadium die mentale Funktionsfahigkeit mehr an Bedeutung
gewinnt.

Neben der Erfassung der kérperlichen Einschrédnkungen spielt gerade im Fall einer
chronischen Erkrankung wie der Multiplen Sklerose die Féahigkeit der
Krankheitsbewaltigung (Coping) eine entscheidende Rolle. Als Coping bezeichnet
man ein Verhaltensmuster oder eine kognitive Leistung, die es einer Person moglich
macht stressreich erscheinende Situationen zu bewaltigen ?7.

Die MS- Erkrankung fUhrt zu einer Reihe von Schwierigkeiten und Stressfaktoren
und lést somit einen Copingprozess aus. Zum Beispiel Coping bei progressiver
kérperlicher Beeintrachtigung und/oder Entwicklung eines Copingkonzepts fir eine
ungewisse Zukunft und zur Bewaltigung des Lebens mit stdndig wechselnden
Symptomen, die haufig fir andere nicht sichtbar sind, solche wie Schmerzen,
Mudigkeit und kognitives Defizit 2. Pakenham et al. (1997) konnte zeigen, dass der
psychologische Anpassungsprozess an die MS durch Variablen, wie individuelle
Persdnlichkeit, Vorhandensein verschiedener Arten von Unterstitzung, Verstandnis
und Erfahrungsschatz, beeinflusst wird ®°. Solch eine persénliche Disposition, die
einen Einfluss auf die Adaption zu haben scheint, ist die Selbstbewaltigung/-
Wirksamkeit (,self efficacy”). Sie ist der subjektive individuelle Glaube daran, dass
man gestellte Herausforderungen und Probleme Uberwinden kann 2. Die
Problematik in der Bewertung des Coping- Stils besteht zum einen darin, dass die
Bewertung sehr von dem individuellen Setting, dem Wirklichkeitsbezug und der
Kooperation der Patienten, aber auch von einer Vielzahl von sozialen und

t [65] [49]

psychologischen Faktoren abhéang . Zum anderen ist es eine groBe

Herausforderung besonders die Veranderungen des Copingverhaltens zu erfassen
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(14 Es ist schwierig diese Veranderungen mit Instrumenten #®! zu dokumentieren, die
Coping in direktem Zusammenhang mit spezifischen stressbehafteten Ereignissen
4 Die Coping Self Efficacy Scale (CSES) betrachtete das
Copingverhalten unabhangig von auBerordentlichen Geschehnissen, so dass die

beurteilen

CSES sich auf das Selbstvertrauen einer Person, eine Copingstrategie entwickeln
zu kénnen, konzentriert. Dementsprechend kénnten im Rahmen des Wandels des
individuellen Selbstvertrauens auch Veranderungen der Copingstrategie ermittelt
werden "%l Initial wurde die CSES entwickelt, um die Effektivitit des Coping-
Effectivness Training (CET) zu untersuchen. In der diesbezlglich von Chesney et. al
(2006) " durchgefiihrten Studie an HIV- positiven Mannern konnte gezeigt werden,
dass es sich bei der CSES in diesem Zusammenhang um ein valides und reliables
Bewertungsinstrument handelt, das sowohl in der Lage ist zwischen den
verschiedenen Copingstrategien zu differenzieren als auch Anderungen des
Copingverhaltens festzuhalten. Dass eine Verbindung zwischen der Erarbeitung
eines Coping- Konzeptes und dem persodnlichen Selbstvertrauen bzw. der
Selbstwirksamkeit bei MS besteht, konnte Shnek et al. (1995) zeigen %, Es konnte
nachgewiesen werden, dass die Effektivitat einer Copingstrategie durch mangelndes
Vertrauen in die eigenen Fahigkeiten deutlich vermindert ist 9. Neben dem Einfluss
auf das Copingverhalten spielt die Selbstwirksamkeit ebenso im Bezug auf die
sozialen Aktivitaten und Kontrolle negativer Gedanken eine entscheidende Rolle .
Gerade in der Erfassung der Selbstwirksamkeit traten in der Vergangenheit
Schwierigkeiten auf. Die eigens fir MS- Patienten von Rigby et. al entwickelte MS
Coping Self Efficacy Scale (MSES) ist zwar ein valides und reliables
Bewertungsinstrument, hat jedoch ihre Schwéachen in der Dokumentation der
Selbstwirksamkeit ["2,

Wir stellen die Hypothese auf, dass es mit Hilfe der CSES im MS- Klientel méglich ist
zwischen verschiedenen Coping- Stilen zu differenzieren. Wir vermuten ferner, dass
im fortgeschrittenen Krankheitsstadium die Coping- Selbstwirksamkeit nachlasst und
parallel dazu emotional- fokussierte Copingstrategien dominieren.

Selbstwirksamkeit spiegelt mdglicherweise nicht nur Coping wider, sondern auch die
Lebensqualitat "? und das Auftreten von depressiven Episoden.

So wurde bereits von Shnek et al. (1995) beschrieben, dass eine niedrige
Selbstwirksamkeit scheinbar mit einer erhéhten Inzidenz einer Depression bei der

(89]

MS- Erkrankung einhergeht Rao et al. (1992) sprechen von einer
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Lebenszeitpravalenz von 42 % in Rahmen der MS an einer Depression zu erkranken
[71].

Anhand des uns vorliegenden Patientenklientels war es in unserem Interesse der
Frage nach zu gehen, ob im Verlauf der Erkrankung querschnittlich Verdnderungen
in Bezug auf Angst und Depressivitat auftreten und ob ebenfalls zwischen Coping
und Depressivitat ein negativer Zusammenhang besteht.

-12-



1.1 Multiple Sklerose
1.1.1 Epidemiologie

Die Multiple Sklerose ist nach dem Trauma die zweithdufigste Ursache fir eine
neurologische Funktionsstérung bzw. Behinderung im jungen und mittleren
Erwachsenenalter 2% 7],

Die Inzidenz wird in Mitteleuropa mit 3-7 Erkrankten, die Pravalenz mit 30- 60 pro
100000 Einwohner angegeben. Weltweit sind ca. 1,1 Millionen, davon allein in
Deutschland ca. 120.000 Betroffene, bekannt 14,

Das mittlere und durchschnittliche Manifestationsalter einer Multiplen Sklerose ist
respektiv 23,3 und 30 Jahre. Frauen erkranken im Schnitt 5 Jahre eher als Manner.
Insgesamt sind Frauen haufiger betroffen als Manner 37111091,

Die schubférmige remittierende Form der MS hat tendenziell eine friiheres Auftreten,
durchschnittlich zwischen 25 und 29 Lebensjahren und kann zwischen 40 und 44
Jahren in den progressiven Verlauf Gbergehen. Im Gegensatz dazu liegt das
durchschnittliche Erkrankungsalter der progressiven Multiplen Sklerose zwischen 35
und 39 Jahren. In seltenen Fallen kann die Multiple Sklerose auch erst in der 7.
Lebensdekade auftreten.

Mit  zunehmendem  Alter jenseits des 45. Lebensjahres sinkt die
Erkrankungswahrscheinlichkeit kontinuierlich und erreicht mit 50- 66 Jahren seine
obere Grenze.

Die Ursache die Erkrankung ist bis zum heutigen Zeitpunkt unbekannt. Im Rahmen
epidemiologischer Beobachtungsstudien sind Besonderheiten in der geographischen
Verteilung der Erkrankungshaufigkeit sowie genetische Faktoren als Triggerfaktoren

aufgefallen ['%!

. So bestehen geographische Abweichungen, die besagen, dass bei
Angehdrigen der weiBen Rasse auf der nérdlichen Halbkugel mit wachsender
Entfernung vom Aquator die Erkrankungsh&ufigkeit zunimmt. So ist die Pravalenz in
Australien bei 10, in Afrika dagegen nur bei 0- 4 auf 100000 Einwohner. Eine
endgliltige Erkldrung fir diese geographische Verteilung gibt es bislang nicht 2.

Auch genetische Faktoren scheinen in der Pradisposition wirksam zu sein.
Zwillingsstudien zeigten, dass das Risiko flir monozygote Zwillinge zwischen 20 und
39% liegt. Bei dizygoten Zwillingspaaren liegt die Wahrscheinlichkeit einer

Erkrankung ebenso hoch wie fiir alle Geschwister (3-5 %) [°1[8%,
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1.1.2 Pathogenese

Die Ursache der Multiplen Sklerose (MS) ist bislang unklar. Die meist akzeptierte
Theorie ist, dass die Multiple Sklerose eine inflammatorische Autoimmunreaktion
gegen Myelinkomponenten ist und durch autoreaktive T- Zellen gesteuert wird 1"
[73] Mittels histopathologischer Untersuchungen florider Entmarkungsherde kdnnen
typischerweise inflammatorische T-Zellen, B-Zellen und Makrophagen nachgewiesen
werden Y. Weiter weisen deutlich erhéhte oligoklonale IgG und IgM- Banden im
Liquor von MS-Patienten sowie der Nachweis von myelinreaktiven T-Zellen in MS-
Plaques, Liquor und im peripheren Blut auf eine entziindliche Genese hin 63 [,
Doch trotz der vielen Hinweise auf eine autoimmune Genese bleibt die Ursache
weiterhin unklar. Es gibt keine spezifischen Antikbrper oder autoreaktiven T- Zellen
gegen kdrpereigene Antigene im zentralen Nervensystem "],

Alternativ gibt es Theorien zum einen bezlglich einer Immunreaktion im Rahmen
einer chronisch viralen Infektion (neurotrope Viren) oder einer nicht immunen, nicht
entziindlichen Atiologie in Form eines degenerativen Prozesses der Neurogliazellen.
So geht das eine pathophysiologische Modell davon aus, dass autoreaktive T-
Lymphozyten durch einen Virusinfekt im peripheren Blut aus potentiell
encephalitogenen T- Zellen aktiviert werden. Madoglicherweise wird durch
Antigenverwandtschaft zwischen viralen und zentralnervésen Proteinen im Verlauf
der antiviralen Reaktion ein Autoimmunmechanismus ausgel6st (molekulares
mimikry) 3101,

Letztendlich beruht die MS auf einer multiplen Funktionsstérung mit variablen
klinischen und pathologischen Erscheinungsbildern, wodurch madglicherweise die
verschiedenen Wege der Gewebszerstorung reflektiert werden [0,
Dementsprechend gibt es Untersuchungen, die gezeigt haben, dass neben dem
Verlust der Myelinscheide und dem Untergang der Oligodendrozyten auch die
axonale Zerstérung ein prominentes Kennzeichen der MS- Plaques darstellt [°7191142]
Der progressive Krankheitsverlauf fihrt zu einer cerebralen Atrophie und
Axonverlust, die nicht eindeutig mit einer Immunreaktion oder einer Entzindung zu
vereinbaren sind. Mindestens vier verschiedene histopathologische Subtypen der
MS- Lasionen konnten bislang beschrieben werden B!,

Die neuropathologische Aussage besteht weiterhin darin, dass die Apoptose der

Oligodendrozyten vielleicht durch einen viralen oder Glutamat- Excitotoxizitat
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getriggert wird 14, Die Bedeutung des Untergangs der Oligodendrozyten bleibt in
der Pathogenese der MS vorrangig *?. Das makroskopische Hauptkriterium sind die
in der weiBen Substanz umschriebenen, scharf begrenzten grauen
Entmarkungsherde (Plaques). Innerhalb der Plaques kommt es zur Zerstérung des
Myelins und/ oder der Oligodendrozyten bei relativer Erhaltung der Axone und
Ausbildung von Narbengewebe. Begleitet ist dieses Geschehen von einer
entzindlichen Komponente, deren entzindliches Infiltrat sich hauptsachlich aus
Lymphozyten und Makrophagen zusammensetzt und Uberwiegend perivaskular zu
finden ist. Den aktivierten Lymphozyten ist es mdglich an bestimmten Rezeptoren
der Endothelzellen anzudocken, somit die Blut- Hirn-Schranke zu Uberwinden und
ins Parenchym einzudringen. Im Gegensatz zur Vaskulitis sind die GefaBwande aber
nicht beeintrachtigt. Im Milieu des ZNS werden sie lokal (re-) aktiviert, wenn sie ihr
entsprechendes ,Antigen“ auf der Oberflache einer Antigen- prasentierenden Zelle
prasentiert bekommen bzw. kreuzreagieren. Die aktivierten Zellen sezernieren
Zytokine und stimulieren so Mikrogliazellen und Astrozyten, rekrutieren zusétzlich
Entzindungszellen und induzieren die Antikdrperproduktion durch Plasmazellen.
Antikérper sowie aktivierte Makrophagen/ Mikrogliazellen koordinieren vermutlich
den Demyelinisierungsprozess. Im weiteren Verlauf kommt es zu einer Proliferation
der Astrozyten (Gliose), was zu einer gliésen Vernarbung (,Sklerose®) der
betroffenen Areale fluhrt.  Durch Uberlebende Oligodendrozyten bzw. deren
Vorlauferzellen findet eine partielle Remyelinisierung demyelinisierter vitaler Axone

statt.
1.1.3 Formen der Multiplen Sklerose

Die Manifestationen der Multiplen Sklerose variieren sehr stark und reichen vom
silenten Verlauf mit minimalen Ausfallserscheinungen bis hin zur rasch
fortschreitenden Form, die mit gravierenden neurologischen Defiziten einhergeht.
Krankheitsschibe entwickeln sich akut oder subakut innerhalb von wenigen Tagen
oder 1-2 Wochen. Nach einigen Tagen bis Wochen tritt eine Remission der
Symptome ein, die entweder vollstandig oder unvollstdndig vonstattengehen kann.
Das Intervall zwischen zwei Schibe ist sehr variabel. Bei 25- 50 Prozent der
Patienten tritt der zweite Schub innerhalb des ersten Jahres, bei 60 Prozent
innerhalb von 3 Jahren auf (Konsensus Dublin 1996).

-15-



Nach einem Konsensus lassen sich vier klinische Verlaufsformen der Multiplen
Sklerose ablesen. Die haufigste Form der MS betrifft ca. 85 Prozent der Falle im
frihen Krankheitsstadium und ist gekennzeichnet durch einen schubférmig
remittierenden Verlauf (RR-MS). Charakteristisch sind Krankheitsschiibe, die sich
Uber mehrere Tage entwickeln und lediglich zu einer momentanen klinischen
Verschlechterung fihren. Meist kommt es im Lauf der darauf folgenden Wochen zur
kompletten Remission.

Nach ca. 15- 20 Jahren stellt sich ein fortgeschritteneres Stadium ein.

Bei ca. 80 Prozent der Patienten erfolgt gleich der Ubersprung in eine sekunddr
chronisch- progrediente Multiple Sklerose (SP-MS) (ber. Hierbei kommt es
unabhangig vom Auftreten akuter Schilbe zu einer kontinuierlichen
Symptomverstarkung. Langzeituntersuchungen weisen darauf hin, dass bei
langerem Beobachtungszeitraum 80% RR- MS- Patienten in eine SP-MS Ubergehen.
Bei der durchaus selteneren Verlaufsform, die nur bei ca. 15 Prozent der MS-
Erkrankungen auftritt, handelt es sich um einen primér- progredienten Verlauf (PP-
MS), der ab der ersten Symptommanifestation mit einer kontinuierlichen
neurologischen Verschlechterung einhergeht. Verglichen mit der schubférmig
remittierenden Multiplen Sklerose ist in diesem Fall die Geschlechtsverteilung
ausgeglichener, das Erstmanifestationsalter spater (40 Jahre) und das klinische
Fortschreiten rasanter.

1.1.4 Symptomatik

Bei der Multiplen Sklerose handelt es sich um eine chronisch-entziindliche
Erkrankung des zentralen Nervensystems, die mit einer selektiven Zerstérung des
Myelin im zentralen Nervensystem (ZNS) und axonaler Schadigung einhergeht. Ein
genaues Verlaufsschema fir die 6rtliche und zeitliche Entwicklung der Symptome
lasst sich anhand der Komplexitat der Erkrankung nicht erstellen.

Aufgrund der nervalen Zerstérung handelt es sich um neurologische
Ausfallserscheinungen  mit  vielféltigen  funktionalen und psychosozialen
Beeintrachtigungen.

Die Symptomatik sowie deren Auspragung sind auBerst variabel und abhangig von
der Lokalisation der L&sion(en).
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Dennoch sind Pradilektionsstellen bekannt, die gehauft bei der MS betroffen sind und
deren Symptome haufig mit der MS in Zusammenhang gebracht werden kénnen.

Die Initialsymptomtik einer Opticusneuritis kann sich durch eine vorlbergehende
Erblindung oder durch ein getriibtes Sehvermégen (wie durch Milchglas) auBern.
Kommt es zu einer vollstdndigen Remission der Neuritis haben die Patienten bereits
nach wenigen Wochen ihren vollen Visus wieder. Kommt es jedoch wie in den
meisten Fallen zu einer bleibenden Entmarkung und sekundarer Sklerose ist das
Sehvermdgen dauerhaft eingeschrankt.

Im akuten Stadium ist die Papille unaufféllig. Bei Defektheilung bleibt ein
Zentralskotom bestehen, dass sich ophthalmoskopisch als temporale Abblassung
der Sehnervenpapille darstellt. Der Befall des N. opticus kann sich wiederholen und
nicht selten werden beide Nerven in mehr oder minder groBem zeitlichen Abstand
nacheinander ergriffen. Bei scheinbar vollstdndiger Remission I&sst sich bei den
meisten Patienten dennoch eine Latenzverzégerung der visuell evozierten Potentiale
nachweisen.

Haufig wir auch eine internukledre Ophthalmoplegie bei der MS beobachtet, die
meist doppelseitig auftritt.

Die kaudalen Hirnnerven bleiben bis zum Spatstadium meist verschont, wahrend N.
facialis und der sensible Teil des N. trigeminus befallen sein kénnen.

Die Stérung der motorischen Funktion zeigt sich haufig in Form von zentralen
Paresen. Im Rahmen der MS sind alle Abstufungen der spastischen Lahmung von
der Beeintrachtigung der Feinmotorik und Steifigkeit des Ganges bis zur kompletten
Para-, Tetra- oder Hemiplegie zu beobachten. Die Muskeleigenreflexe sind meist
gesteigert. Hinzu kommen im Verlauf spastische Tonuserhéhung und Kloni, die fur
die Patienten extreme AusmaBe haben kdnnen.

Als wichtigstes Friihsymptom ist in diesem Zusammenhang zu erwahnen, dass bei
ca. 70 % der Falle Bauchhautreflexe abgeschwacht oder erloschen sind.

Allgemeine Abgeschlagenheit und rasche Ermuadbarkeit (Fatique) sind ebenfalls oft
Frihsymptome, deren Ursache jedoch nicht immer mit dem neurologischen
Untersuchungsbefund zu erklaren ist. Dennoch sind es haufige (bis zu 30%) und
frihzeitige Symptome, wodurch die Leistungsfahigkeit der Patienten stark
eingeschrankt ist.

Stoérungen der Sensibilitat auBern sich durch andauernde Missempfindungen,
Taubheit, Pelzigkeit oder Kribbeln vor allem in Handen und Fissen. Schmerz- und
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Temperaturempfindung sind meist intakt. Die Untersuchung bestatigt meist eine
verminderte BerUhrungsempfindung mit noch bestehender Tasterkennung. Ist
auBerdem die Lageempfindung gestoért, kann es zu einer sensiblen Ataxie kommen,
wodurch die Feinmotorik erheblich gestort ist. Die Geflihlsstérungen sind an Armen
und Beinen handschuh- und strumpfférmig, am Rumpf querschnittsartig angeordnet.
Sehr haufig (20%) treten Blasenstérungen auf, die sich als Retention oder Urge-
Inkontinenz &uBern.

Kommt es zu einem cerebellarem Befall zeigen sich die draus resultierenden
Kleinhirnfunktionsstérungen als Charot-Trias mit Nystagmus, Intentionstremor und
skandierendem Sprechen. Im Fall der MS sind unter den verschiedenen Formen des
zentralen Nystagmus der horizontale, besonders der dissoziierte und der vertikale
Blickrichtungsnystagmus charakteristisch.

Die Pravalenz kortikaler Symptome wie Aphasie, Apraxie und Agnosie ist eher
gering.

Kognitive Beeintrachtigung, Depression, Fatigue und Stimmungsschwankungen
stehen zunehmend in Zusammenhang mit dem Krankheitsverlauf [¢8 1581 [781 193] [29] [3]
Die Demenz ist ein eher seltenes Kennzeichen der MS (weniger als 5% der
Patienten) und tritt gewdhnlich bei stark betroffenen Patienten auf. Zwischen 34%
und 65% der Patienten weisen im Rahmen von neuropsychologischen Tests
kognitive Beeintrachtigungen auf °%. Die kognitive Beeintréchtigung kann bereits bei
Ausbruch der Erkrankung vorhanden sein 1. Bemerkbar macht sich die kognitive
Schwéache zusammengefasst am haufigsten bei der Konzeptualisierung, dem

Kurzzeitgedachtnis, der Aufmerksamkeit und Verarbeitungsgeschwindigkeit 22117,

Ein zentrales Problem bei der Multiplen Sklerose stellt die Depression dar 815811711
Urséachlich flr das Auftreten einer ,major depression“ ist mdglicherweise zum Teil die
hohe Belastung eine chronische, nicht heilbare Erkrankung, zu bewaltigen.

Die Lebenszeitpravalenz einer ,major depression® ist bei MS- Betroffenen deutlich
erhéht. So wird beschrieben, dass 40 von 140 konsekutiv vorgestellten MS-
Patienten (29%) Uber ernsthafte Suizidintentionen berichteten "% In einigen Studien
konnte nachgewiesen werden, dass im Vergleich zur Gesamtbevdlkerung das
Suizidrisiko fiir Patienten mit MS deutlich hdher liegt "8 1 #°] Eine weitere Analyse
bedeutsamer Faktoren ergab deutlich ernéhte Werte flr eine ,major depression®,

aber auch fir Angststérungen, Alkoholabusus, soziale Belastung und Isolation .
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Ebenso kdnnen Patienten auch einen dysphorischen Zustand aufweisen, in dem sie
zwischen Depression und Hochgefhl hin und her pendeln.

Ein ganz typischer Befund fir MS- Patienten ist die Fatigue. Mehr als 78 % der
Patienten sind davon betroffen.  Beschrieben wird ein  korperlicher
Erschépfungszustand, der unverhéltnismaBig zur getanen physischen Arbeit steht,
und den Alltag stért. Mdglicherweise besteht bei einem Teil der Patienten ein
Zusammenhang zwischen der Fatigue und Durchschlafstérungen bei MS- Patienten
"] Primar im Zusammenhang mit der MS- Erkrankung aufgetretene Fatigue tritt
typischerweise taglich auf und verschlimmert sich im Verlauf des Tages. Daher
fihlen sich viele Patienten schon beim Aufwachen erschépft, auch wenn sie gut
geschlafen haben. Durch &uBere Einflisse wie hohe Temperaturen und
Luftfeuchtigkeit kann der Erschdépfungszustand madglicherweise verschlimmert
werden.

Haufig tritt die Fatigue in Verbindung mit einem akuten Krankheitsschub auf und geht
dem fokalen neurologischen Ereignis des akuten Schubes voraus und bleibt auch
noch nach Abklingen der akuten Schubsymptomatik bestehen . Weiter besteht eine
Korrelation zwischen der Fatigue und dem AusmaB der cerebralen axonalen
Schadigung, womit eine ZNS- Komponente mit dem Auftreten der Fatigue in

Verbindung gebracht wird 1°°,
1.1.5 Bewertungsinstrumente

Inhaltlich ist bei jedem Bewertungsinstrument darauf zu achten, dass es sich auf die
von der WHO international standardisierte Definition der Gesundheit mit den drei
Hauptkriterien Beeintrachtigung, Aktivitat und Teilhabe, stiitzt [,
Bewertungsinstrumente erlauben die Klassifikation von Patienten entsprechend dem
Vorhandensein und dem AusmaB eines Krankheitsprozess, entsprechend ihrer
funktionellen Einschrankung (Disability) und der daraus resultierenden sozialen
Nachteile (Handicap), entsprechend dem Verlust an bisher als normal erlebten
psychologischen, physiologischen Funktionen (Impairment) und eventuell auch
entsprechend der krankheitsbezogenen Lebensqualitat %% 8],

Anhand dieser Eigenschaften ist es den Medizinern mdglich ihre Patienten nach

kérperlicher Einschrankung, Funktionsfahigkeit oder Lebensqualitat zu klassifizieren,
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wodurch mdglicherweise eine Aussage Uber den Verlauf der Krankheit retrospektiv
gemacht und das Ansprechen einer Therapie verfolgt werden kann 8.

Der Wert einer Skala hangt von ihrer klinischen Anwendbarkeit und ihrer
wissenschaftlichen Integritat ab. Ein klinisch nitzliches Bewertungsinstrument sollte
sowohl von den Patienten als auch von dem medizinischen Fachpersonal
angenommen werden, kosteneffizient und in der Praxis einfach umsetzbar sein 1.
Doch nicht nur klinisch, sondern auch wissenschaftlich missen Kriterien, namlich die
psychometrischen Gutekriterien Reliabilitat, Validitdt und Reproduzierbarkeit, erflllt
sein P4,

Innerhalb der letzten 40 Jahre wurden viele klinische Bewertungsinstrumente
entwickelt, von denen sich nur wenige behaupten konnten ¢ Selbst unter den fiinf
am haufigsten angewandten Instrumenten (EDSS, SNRS, FIM, Al und CAMBS)
konnte in einer Untersuchung von Sharrack (1999) ! keine der untersuchten Skalen
vollstandig im Bereich der psychometrischen Kriterien Uberzeugen. Von den drei

(193] st die funktionelle

Dimensionen des ,Disablement model* der WHO
Einschrankung far die Patienten die wichtigste Konsequenz einer Erkrankung, well
durch die Einschrankung das gesamte alltagliche Leben beeinflusst wird. Ebenso
gibt die funktionelle Einschrdankung das MaB der Hilfsbedirftigkeit einer Person an
und hat letztendlich in der Gesellschaft neben sozialen auch 6konomische
Auswirkungen fur die betroffene Person.

Die WHO definiert die Lebensqualitéat als die subjektive Wahrnehmung einer Person
dber ihre Stellung im Leben und im Kontext der Kultur und den Wertesystemen, in
denen sie lebt, im Bezug auf ihre Ziele, Erwartungen, Standards und Anliegen 1%,
Dabei handelt es sich um ein Arbeitskonzept, das in komplexer Weise durch die
kérperliche Gesundheit, den psychischen Zustand, den Grad der Unabhéangigkeit, die
sozialen Beziehungen und die hervorstechenden Eigenschaften der Umwelt
beeinflusst wird 2.

Schrankt man den Begriff der Lebensqualitat auf die subjektive Wahrnehmung des
aktuellen Gesundheitszustandes ein, so spricht man von gesundheitsbezogener
Lebensqualitdt. Dieser Ausdruck umfasst die Ursachen der eingeschrankien
Lebensqualitdt, die psychische Verfassung, die erkrankungsbedingten
Einschrankungen im Alltag und in zwischenmenschlichen Beziehungen und sozialen

Interaktionen 7,
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Laut friherer Untersuchungen haben MS- Patienten im Vergleich zur
Normalbevélkerung tendenziell niedrigere Lebensqualitatswerte, die sich bereits
schon bei geringflgiger kérperlicher Beeintrachtigungen manifestierten [104]

Zu berlcksichtigen ist bei der Bewertung der Lebensqualitat, dass Depressionen,
kognitive Einschrankungen und Fatigue wichtige Einflussfaktoren darstellen und
bedacht werden miissen [¢7],

Die bisher angewandten Testverfahren sind sehr vielfaltig, wobei zwischen
allgemeinen und krankheitsspezifischen Verfahren unterschieden werden muss. Zu
den MS- spezifischen Skalen gehéren neben der hier verwendeten HALEMS
(Hamburger Lebensqualitatsfragebogen bei MS) auch die FAMS und MSQol- 54.

Das depressive Syndrom stellt im Rahmen der MS einen starken Pradiktor flr die
Einschriankung der Lebensqualitat dar ®". So werden Patienten beschrieben, die
eine starke Verbindung zwischen Depressionen, schlechtem psychischem
Wohlbefinden als auch Stérungen von Sexualitit und Blase sehen ['%4,

Angstlichkeit und Depression beeinflussen auch die Relation zwischen Behinderung
und Lebensqualitdt maBgeblich, so dass hdhere Behinderungsgrade zu einer
erhdhten Empfindung von Angst und Depression fiihren "%, Maglicherweise spielt
auch die Beeintrachtigung der Copingmechanismen eine entscheidende Rolle.
Insgesamt liegen zahlreichen Daten zur Problematik der Depression bei MS vor "%,
die fur eine deutlich erhéhte Lebenszeitpravalenz einer major depression bei MS-
Betroffenen sprechen.

Die Erfassung der Lebensqualitat hat bei Patienten mit Multipler Sklerose einen
zunehmenden Stellenwert flir eine komplexe intraindividuelle Verlaufserfassung
erhalten 8,

Eine chronische Erkrankung wie die Multiple Sklerose hat aufgrund ihres
heterogenen Krankheitsbildes, ihres progressiven Verlaufes und aufgrund der
bislang nicht vorhanden kurativen Therapiemdglichkeiten psychologische
Auswirkungen auf eine Person und kann dadurch einen Copingprozess ausldsen "2
Als Coping bezeichnet man ein Verhaltensmuster oder eine kognitive Leistung, die
es einer Person mdglich macht stressreich erscheinende Situationen zu bewéltigen
[27].

Emotionaler Stress, ausgeldst durch die Krankheitsprogression, kann wiederum zu
einer vermehrten Aktivitat des Krankheitsprozesses fiithren 13119,
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Beeinflusst wird das Copingverhalten durch verschiedene psychosoziale Faktoren
63 die wiederum Einfluss auf die eigene Fahigkeit zur Stress- bzw.
Krankheitsbewaltigung (,self efficacy) haben.

Die Erfassung und Bewertung der ,self efficacy” ist insoweit wichtig, als dass durch
sie der Versuch mdglich ist den Anpassungsprozess an eine chronische Erkrankung
wie die MS und die damit verbundene Lebensqualitéit einzuschatzen 2.

Aufgrund der vielfaltigen Einflussfaktoren ist es schwierig das Copingverhalten
mittels standardisierter Verfahren zu kategorisieren, da es sehr vom individuellen
Setting, dem Wirklichkeitsbezug und der Kooperation der Patienten abhangt ¢° 261,
Im Vergleich zu anderen Coping- Bewertungsinstrumenten (z.B. MSES) fragt die
CSES nach der Selbstbewaltigungsfahigkeit einer Person und versucht somit die
entsprechende Copingstrategie offen zu legen . So kénnen Veranderungen des
CSES-Gesamtscores und der CSES-Subscores Aufschluss Uber die Wahl der
Copingstrategie und die individuelle Effektivitdt und dementsprechend die Fahigkeit

zur Krankheitsbewaltigung erlauben %,
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2 Material und Methode
2.1 Patienten

Die insgesamt an der Studie beteiligten 200 MS- Patienten(innen) wurden durch ein
zufallig Auswahlverfahren aus 846 Patienten der MS-Datenbank der Neurologischen
Poliklinik des UKE ausgewahlt. Die Diagnosestellung der Multiplen Sklerose (MS)
wurde anhand der Poser Kriterien durchgefiihrt 1. Nach den Aufnahmebedingungen
fur die vorliegende Studie musste bei je 100 Probanden die Erkrankung vor mehr als
15 Jahre (Gruppe Il) und weniger als 5 Jahre (Gruppe |) erstmals diagnostiziert
worden sein. An der Studie konnten sowohl ménnliche als auch weibliche Probanden
teilnehmen, eine Altersbeschrankung lag nicht vor. Den Probanden wurde ein
Einwilligungs- und Aufklarungsschreiben mit detaillierter Darstellung des Ziels und
des Ablaufes der Studie zur Unterschrift zugesandt. (siehe Anhang)

In diesem Schreiben wurden folgende Erlauterungen abgegeben: Art der
wissenschaftlichen Untersuchung, méglicher Nutzen fir den Teilnehmer, Anonymitat
der Daten, freiwillige Teilnahme ohne finanzielle Verpflichtung oder Unterstitzung
zwischen Teilnehmer und Betreuer sowie die Mdglichkeit, die Einwilligung jederzeit

widerrufen zu kénnen.
2.2 Studienkonzept/ Fragebogenaktion

Die Probanden erhielten die Instruktion, die ihnen zugesandten funf Fragebdgen
auszufullen und mittels des beiliegenden frankierten Rickumschlages innerhalb der
nachsten 4-6 Wochen wieder an die neurologische Poliklinik zuriickzusenden.

Von 14 Patienten erhielten wir trotz telefonischer Nachfrage keine Riickmeldung und
weitere 20 Patienten wollten ausdriicklich nicht an der Studie teilnehmen. Insgesamt
erklarten sich 166 Patienten letztendlich bereit an der Studie teilzunehmen. Davon
konnten 162 Patientendaten in die Auswertung einbezogen werden.

Bei den 5 Fragebdgen handelt es sich um die United Kingdom Disability Scale
(UNDS), die Hamburger Lebensqualitatsfragebogen bei MS (HALEMS), die Coping-
Self- Efficacy- Scale (CSES), die Hospital Anxiety Depression Scale (HADS) und um
eine eigens fir diese Studie entwickelte Rangliste zur Bewertung der korperlichen
Beeintrachtigungen.
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2.3 Bewertungsinstrumente

Kérperliche Beeintrachtigung: United Kingdom Disability Scale (UNDS)

Das Konzept der United Kingdom Disability Scale (UNDS) basiert darauf, dass die
funktionelle Einschrankung bei einer Erkrankung wie der Multiplen Sklerose
mulitdimensional ist und daher in unterschiedliche Kategorien eingeteilt werden kann
91 178 Demzufolge handelt es sich dabei um ein patientenorientiertes,
bedienerfreundliches Bewertungsinstrument .,

Die UNDS setzt sich im Original aus den folgenden 12 Items zusammen:
Wahrnehmungs- und Denkvermdégen, Stimmung, Sehvermébgen, Sprache und
Kommunikation, Schluckvermdgen, Arm- und Handbewegungen, Gehfahigkeit,
Blasenfunktion, Darmfunktion, Mudigkeit, Sexualitdt und sonstige MS-bedingte
Beschwerden. Der Gesamtwert liegt zwischen 0 und maximal 60 Punkten (maximaler
kérperlicher Funktionsverlust). Dementsprechend kann fir jedes der 12 ltems Punkte
zwischen 0 (keine Einschrankung) und 5 (maximale Einschrankung) vergeben
werden. Jede Stufe prasentiert soweit als moglich dasselbe Level der kdrperlichen
Beeintrachtigung in jeder Doméane entsprechend der 6-stufigen Skala.

Bei der von uns verwendeten deutschen Version der UNDS wurde die Dimension
~Schmerz® explizit als 13. ltems aufgefiihrt. Auch in dieser Version handelt es sich
um ein valides Instrument 34,

In der von Heesen et al. 134

durchgefuhrten Validierungsstudie konnte gezeigt
werden, dass die UNDS reliabel und valide die Beeintrachtigungen bei MS
wiedergibt. Der dabei aufgezeigte deutliche Bodeneffekt der UNDS ist dahingehend
anzuzweifeln, da das untersuchte Patientenkollektiv eher gering beeintrachtigt war
und dass bei der besagten Studie l&angsschnittliche Daten zur Uberprifung der
Sensitivitat der Krankheitsveranderung fehlen. Die Arbeitsgruppe um Hoogervrost et
al. ®® konnte hingegen bei 250 MS- Patienten im Verlaufe eines Jahres zeigen, dass
die UNDS im Vergleich zum EDSS eine differenziertere Empfindlichkeit fr
Veranderungen zeigt. Es besteht sogar die Mdglichkeit, dass die UNDS sensitiver als
die EDSS ist, da sie mehr Beeintrachtigungszunahmen aufzeigt und dadurch

Therapieeffekte nachweisbar werden ¢,
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Coping: Coping- Self- Efficacy- Scale (CSES)

Der Begriff Coping leitet sich von dem englischen Verb fo cope with ab und
beschreibt die Fahigkeit einer Person kritische Lebenssituationen und Ereignisse zu
bewaltigen. Durch die Klassifikation des Coping in zwei groBe Dimensionen wird
heute vor allem zwischen problemorientierten und emotionsorientierten
Copingstrategien unterschieden %% Dijese beiden Strategien differenzieren sich
durch ihre unterschiedlichen Ansatzpunkte im Bewaltigungsmechanismus. So basiert
die problemfokussierte Strategie auf der Konflikt- bzw. Problemlésung, die
emotionsorientierte hingegen darauf, die durch Konflikte bzw. Probleme verursachten
negativen Gefiihle abzubauen 1.

Die Coping Self Efficacy Scale (CSES) ist ein intervallskaliertes patientenbasiertes
Bewertungsinstrument. Sie setzt sich aus 26 Fragen zusammen, die sowohl auf die
problem- und emotionsorientierten Copingstrategien als auch auf die soziale
Unterstlitzung eingehen.

Dementsprechend lassen sich die 26 ltems diesen 3 Copingstrategien zu ordnen:

Problemfokussiertes Coping
Wenn Sie Probleme haben und die Dinge nicht gut laufen, wie zuversichtlich sind Sie.....

Frage 2 ...dass sie sich selbst ermutigen?

Frage 3 ...dass Sie unterscheiden kénnen, was verandert werden kann und was nicht beeinflussbar ist?

Frage 5 ...dass Sie Lésungen fir ihre groBten Probleme finden?

Frage 6 ...dass Sie ein belastendes Problem in kleine Teilprobleme aufteilen?

Frage 7 ...dass Sie sich Méglichkeiten offen halten, wenn sich Belastungen/Stress entwickelt

Frage 8 ...dass, wenn Sie vor einem Problem stehen, sie sich einen Handlungsplan zurechtlegen und dem
nachgehen?

Frage 9 ...dass Sie neue Hobbies oder Erholungsmaéglichkeiten entwickeln?

Frage 11  ...dass sie nach etwas Gutem in einer negativen Situation suchen kénnen?

Frage 13 ...dass sie die Dinge von einer anderen Seite sehen kdnnen wéhrend eines Streitgespraches?

Frage 14 ...dass sie andere Mdoglichkeiten der Problemlésung versuchen, wenn der erste Versuch scheitert

Frage 20 ...dass Sie ein Problem Schritt fiir Schritt angehen?
Frage 25 ... dass Sie lhren Mann/Frau stehen und darum kdmpfen, was sie wollen?
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Emotionsfokussiertes Coping
Wenn Sie Probleme haben und die Dinge nicht gut laufen, wie zuversichtlich sind Sie.....

Frage 1 ...dass sie nicht deprimiert werden?

Frage 10  ...dass Sie unangenehme Gedanken wegschieben kénnen?

Frage 12  ...dass sie nicht traurig werden?

Frage 15 ...dass Sie sich von negativen Gedanken nicht zu sehr mitnehmen lassen?

Frage 19 ...dass Sie unangenehme Gedanken verscheuchen kénnen?

Frage 21 ...dass Sie an eine angenehme Beschaftigung denken oder sich einen schénen Ort vorstellen?
Frage 22 ...dass Sie verhindern kdnnen, sich einsam zu fiihlen?

Frage 23 ...dass Sie beten oder meditieren?

Frage 26 ...dass Sie dem Impuls widerstehen, unter Druck tbereilt zu handeln?

Soziale Unterstiitzung
Wenn Sie Probleme haben und die Dinge nicht gut laufen, wie zuversichtlich sind Sie.....

Frage 4 ...dass Sie seelische Unterstiitzung von Freunden und/oder Familie bekommen?

Frage 16 ...dass Sie neue Freunde kennen lernen?

Frage 17  ...Freunde anzusprechen, die Ihnen bei der Erledigung notwendiger Dinge helfen?

Frage 18 ...dass Sie fir sich selbst etwas Gutes tun, wenn sie sich entmutigt fiihlen?

Frage24 ...dass Sie seelische Unterstitzung von sozialen Einrichtungen oder von (Selbst-)

Hilfeorganisationen bekommen?

Tabelle 1: Inhalt der Coping- Self- Efficacy- Scale (CSES) mit Unterteilung der 26 Items in 3 Subscores
(problemfokussiertes Coping, emotionsfokussiertes Coping und Coping durch soziale
Unterstiitzung), Chesney et al. 2004 !

Die erste Kategorie (problemfokussiertes Coping) beinhaltet Items, die die Fahigkeit
bestehende Probleme mittels Ursachenanalyse und Entwicklung von
Lésungsmdglichkeiten zu beantworten, Gberprifen (z.B. ,ein belastendes Problem in
kleiner Teilprobleme aufteilen®). Der zweite Faktor (emotionsfokussiertes Coping)
beschaftigt sich mit der Fahigkeit die emotionale Reaktion auf eine
unvorhergesehenes Ereignis oder Problem zu beherrschen ohne das Problem selbst
zu beheben (z. B. ,unangenehme Gedanken wegschieben kénnen®).

Der dritte Faktor beschreibt das AusmaB der sozialen Unterstitzung und distanziert
sich dadurch von den beiden vorher beschriebenen Faktoren. Dementsprechend
erfragen diese ltems die Fahigkeit bei Freunden und Familie Hilfe zu erbeten, um
Probleme zu bewaltigen (z.B. ,seelische Unterstitzung von Freunden und /oder
Familie bekommen®) "%,

Aufgrund der gebundenen Form der Aufgabenbeantwortung lassen die Items keinen

Freiraum flr eigene Antworten zu, sondern ermdglichen nur festgelegte
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Antwortkategorien in Form von Punkten. Das Minimum der Punktanzahl pro Frage
liegt bei 0 Punkten, entspricht einer geringen Copingfahigkeit, und das Maximum bei
10 Punkten, entspricht einem sehr guten Bewaltigungsverhalten. Demzufolge ist eine

minimale Gesamtscore von 0 und maximaler von 260 zu erreichen.

Lebensqualitdt: Hamburger Lebensqualitdtsfragebogen fir Multiple Sklerose
(HALEMS)

Bei dem Hamburger Lebensqualitatsfragebogen fir die MS (HALEMS) handelt es
sich um eine validierte Ratingskala, die eine Kombination aus der SF- 36 und der
FAMS darstelit *,

Die HALEMS setzt sich aus 38 ltems, die Bezug auf die Gesundheitszufriedenheit
und Lebensqualitat der zurlickliegenden sieben Tage nehmen, zusammen.

Der Hamburger Lebensqualitatsfragebogen bei MS (HALEMS) [B¥ stellt unter
anderem die Frage nach den 3 Hauptsymptomen der Patienten. Die zur Auswahl
stehenden Symptome stimmen mit dem Inhalt der UNDS und unserer Rangliste
Uberein.

Neben den Fragen zu den drei MS- bedingten Hauptsymptomen wird auch der
Gesundheitszustand zum aktuellen Zeitpunkt, vor einem Monat und vor einem Jahr
abgefragt.

Pro Item hat der Patient die Méoglichkeit sich flr eine von finf verschieden
Antwortkategorien zu entscheiden, wobei jede Antwortméglichkeit einer bestimmten
Punktzahl (viel besser =1 Punkt/ viel schlechter =5 Punkte) zugeordnet ist. So ergibt
sich am Ende ein Gesamtscore, der eine Aussage Uber die Lebensqualitit der
betreffenden Person trifft. Eine hohe Punkizahl spricht fir eine starke Einschrankung
der Lebensqualitat, eine niedrige dagegen flr eine weitgehend uneingeschrankte
Lebensqualitat.

Angst und Depressivitat: Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

Wie schon in der Einleitung zitiert handelt es sich bei der Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS) um ein Bewertungsinstrument eingehend auf Depressivitat
und Angst und zunehmende im medizinischen Bereich benutzt, um Angststérungen

und depressive Erkrankungen herauszufiltern #° 52,
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Sie besteht aus 14 ltems, die emotionale Zustande, wie Affektivitat und Antrieb sowie
formales und inhaltliches Denken im Bezug auf die vergangene Woche abfragt.
Zusatzlich ist es der HADS mdglich zwischen Angst und Depressivitat zu
unterscheiden. Durch die Unterteilung der 14 Items in jeweils 7 Fragen bezlglich
Depressivitat und Angst kann die Kategorisierung erfolgen:

Angstfragen

Frage 1 Ich fihle mich angespannt oder (berreizt

Frage 3 Mich Uberkommt eine &ngstliche Vorahnung, dass etwas Schreckliches passieren kénnte
Frage 5 Mir gehen beunruhigende Gedanken durch den Kopf

Frage 7 Ich kann behaglich dasitzen und mich Entspannen

Frage 9 Ich habe manchmal ein &ngstliches Gefiihl in der Magengegend

Frage 11 Ich fuhle mich rastlos, muss immer in Bewegung sein

Frage 13 Mich Uberkommt plétzlich ein panikartiger Zustand

Depresionsfragen

Frage 2 Ich kann mich heute noch so freuen wie friiher

Frage 4 Ich kann lachen und die lustige Seite der Dinge sehen

Frage 6 Ich fUhle mich gliicklich

Frage 8 Ich flhle mich in meinen Aktivitdten gebremst

Frage 10 Ich habe das Interesse an meiner auBBeren Erscheinung verloren

Frage 12 Ich blicke mit Freude in die Zukunft

Frage 14 Ich kann mich an einem guten Buch, einer Radio- oder Fernsehsendung freuen

Tabelle 2: Inhalt der Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) mit deren Aufteilung in depressions-

und angstspezifische Fragen

Pro Item kénnen zwischen 0 und 3 Punkten erreicht werden, so dass sich flr den
gesamten Fragebogen eine maximale Gesamtpunktzahl von 42 Punkten ergibt.

Anhand der festgelegten Cut- offs (<8 Gesamtpunkte=nicht depressiv, 8-10
Punkte=Grenzbereich, >10 Gesamipunkte=depressiv) kann der

Depressivititszustand abgeschétzt werden 1“9,

Subjektive Bewertung kérperlicher Beeintrdchtigungen: Rangliste zur subjektiven
Wertung kérperlicher Beeintrdchtigungen

Dazu wurde in Anlehnung an die 13 Dimensionen der deutschen Version der UNDS
Bl und Studien zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt *¥! eine Art Rangliste mit

den 13 Dimensionen ,Gehen*, ,Kraft/Koordination der Hande", ,Gefihl am Kérper®,
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~Schmerzfreiheit, ,Blasenkontrolle*, ,Darmkontrolle”, ,Sehen“, ,Wachheit und
Ausgeruhtheit®, ,Denken und Merkfahigkeit, ,Sprechen®, ,Schlucken®, ,Stimmung®
und ,Sexualitat* entworfen.

Das Ziel ist es, jeder der 13 Funktionsstérungen eine Note zwischen 1 und 13 (Note
1=von gréBter Bedeutung, Note 13=geringste Bedeutung) zu geben, wobei jede Note
nur einmal vergeben werden darf. Dementsprechend ist nach der optimalen
Durchfiihrung jeder Funktion eine jeweilige Note zugeordnet und man hat 13 Paare
aus Zahl und kérperlicher Funktion.

Das wichtigste Kriterium beim Ausflllen dieses Bogens ist, dass die Beurteilung
unabhangig von der bestehenden Symptomatik erfolgen muss.

Die verwendeten Dimensionen sind aus dem Konzeptionsmodel der UNDS und
Studien zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat mit MS ausgewéhlt worden. Die
Dimensionen ,Geflhl am Kérper und ,Schmerzfreiheit* wurden hinzugefligt, da sie
in der UNDS nicht enthalten sind, aber elementare Punkte fir die Doméne der

kérperlichen Beeintrachtigung bei der Erkrankung an MS darstellen.

2.4 Auswertungsverfahren

Alle statistischen Testungen wurden mit dem Statistikprogramm SPSS durchgefiihrt.
Die deskriptiven Statistiken wurden mit Mittelwerten und Standardabweichungen
(SD) durchgefuhrt. T-Test wurde zum Gruppenvergleich herangezogen. Zur
Gegenuberstellung der Ergebnisse der UNDS und der Rangliste auf einem Level
wurde die Korrelation nach Spearman angewandt.

Im Rahmen der Validierung der CSES wurde eine Faktorenanalyse der 3
beschriebenen Subscores durchgefiihrt. Zur Uberpriifung der Faktorenstruktur wurde
eine Hauptkomponentenanalyse mit Varimaxrotation durchgefihrt.
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3 Ergebnisse
3.1 Demographische Daten

Insgesamt haben wir von 200 flr die Studie angeschriebenen MS-Patienten (definiert
nach den Kriterien von Poser %), die sich in der MS-Sprechstunde des NIMIS des
Universitatskrankenhauses  Hamburg-  Eppendorf  vorgestellt  haben, 166
Fragebogenpakete zurlickerhalten.

Zum einen mit einer Erkrankungsdauer weniger als 5 (Gruppe |, n=85) und zum
anderen mit mehr als 15 Jahren (Gruppe Il, n=81).

Das durchschnittliche Lebensalter der rekrutierten Patienten lag zum Zeitpunkt der
Untersuchung bei 43,7 (£10,7) mit einer Spanne zwischen 18 und 66 Jahren. Der
Anteil weiblicher Patienten lag mit 72,3% deutlich hdéher als der Anteil der
mannlichen Patienten von 27,7%.

Entsprechend der Gruppendefinition ergaben sich fir die ,jlingere” Gruppe eine
durchschnittliche Erkrankungsdauer von 3,5 (£1,2) und ein durchschnittliches Alter
von 38,7 (£9,9) Jahren und fir die ,altere” Gruppe eine mittlere Erkrankungsdauer
von 22,5 (£6,1) und durchschnittliches Alter von 49,0 (£9,0) Jahren.

Die insgesamt 20 Patienten, die eine Teilnahme abgelehnt haben, verteilen sich zu je
50% auf Manner und Frauen und zeigen in Alter (durchschnittliches Alter 42,15
Jahre) und Erkrankungsdauer (durchschnittliche Erkrankungsdauer 13,1 Jahre) keine
statistisch signifikanten Unterschiede.

Der durchschnittliche Erkrankungszeitrahmen bezogen auf das gesamte
Patientenkollektiv liegt bei 12,7 (+10,4) Jahren mit einem Minimum von 1 Jahr und
einem Maximum von 44 Jahren.

Bezliglich der Geschlechtsstruktur unterscheiden sich Gruppe | und Il nicht.

Gruppe | (n=85) beinhaltet 72,9% (n=62) weibliche und 27,1% (n=23) mannliche
Teilnehmer. Die Verteilung in Gruppe Il zeigte einen weiblichen Anteil von 71,6%

(n=58) und einen mannlichen Prozentsatz von 28,4% (n=23).
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3.2Bewertung der korperlichen Beeintrachtigungen in beiden

Patientengruppen (Rangliste)
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Abbildung 1:  Durchschnittlich vergebene Note fir jede der 13 aufgelisteten kérperlichen Beeintrachtigungen/

Dimensionen im gesamten Patientenklientel (n=131)

Die Dimension Gehen (durchschnittliche Note: 4,11) und gefolgt von der Funktion

Sehen (durchschnittliche Note: 4,18) sind durchschnittlich als am Wichtigsten

bewertet worden.
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Abbildung 3:

Verteilung der durchschnittlichen Noten in beiden Patientengruppen (Gruppe |[:

Erkrankungsdauer < 5 Jahre, Gruppe II: Erkrankungsdauer > 15 Jahre), n=162
-32-




Bei der Analyse des durchschnittich vergebenen Ranges in beiden
Patientengruppen (siehe Abbildung 3), zeigte sich, dass in der ,jingeren“ Gruppe
Gehen, Sehen und Sprechen die héchsten Prioritdten erhalten haben. Hingegen
haben es in der ,alteren Gruppe Sehen, gefolgt von Gehen, Denk- und

Merkfahigkeit und Sprechen auf die ersten vier Platze geschafft.

Gruppe | (n=64) Gruppe Il (n=67) P (T-Test) P (T-Test)
Alter heraus gerechnet

Gehen 4,1 (3,5) 4,1 (3,6) 0,93 0,66
Kraft/Koordination d. Hande 6,4 (3,4) 6,2 (2,8) 0,76 0,85

Gefiihl am Kérper 8,4 (3,4) 8,2 (2,5) 0,62 0,75
Schmerzfreiheit 6,2 (3,6) 6,2 (3,7) 0,99 0,95
Blasenkontrolle 7,2 (3,0) 6,6 (3,5) 0,34 0,25
Darmkontrolle 7,3 (3,5) 7,3 (3,5) 1,0 0,75

Sehen 4,5 (3,3) 3,9 (2,6) 0,21 0,06

Wachsein u. Ausgeruhtheit 9,2 (3,1) 10,0 (2,8) 0,17 1,0

Denken und Merkfahigkeit 6,5 (3,7) 5,3 (3,1) 0,051 0,17

Sprechen 5,6 (2,8) 5,5 (3,1) 0,85 0,64

Schlucken 7,8 (3,9) 8,9 (3,1) 0,08 0,1

Stimmung 7,9 (3,6) 8,6 (3,5) 0,25 0,54

Sexualitat 9,9 (3,2) 10,2 (3,4) 0,56 0,48

Tabelle 3: Durchschnittlich vergebene Note fiir die 13 krankheitsbezogenen Beeintrachtigungen in beiden

Patientengruppen (Gruppe I: n=64, Gruppe Il: n=67)

Kein signifikanter Unterschied zwischen den beschriebenen Bewertungen der
kérperlichen Funktionen in beiden Gruppen.

FOr die Dimension Denken und Merkfédhigkeit zeigte sich die gréBte Differenz
(mittlerer Rang 6.5 versus 5.3, p=0,051; T-Test), die knapp die Signifikanzgrenze

Uberschritten hat.

Weiblich (n=98) Ménnlich (n=33) P (t-Test)
Gehen 3,8 (3,2) 5,1 (4,2) 0,05
Kraft/Koordination d. Hande 6,3 (3,1) 6,4 (3,0) 0,77
Gefiihl am Koérper 8,3 (2,9) 8,3(3,2) 0,95
Schmerzfreiheit 6,3 (3,6) 6,1 (3,9) 0,80
Blasenkontrolle 7,0 (3,3) 6,5 (3,2) 0,46
Darmkontrolle 7,5 (3,5) 6,7 (3,4) 0,25
Sehen 4,2 (3,0) 4,1 (2,8) 0,89
Wachsein und Ausgeruhtheit 9,4 (3,0) 10,3 (2,6) 0,11
Denken und Merkfahigkeit 5,9 (3,6) 5,7 (3,2) 0,71
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Sprechen 5,5 (3,1) 5,7 (2,6) 0,78
Schlucken 8,4 (3,6) 8,3 (3,5) 0,93
Stimmung 8,3 (3,4) 8,1 (3,9) 0,80
Sexualitat 10,2 (3,1) 9,7 (3,8) 0,49
Tabelle 4: Deskriptive Statistik zur Verteilung der durchschnittlich vergebenen Note im mannlichen und

weiblichen Patientenanteil

Im Bezug auf das Geschlecht zeigt sich einzig flr die Funktion Gehen (p=0,05; T-
Test) ein signifikanter Unterschied bei der durchschnittlichen Rangvergabe. Manner

bewerten das Gehen als weniger relevant als Frauen.
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3.3 United Kingdom Disability Scale (UNDS)

Haufigkeit (%)
I

123 456 7 8 91011121314151617 181920 21 22 23 24 25 26 28 29 30 31 32 34 35 37

erreichte Gesamtpunktzahlen der UNDS

Abbildung 4:  Prozentuale Verteilung des UNDS- Gesamtscore vom Minimum bis zum Maximum im gesamten
Patientenklientel (n=162)

Die Verteilung des durchschnittlichen Gesamtscores im gesamten Patientenkollektiv
(n=162) erstreckt sich von einem minimalen Wert von 0 bis zu einem Maximum von
37 Punkten mit einem Mittelwert von 14,6 (+ 8,6) Punkten (siehe Abbildung 4).

In der Gruppe | wurde ein durchschnittlicher UNDS-Gesamtwert von 11,6 und in
Gruppe Il von 17,6 Punkten erreicht.
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Abbildung 5:  Durchschnittliche Punktewerte (Mittelwerte) pro Item der UNDS auf das gesamte
Patientenkollektiv (n=163)

durchschnittlicher Score pro Item

13 Dimensionen der UNDS
uGruppe | (MS <5 Jahre) @ Gruppe Il (MS = 15 Jahre)

Abbildung 6:  Durchschnittliche Punktwerte pro Item der UNDS in beiden Patientengruppen (Gruppe |: n=82,
Gruppe II: n=81)
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Abbildung 7:  Differenzbetrag der durchschnittlichen vergebenen Punktwerte pro ltem der UNDS zwischen

beiden Patientengruppen

Der gr6Bte und auch statistisch signifikante Unterschied in der Vergabe der
Punktzahl zwischen den beiden Gruppen besteht in der Dimension untere Extremitat
(Differenz: 1,41, p<0,01).

Weitere gruppenspezifische Unterschiede finden sich bezlglich Kognition (p<0,01),
Visus (p<0,02), obere Extremitit (p<0,01), Blasenfunktion (p<0,01), Darmfunktion

(p<0,01), Sexualitét (p<0,01) und andere MS- bedingte Probleme (p=0,05).

Gruppe | (n=82)  Gruppe Il (n=80) P (t- Test) P (t-Test)
Lineare Regression (Alter)
heraus gerechnet
UNDS (gesamt) 11,6 (7,7) 17,5 (8,3) 0,00 0,00
Kognitionsscore 0,8 (1,0) 1,4 (1,3) 0,00 0,15
Stimmungsscore 1,7 (1,2) 1,6 (1,3) 0,93 0,79
Visusscore 0,3 (0,7) 0,6 (0,9) 0,02 0,05
Sprach- und Kommunikationsscore 0,6 (1,1) 0,7 (1,1) 0,33 0,24
Schluckscore 0,2 (0,6) 0,3 (0,7) 0,32 0,41
Obere Extremitat- Score 0,9 (1,2) 1,5(1,2) 0,00 0,28
Untere Extremitat- Score 0,7 (1,0) 2,1 (1,5) 0,00 0,00
Blasenscore 1,0 (1,4) 2,1(1,7) 0,00 0,02
Darmscore 0,4 (0,9) 1,0 (1,3) 0,00 0,01
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Fatigue- Score 2,0(1,4) 2,0(1,5) 0,96 0,91
Sexualitdtsscore 1,1 (1,6) 1,9 (1,9) 0,00 0,01

Schmerzscore 1,1(1,5) 0.9 (1,3) 0,23 0,26

Score fiir weitere MS- bedingte 0,8 (1,3) 1,2 (1,5) 0,05 0,29

Probleme

Tabelle 5: Gruppenspezifische Unterschiede bezliglich des vergebenen mittleren UNDS- Gesamtscore

und der mittleren Scores fiir jede der 13 Dimensionen der UNDS, Testung der Signifikanz der
gruppenspezifischen Unterschiede mittels T- Test

UNDS Rangliste Korrelationskoeffizient P
Kognitionsscore Denken- und Merkféhigkeit 0,00 1,00
Stimmungsscore Stimmung -0,13 0,15
Visusscore Sehen 0,12 0,16
Sprach- und Kommunikationsscore Sprechen 0,01 0,88
Schluckscore Schlucken 0,02 0,85
Obere Extremitat Score Kraft und Koordination der Hande -0,06 0,51
Untere Extremitat Score Gehen -0,12 0,16
Blasenscore Blasenkontrolle -0,09 0,33
Darmscore Darmkontrolle -0,22 0,01
Fatigue Score Wachsein und Ausgeruhtheit -0,14 0,12
Sexualitdtsscore Sexualitat -0,05 0,56
Schmerzen Schmerzfreiheit -0,17 0,05
Tabelle 6: Korrelationen zwischen UNDS- Subscores und Rangverteilungen der entsprechenden

Funktionen in der Rangliste nach Spearman (n= 131)

Aus der Gegeniberstellung der UNDS und der Rangliste resultieren zwei statistisch
signifikante negative Korrelationen bei den Dimensionen Darmkontrolle
(Korrelationskoeffizient: -0,22, p<0,01) und Schmerzen (Korrelationskoeffizient: -0,17,
p=0,05).
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3.4 Coping- Self- Efficacy- Scale (CSES)

Die graphische Darstellung der durchschnittlichen CSES-Gesamtpunktzahl im
gesamten Patientenkollektiv zeigt eine nach rechts verschobene Kurve. Dies spricht
daflir, dass Copingfragen durchgehend mit einer hohen Punkizahl beantwortet
wurden. Das erreicht Punktemaximum von 244 Punkten reizt dennoch die maximale
Spannbreite bis 260 Punkten nicht aus. Der minimale Wert lag bei 5 und der
maximale bei 244 mit einem Mittelwert von 149,9 (+49,8) Punkten.

Dabei wurde berticksichtigt, dass bei der Ermittlung der Gesamtscores nur Bdgen
verwendet wurden, die vollstandig bearbeitet worden sind (78,5%, n=146). Damit ist
die Abweichung der Anzahl der hier dargestellien Bégen von der GrdoBe des
gesamten Patientenkollektives erklart.

Die Konsistenz der 26 ltems der CSES wurde mittels Cronbachs- Alpha (Cronbach,
1951) durchgefiihrt. Cronbachs- Alpha fiir die CSES liegt bei 0,962.

Der optimale ltemschwierigkeitsgrad liegt zwischen 0,25 und 0,75 (ltemschwierigkeit
= Mittelwert / h6chstmdglicher Wert).

Die Ergebnisse zeigen, dass die Itemschwierigkeit von 0,44 (Frage 23) bis 0,75
(Frage 4) variiert. Die Itemstreuung, d.h. die Spannbreite zwischen minimaler und
maximaler Standardabweichung, liegt zwischen 2,32- 3,53.

Die Trennschéarfe steht daflr, wir gut ein Item inhaltlich alle anderen ltems der Skala
widerspiegelt (korrigierte Korrelation einer Aufgabe mit einer Skala).

Far die der CSES wurde sowohl die Verteilung der Mittelwerte, die Verteilung der
durchschnittlichen Gesamtpunktzahl als auch die Punkteverteilung der einzelnen 26
ltems betrachtet. Sie ist ein Abbild fir das MaB der zentralen Tendenz und der
Dispersion.

Inwieweit die CSES die Voraussetzungen fur eine Normalverteilung erfullt und wie
sich ihre zentrale Tendenz und ihre Dispersion gestalte wurde im Rahmen der
Testung auf Normalverteilung unter zu Hilfenahme des Kolmogorov- Smirnov-

Anpassungstestes untersucht.
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Abbildung 7: Verteilung der Mittelwerte fir die CSES mit Projektion der Normalverteilung (Mean = 5,76,
Standardabweichung 1,917)

Prift man die Verteilung der von den 146 Patienten durchschnittlich pro ltem
vergebene Punkizahl, so ist sowohl aus der Graphik als auch an den deskriptiven
Daten zu erkennen, dass der Mittelwert bei 5,76 (x 1,92) liegt.

In der Kategorie soziale Unterstitzung haben 74 Patienten der Gruppe | einen
durchschnittlichen Wert von 30,69 (von maximal 50) mit einer Standardabweichung
von 8,48 Punkten erhalten. In der Gruppe Il zeigte sich bei 72 giiltigen Patienten ein
Mittelwert von 30,83 (von maximal 50) mit einer Standardabweichung von 10,70
Punkten.

In der Kategorie des emotionsfokussierten Coping wurde in der Gruppe | bei 74
gultigen Werten ein durchschnittlicher Wert von 58,9 Punkten mit einer
Standardabweichung von 19,68 erreicht. Die Gruppe Il (n=72) kommt auf einen
Mittelwert von 58,65 Punkten mit einer Standardabweichung von 22,97 Zahlern.

In der Kategorie des problemfokussierten Coping erzielt die Gruppe | (n=74) einen
Mittelwert von 60,96 Punkten mit einer Standardabweichung von 20,96 Zahlern. Die
Gruppe Il (n=72) kommt auf einen durchschnittlichen Wert von 59,68 Zahlern mit
einer Standardabweichung von 23,43 Punkten.
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Gruppe I (n=74) Gruppe Il (n=72) P (1- Test)

Coping with social support 30,7 (28,5) 30,8 (10,7) 0,30
Emotion- focused coping 58,9 (19,7) 58,6 (23,0) 0,43
Problem- focused coping 61,0 (21,0) 59,7 (23,4) 0,88
CSES gesamt 150,54 (45,68) 149,17 (54,09) 0,87
Tabelle 7: Mittelwert mit Standardabweichung der Subscores der CSES in beiden Patientengruppen

Betrachtet man die beiden Patientengruppen beziiglich der jeweiligen Verteilung der
Mittelwerte fir den Gesamtwert der CSES (Gruppe 1=150,54 und Gruppe 11=149,17)
und bezlglich aller 26 Items, so konnten keine statistisch signifikanten

Gruppenunterschiede festgestellt werden.

Faktorenanalyse

Zur Uberpriifung der Faktorenstruktur wurde eine Hauptkomponentenanalyse mit
Varimaxrotation durchgefiihrt. Die unrotierte Faktorenlésung ergab 4 Faktoren mit
einem Eigenwert =1. Unter Berlcksichtigung der Eigenwerte Uber den Scree-Test,
der Unterdrickung kleiner Faktorladungen (1>0,401) und der besseren inhaltlichen
Interpretation wurde eine 3-Faktorenlésung gewahlt. Die drei Faktoren klaren 64%

der Gesamtvarianz auf.

Items der CSES Faktorenladung

Fkt 1 Fkt 2 Fkt 3

Wenn Sie Probleme haben und die Dinge nicht gut laufen, wie zuversichtlich sind Sie ...

Problem- focused coping

7 ..., dass Sie sich Mdglichkeiten offen halten, wenn sich Belastungen/ Stress entwickelt. 0,84
8 ..., dass, wenn Sie vor einem Problem stehen, sie sich einen Handlungsplan zurechtlegen und dem 0,81
nachgehen?
5 ..., dass Sie Lésungen fiir inre gréBten Probleme finden? 0,80
.., dass Sie ein belastendes Problem in kleine Teilprobleme aufteilen? 0,79
3 ..., dass Sie unterscheiden kdnnen, was veréndert werden kann und was nicht beeinflussbar ist? 0,79
14 ..., dass Sie andere Méglichkeiten der Problemlésung versuchen, wenn der erste Versuch scheitert? 0,78
20 ..., dass Sie ein Problem Schritt fiir Schritt angehen? 0,77
2 ..., dass Sie sich selbst ermutigen? 0,73
25 ..., dass Sie lhre(n) Mann/ Frau stehen und darum kampfen, was Sie wollen? 0,67
18 ..., dass Sie fir sich selbst etwas Gutes tun, wenn Sie sich entmutigt fihlen? 0,60
9 ..., dass Sie neue Hobbies oder Erholungsmadglichkeiten entwickeln? 0,60
11 ..., dass Sie nach etwas Gutem in einer negativen Situation suchen kénnen? 0,57
13 ..., dass Sie die Dinge von einer anderen Seite sehen kdnnen wahrend eines Streitgesprachs? 0,55

Emotion- focused coping
22 ..., dass Sie verhindern kénnen, sich einsam zu flihlen? 0,75
12 ..., dass Sie nicht traurig sind? 0,74
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19 ..., dass Sie unangenehme Gedanken verscheuchen kénnen? 0,70

15 ..., dass Sie sich von negativen Gedanken nicht zu sehr mitnehmen lassen? 0,68

17 ..., Freunde anzusprechen, die lhnen bei der Erledigung notwendiger Dinge helfen? 0,66

10 ..., dass Sie unangenehme Gedanken wegschieben kdnnen? 0,62

16 ..., dass Sie neue Freunde kennen lernen? 0,49 0,61
.., dass Sie nicht deprimiert werden? 0,60

4 ..., dass Sie seelische Unterstiitzung von Freunden und/ oder Familie bekommen? 0,59

21 ..., dass Sie an einen angenehme Beschéftigung denken oder sich einen schénen Ort vorstellen? 0,48 0,53

26 ..., dass Sie dem Impuls widerstehen, unter Druck Ubereilt zu handeln? 0,45 0,51

Social support

24 ..., dass Sie seelische Unterstiitzung von sozialen Einrichtungen oder von (Selbst-) Hilfeorganisationen 0,78
bekommen?

23 ..., dass Sie beten oder meditieren? 0,73

Tabelle 8: Faktorielle Struktur der CSES-Langform (Hauptkomponentenanalyse mit Varimax-Rotation, 3-

Faktorenlésung) Faktor 1 (Fkt 1) bildet inhaltlich die von Chesney et al. (2003) berechnete
Skala Problem-focused Coping ab, wahrend Faktor 2 (Fkt 2) die Skala Emotion-focused Coping
und Faktor 3 Social Support darstellt.

Der erste Faktor besteht aus Items, die die individuelle Selbstbewéltigung im Bezug
auf Ubermannende Probleme betreffen. Durch Analyse der Problemursache und
Entwicklung kognitiver Strategien sollen die Auswirkungen der Probleme reduziert
werden (z.B. ,groBes Problem in kleines Problem umwandeln®). Der zweite Faktor
misst die Selbstwirksamkeit in Bezug auf die emotionale Antwort auf ein
aufreibendes Ereignis oder Problem (z.B. negative Gedanken wegschieben). Diese
beiden Faktoren bilden die jeweils bestehenden theoretischen Domanen der
problem- und emotion- focused coping. Der dritte extrahierte Faktor repréasentiert
eine Reihe von ltems die die soziale Dimension erfassen, indem sie die Empfindung
des Patientin bezlglich seiner Fahigkeit Hilfe von Freunden und Familie zu sehen
und anzunehmen um seine Probleme bewéltigen zu kdnnen. (z.B. Hilfe von
Freunden und Familie bekommen)

Auch bei der Betrachtung einer nochmals vergroBerte Diskrepanz der
Erkrankungsdauer in Form von 2 Extremgruppen mit zum einen einer
Erkrankungsdauer von weniger als 2 Jahren und zum anderen von mehr als 20
Jahren zeigt sich kein statistisch signifikanter Unterschied in der Bewertung des

Coping- Verhaltens.
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Erkrankung < 2 Jahre (n=6)  Erkrankung > 20 Jahre (n=40) P (t- Test)

Problem- focused Coping 4,9 (2,0) 5,8 (2,3) 0,37
Emotion- focused Coping 4,6 (1,7) 5,4 (2,1) 0,36
Coping with social support 4,6 (1,6) 6,0 (1,9) 0,11
CSES (gesamt) 4,7 (1,6) 5,5(1,9) [n=36] 0,36
Tabelle 9: Gruppenspezifische Unterschiede beziiglich der durchschnittlichen Scores fir die 3 CSES-
Subscore und den CSES-Gesamtwert in den beiden Extremgruppen in Bezug auf die
Erkrankungsdauer
HADS HADS- HADS- CSES problem-  emotion- social UNDS
(gesamt) Angst Depression  (gesamt) focused focused support (gesamt)
coping coping
HADS- Angst 0,84
(p=0,01)
HADS- 0,89 0,50
Depression (p=<0,01) (p=0,01)
CSES (gesamt) -0,71 -0,56 -0,65
(p<0,01)  (p=<0,01) (p<0,01)
problem- -0,69 -0,54 -0,63 0,94
focused coping (p=<0,01) (p=0,01) (p=0,01) (p=0,01)
emotion- -0,67 -0,57 -0,59 0,96 0,84
focused coping | (p<0,01) (p<0,01) (p<0,01) (p<0,01)  (p=<0,01)
social support -0,64 -0,49 -0,60 0,88 0,72 0,85
(p=0,01) (p<0,01) (p<0,01) (p<0,01)  (p=0,01) (p<0,01)
UNDS (gesamt) 0,45 0,28 0,49 -0,29 -0,38 -0,23 -0,24
(p=0,01) (p<0,01) (p<0,01) (p<0,01)  (p<0,01) (p<0,01) (p<0,01)
HALEMS 0,63 0,34 0,68 -0,42 -0,50 -0,33 -0,36 0,74
(gesamt) (p=0,01) (p=0,01) (p=0,01) (p=0,01) (p=0,01) (p=0,01) (p=0,01) (p=0,01)
Tabelle 10: Matrix der Korrelationskoeffizienten (nach Pearson) fiir die Gesamtwerten der UNDS, der

CSES, der HALEMS und der HADS, sowie den bereits beschriebenen Subscores der Skalen
CSES und HADS.

Sowohl zwischen den Ergebnissen der 3 Subscalen, dem Gesamtwert der CSES als
und zwischen den Subscalen untereinander besteht eine positive statistisch
hochsignifikante Korrelation (problemfokussiertes Coping/ CSES gesamt p<0,01,
emotionsfokussiertes Coping/ CSES gesamt p<0,01, Soziale Unterstitzung/ CSES
gesamt p<0,01).

Bei Betrachtung der 3 Subkategorien der CSES in den beiden Depressionsgruppen
der HADS zeigten sich ebenfalls signifikante Unterschiede (p<0,01) in allen

Kategorien.
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< 8 Punkte (n= 46) > 10 Punkte (n= 85) P (1- Test)
Coping with social support 36,61 (7,54) 26,27 (8,60) 0,00
Emotional- focused coping 75,10 (16,65) 48,41 (18,38) 0,00
Problem- focused coping 78,37 (11,98) 50,17 (20,45) 0,00
Tabelle 11: Vergleich der 3 verschiedenen Copingstrategien (sozial- fokussiert, emotional- fokussiert und

problem- fokussiert) innerhalb der beiden Gruppen (HADS<8 = nicht depressiv, HAD>10 =
depressiv)

Zur Bildung zweier Extremgruppen (n=162) bezlglich des UNDS-Gesamtscores
wurden far den Gesamtwert (65 Punkte) der UNDS die 25. (8 Punkte, n=85) und 75.
Perzentile (20 Punkte, n=77) bestimmt.

Vergleicht man die Bewertungen der 3 Subscalen der CSES in den beiden
Extremgruppen der UNDS so zeigten sich fir alle 3 Subkategorien statistisch
signifikante Gruppenunterschiede.

< 8 Punkte (n=79) > 20 Punkte (n= 74) P (t- Test)
Coping with social support 32,62 (8,42) 28,38 (10,22) 0,01
Emotion- focused coping 63,25 (19,28) 54,96 (22,86) 0,02
Problem- focused coping 67,80 (19,27) 53,51 (22,62) 0,00
Tabelle 12: Deskriptive Daten zur Gruppeneinteilung der 3 Subscalen der CSES in die beiden

Extremgruppen der UNDS (Punktzahl<8 = leicht behindert, Punkizahl>20 = schwerer behindert)

Die Korrelationen zwischen den Gesamtwerten der drei Subscalen aus der CSES mit
der Gesamtpunktzahl der UNDS standen in jeweils negativer statistisch signifikanter
Korrelation (p<0,01). Zu beobachten war jedoch bei einem Korrelationskoeffizienten
zwischen -0,38 und -0,24 eine eher maBige Korrelation.

Auch fir die CSES (n=145) wurden Extremgruppen durch die Bildung der oberen
und unteren Perzentile des CSES- Gesamtwertes gebildet. Die obere Perzentile
(75%) liegt bei 191 Punkten (n=36) und die untere Perzentile (25%) bei 116 Punkten
(n=36).
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< 116 Punkte (n=36) > 191 Punkte (n=36) P (t-Test)

Coping with social Support 19,64 (7,07) 41,47 (4,06) 0,00
Emotion-focused Coping 33,42 (11,70) 85,28 (10,61) 0,00
Problem-focused Coping 31,47 (12,36) 84,72 (7,11) 0,00
HADS (gesamt) 19,75 (5,47) 5,86 (3,32) 0,00
UNDS (gesamt) 1,47 (0,71) 0,89 (0,67) 0,00
Tabelle 13: Deskriptive Statistik zur Verteilung des Mittelwertes der Subscores in den beiden gebildeten

Extremgruppen der Coping Self Efficacy Scale (CSES)

Betrachtet man bezlglich der Extremgruppen der CSES die unterschiedlichen
Ergebnisse flr die 3 Subscalen der CSES so zeigen sich eindeutig statistisch
signifikante (p<0,01) Unterschiede in den beiden Patientengruppen. Ebenso zeigte
der Vergleich der durchschnittlich erzielten Gesamtpunktzahlen fir HADS und UNDS
in den beiden Extremgruppen der CSES statistisch signifikante (p<0,01)
Unterschiede in den beiden Gruppen.
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3.5 Hamburger Lebensqualitatsfragebogen bei MS (HALEMS)

durchschnittlicher Score
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5 Dimensionen der HALEMS (Frage 3) und Gesamtwert

e Gruppe | (MS < 5 Jahre) Gruppe Il (MS 215 Jahre)

Abbildung 8:  Verteilung der Mittelwerte fiir die HALEMS in beiden Patientengruppen

Anhand der Verteilung der Mittelwerte fir die HALEMS in den beiden
Patientengruppen zeigt sich, dass fir die Patienten in Gruppe | die groBte
Beeintrachtigung im Bereich der Stimmung (2,33) und far die Patienten in Gruppe |l

bei der Beweglichkeit der unteren Extremitat (3,16) zu finden ist.

Gruppe | (MS<5 Jahre) Gruppe Il (MS215 Jahre) P (t-Test)

Mudigkeit/ Denken 2,3(0,9) 2,5(1,0) 0,22
Beweglichkeit/ untere Extremitat 1,8 (1,2) 3,2(1,2) 0,00
Beweglichkeit/ obere Extremitat 1,5 (0,9) 2,3(1,2) 0,00
Kommunikation 2,0 (0,9) 2,1(0,9) 0,37
Stimmung 2,3(0,9) 2,5(0,9) 0,34
Gesamtwert 2,0 (0,7) 2,5(0,7) 0,00
Tabelle 14: Gruppenvergleich bezlglicher der 5 Skalen der HALEMS
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HALEMS (3. Frage) UNDS Korrelation P
Gehen Untere Extremitat Score 0,56 0,00
Kraft/Koordination der Hande Obere Extremitat Score 0,27 0,00
Darmkontrolle Darmscore 0,08 0,30
Sehstérung Visusscore 0,44 0,00
Midigkeit Fatigue Score 0,27 0,00
Denken und Merkfahigkeit Kognitionsscore 0,34 0,00
Sprechen Sprach- und Kommunikationsscore 0,17 0,03
Schlucken Schluckscore 0,47 0,00
Schlechte Stimmung Stimmungsscore 0,14 0,08
Sexualitat Sexualitét Score 0,25 0,00
Tabelle 15: Korrelation (nach Pearson) zwischen den 13 Scores der UNDS und der Ergebnisse aus der 3.

Frage der HALEMS

Statistische signifikante positive Korrelationen von HALEMS und Rangliste zeigen
sich in den Dimensionen Gehen/ untere Extremitat, Kraft/ Koordination der Hande/
untere Extremitdt, Sehstérung/ Visusscore, Mudigkeit/ Fatiquescore, Denk und
Merkféhigkeit/ Kognitionsscore, Sprechen/ Sprach- und Kommunikationsscore und
Sexualitdt/ Sexualitétsscore.

Vergleicht man die Bewertungen der Rangliste mit den Ergebnissen der 3. Frage der
HALEMS, so zeigte sich lediglich ein statistisch signifikanter Zusammenhang fir die
Dimensionen Kraft und Koordination der Hande (Korrelationskoeffizient = -0,32) und

Blasenkontrolle (Korrelationskoeffizient = -0,29).

HALEMS (Frage 3) Rangliste Korrelation P
Gehen Gehen -0,10 0,28
Kraft/Koordination der Hande Kraft/Koordination d. Hande -0,32 0,00
Missempfindungen Gefiihl am Korper -0,08 0,37
Schmerzen Schmerzfreiheit -0,13 0,14
Blasenkontrolle Blasenkontrolle -0,29 0,00
Darmkontrolle Darmkontrolle 0,09 0,29
Sehstérung Sehen 0,04 0,62
Midigkeit Wachsein und Ausgeruhtheit  -0,02 0,80
Denken und Merkfahigkeit Denken und Merkféahigkeit -0,04 0,62
Sprechen Sprechen

Schlucken Schlucken -0,08 0,34
Stimmung Stimmung -0,01 0,92
Sexualitét Sexualitét -0,14 0,11
Tabelle 16: Korrelation (nach Pearson) zwischen der Rangliste und der 3. Frage der HALEMS
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Zwischen dem durchschnittlich erzielten Gesamtwert der HALEMS und den bereits
erwahnten 3 Subscalen der CSES besteht eine statistisch signifikante Korrelation
(p<0,01), auch wenn der Korrelationskoeffizient in diesem Fall mit Werten zwischen
-0,50 und -0,33 eher maBig ausgefallen ist. Ebenso verhadlt es sich mit dem
Zusammenhang zwischen den durchschnittlichen Gesamtpunktzahlen der HALEMS
und der CSES. Auch hier besteht eine statistisch signifikante negative Korrelation

(p<0,01) bei einem Korrelationskoeffizienten von -0,42.
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3.6 Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

Bei maximal einer fehlenden Antwortgabe sind bei 160 der insgesamt 166
Fragebdgen giiltige Werte bezlglich der Gesamtpunkizahl der HADS zustande
gekommen. Das Minimum lag bei 0 Punkten und der maximal erreichte Wert bei 30
(Mittelwert:12,56, Standardabweichung: 7,14) Zahlern.

Im vorliegenden Patientenkollektiv gestaltet sich die Aufteilung nach den
Grenzwerten der HADS wie folgt: 51 Patienten (31,9%) werden demnach als ,nicht
depressiv und 87 Studienteilnehmer (54,4%) ,depressiv* klassifiziert, 22 Patienten
(13,8%) bewegen sich in einem Grenzbereich zwischen ,depressiv‘ und ,nicht
depressiv*.

Bei den die Angst betreffenden Fragen wurden bei den 161 Patienten Werte
zwischen 0 und 15 (Mittelwert: 6.67, Standardabweichung: 3,79) Punkten vergeben.
Bei der Fragenkategorie Depression zeigen sich Werte zwischen 0 und 21
(Mittelwert: 5.86, Standardabweichung: 4,43) Punkten.

1,2
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=
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Gruppe | (MS <5 Jahre) Gruppe Il (MS = 15 Jahre)
m"Angstfragen" = "Depressionsfragen”

Abbildung 9:  Gruppenunterschiede in der Bewertung der Angst- und Depressionsfragen der HADS in den
beiden Patientengruppen
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MS < 5 Jahre (n=81) MS 2 15 Jahre (n=80) P (t- Test)

Summe Angstfragen 0,99 (0,55) 0,92 (0,53) 0,42
Summe Depressionsfragen 0,75 (0,61) 0,92 (0,65) 0,09
Tabelle 17: Deskriptive Statistik zur Verteilung der Mittelwerte aus der Summe der Angst- und

Depressionsfragen der HADS im Gruppenvergleich

Sowohl die Korrelation zwischen dem Gesamtwert der HADS und den beiden
Unterkategorien mit der HADS- und CSES- Gesamtpunktzahl und deren 3 Subscalen
sind statistisch signifikant (p<0,01).

Die Gegeniberstellung der 26 Einzelwerte der CSES zu den beiden HADS- Gruppen
zeigt mit Ausnahme der Frage 23 (p=0,27) statistisch signifikante Unterschiede
(p=0,01, Frage 24 p=0,04).

Umgekehrt bestehen ebenfalls statistisch signifikante negative Zusammenhénge
zwischen dem Gesamtwert der CSES und jeweils allen 14 Fragen der HADS.

Der Vergleich des CSES- Gesamtwertes zwischen der depressiven (n=45) und nicht-
depressiven (n=81) Gruppe ist statistisch signifikant (p<0,01). Die mittlere CSES-
Gesamtpunktzahl in der nicht- depressiven Gruppe liegt bei 189,3 Punkten (x31,0)
und in der depressiven Gruppe bei 124,5 Punkten (£ 44,8).
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4 Diskussion

Mit der Entwicklung neuer Behandlungsmdglichkeiten von MS-Patienten wurde der
Ruf nach einem wirklich validen und relevanten Bewertungsinstrument zur
Beurteilung des korperlichen Funktionsstatus immer lauter. Da es sich bei der MS
jedoch nicht um ein ,einfaches® Krankheitsbild mit einem definierten Symptommuster
handelt, ist anhand des heterogenen klinischen Bildes bislang kein gemeinsamer
Konsensus gefunden worden.

Bereits viele Bewertungsinstrumente wie die EDSS ¥ und die UNDS ¥ wurden
entwickelt und in der Praxis angewendet. So erfolgreich die Anwendung der
bisherigen Bewertungsinstrumente auch war, so sind sie mangelhaft und es fehlt
vielen an der subjektiven Komponente. Das heif3t, dass die Beurteilung bzw.
Bewertung der physischen und psychischen Beschwerden im Rahmen einer MS-
Erkrankung aus Patientenperspektive bisher kaum berticksichtigt wurden. In diesem
Zusammenhang hat Rothwell et al. " bereits 1997 in einer kleinen Studie die
Hypothese geduBert, dass die Meinungen zwischen Arzten und Patienten in punkto
Wertschatzung der physischen und psychischen Funktionen auseinandergehen.

Bei all den neuen Therapieansatzen und den daraus folgenden neuen Verfahren zur
Verlaufs- und Statuserfassung gibt es kaum Studien, die gezielt nach der
persOnlichen Wertschatzung der unterschiedlichen kérperlichen Funktionen der
Patienten selbst fragen.

Lediglich Sharrack und Hughes (1999) 1% hatte sich dieser Thematik bislang in einer
unveroéffentlichten Studie aufgenommen und die Frage gestellt, welche der
kérperlichen Funktionen fur die Patienten am wichtigsten erscheinen. Daflr wurden
insgesamt 100 MS Patienten und 100 gesunde Freiwillige rekrutiert, um 11
kérperliche Funktionen (Kognition, Stimmung, Sehen, Sprechen, Schlucken, obere
und untere Extremitét, Blasen- und Darmfunktion, Sexualitdt und Lebenskraft) mit
einer Note zwischen 1 und 11, wobei 1 sehr wichtig und 11 nahezu unwichtig
bedeutete, unabhangig von ihrem aktuellen Gesundheitszustand zu bewerten.
Gleichzeitig wurden die Scores fir die EDSS und UNDS der Patienten bestimmt.

Die damalige Studie zeigte, dass entgegen aller Erwartungen nicht die Funktion der
unteren Extremitat, sondern die Kognition gefolgt von der Sehféahigkeit und der
Funktion der oberen Extremitat sowohl fiir MS- Patienten als auch fiir die gesunden
Freiwilligen an erster Stellte stand. Erst an vierter Stelle bei den MS- Patienten und
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an sechster Stelle bei der gesunden Gruppe steht die Funktionsfahigkeit der unteren
Extremitat. Die Korrelation zwischen den existenten Beeintrachtigungen der
Patienten und deren Bewertung zeigte, dass die Antwort der Patienten von ihrem
aktuellen Gesundheitszustand nicht beeinflusst wurde. Bestarkt wurde dieses
Ergebnis durch die Ubereinstimmung der Ergebnisse zwischen den Patienten und
den Freiwilligen bezlglich der ersten drei wichtigsten Kérperfunktionen.

Abweichend zu der damaligen Studie zeigte sich in unserem gesamten Patientengut
die deutliche Uberlegenheit der Funktion der unteren Extremitat (durchschnittliche
Note: 4.11, 1.Platzz 32.8%). Angenommen, die untersucherbasierten
Bewertungsinstrumente konzentrieren sich tatséchlich zu sehr auf die physischen
Funktionen, im Besonderen die Funktionsfahigkeit der unteren Extremitat, konnten
wir  zeigen, dass sowohl Patienten im frlthen und auch spateren
Erkrankungszeitraum ihre hdéchste Wertschatzung der Geh- Funktion zukommen
lassen. Dies unterstreicht die auch aus Patientenperspektive hohe Relevanz der auf
das Gehvermdgen fokussierten Instrumente, wie z. B. der EDSS, trotz ihrer
bekannten Einschrankungen 21",

Neben der Funktion der unteren Extremitdten wurde dem Sehvermdgen
(durchschnittliche Note: 4.18, 2. Platz: 19.8 %) eine &hnlich hohe Wertschatzung von
den Patienten, vor allem aus der Gruppe mit weitaus langerer Erkrankungsdauer zu
teil. Im Kontrast zu diesem Ergebnis steht die Tatsache, dass lediglich nur wenige
Bewertungsinstrumente (z. B. SNRS, EDSS) das visuelle System mit einbeziehen.
Sogar der von der US National MS Society (NMSS) ins Leben gerufene
multidimensionale Score namens MS Functional Composite (MSFC) sollte
urspriinglich neben Tests der oberen und unteren Extremitat und der Kognition auch
einen Test bezlglich der visuellen Funktion beinhalten ['® 78/ #1117 Da jedoch kein
passender Test gefunden werden konnte, beschrankte man sich in der tatsachlichen
Version auf die quantitativen Informationen CUber die ersten drei klinischen
Dimensionen, namlich Funktion der oberen und unteren Extremitat sowie der
kognitiven Fahigkeit 8411,

In der Summe sehen diesbeziiglich 52,6% unserer Kohorte, also Uber die Halfte aller
teilgenommenen Patienten, die Funktionen Gehen und Sehen an erster Stelle.
Unterstrichen wird diese Stellung, wenn man nicht nur die Vergabe des ersten
Ranges, sondern auch die der Range zwei und drei betrachtet. So berzeugen auch
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auf Position zwei die Geh- und Sehfunktion mit ihrer prozentualen Uberlegenheit
gegeniber den restlichen ltems.

Die besondere Bedeutung der Gehfahigkeit wird deutlich, wenn man berlcksichtig,
dass 56,5% der Patienten nach ihrer persénlichen Einschatzung die Gehféahigkeit auf
den ersten drei Platzen gesehen haben (32,8% 1. Rang, 16,8% 2. Rang, 6,9% 3.
Rang).

Entgegen der von Sharrack ® beschriebenen Ergebnisse wird anhand unserer
Resultate die Funktion der unteren Extremitdt von 32,5% und damit von der
Mehrzahl der beteiligten Patienten an erster und damit bedeutendster Stelle
gesehen. Ubereinstimmend ist die Position der visuellen Fahigkeit. Die damals an
erster Stelle stehende Kognition gewinnt nach unserer Untersuchung erst mit
zunehmender Erkrankungsdauer an Bedeutung, was moglicherweise wie bereits
oben beschrieben mit einem gewissen Erfahrungswert zu tun hat.

Wir konnten nicht bestatigen, dass die Patienten die mentale Funktionsfahigkeit
héher als physischen Fahigkeiten bewerten, so wie es von Rothwell et al. postuliert
wurde 4,

Es ist Spekulation, ob die Tatsache der vorrangigen Bewertung der Funktion Gehen,
dadurch beeinflusst sein kann, indem die obere Extremitat als erste Position auf der
Rangliste aufgeflihrt war. Hierbei handelt es sich méglicherweise um eine Limitation
der Rangliste.

Unser Ziel war es nicht nur die subjektive Bewertung einzelner mit der MS
assoziierten koérperlichen Funktionseinschrankungen erneut darzustellen, sondern
auch einen moglichen Unterschied der Bewertung in unterschiedlichen
Krankheitsphasen (namlich in der frihen und spaten Phase) offenzulegen. Fir
Patienten, die mit einer lebensbedrohenden oder chronischen Erkrankung
konfrontiert werden, besteht die Notwendigkeit sich mit ihrer Krankheit
auseinanderzusetzen und den Gegebenheiten anzupassen. Ein wichtiger Mediator in
diesem Anpassungsprozess ist nach Sprangers und Schwartz ®? der sogenannte
sresponse shift’, der einen Wandel der inneren Standards, der Wertvorstellung und
eine Konzeptualisation der Lebensqualitat mit sich bringt. Ursachlich hierfir ist
moglicherweise neben der Krankheitsprogression mit zunehmenden Defiziten auch
der einsetzende Coping- Prozess, die zum Response shift fiihren kénnen 2,

Das von Sprangers und Schwartz beschriebene Model bezieht sich explizit auf den

Wandel der Lebensqualitat von Patienten. Hypothetisch gesehen kann sich auch das
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Wertempfinden der kérperlichen Fahigkeiten im Verlauf einer Erkrankung verandern.
Ein Beispiel fur diesen Wandel stellt folgende Geschichte dar: Ein Patientin auBerte
direkt nachdem sie erfahren hatte an einem Osteosarkom erkrankt zu sein, dass ihr
Leben keine Sinn mehr hatte, wenn sie nicht mehr laufen kénnte. Als der Zeitpunkt
kam, dass die Patientin nicht mehr laufen konnte und an einen Rollstuhl gebunden
war, empfand sie ihr Leben immer noch wertvoll. Falls sie jedoch inkontinent und
bettlagerig werden sollte, habe fliir das Leben keinen Sinn mehr. Als schlieBlich auch
der Zeitpunkt kam, dass die Patienten inkontinent und bettlagerig war, empfand sie
ihr Leben weiter hin als lebenswert ¥4,

Nachdem in beiden Patientengruppen die Funktion Gehen an erster Stelle steht,
zeigten sich zwar Unterschiede in der Bewertung der restlichen 12 Dimensionen in
beiden Patientengruppen, eine Signifikanz der Differenzen konnte jedoch nicht
nachgewiesen werden. Fir die Dimension Denken und Merkféhigkeit zeigte sich die
gréBte Differenz (mittlerer Rang 6.5 versus 5.3, p=0,05; T-Test). Tendenziell
scheinen fir Patienten mit fortgeschrittener MS-Erkrankung  die kognitiven
Fahigkeiten von gréBerer Bedeutung zu sein, so dass von einer zunehmenden
kognitiven Dysfunktion im Krankheitsverlauf auszugehen ist 1%,

Diese Tatsache, dass die Denk- und Merkfahigkeit gerade bei schon langer
erkrankten Patienten, einen so hohen Stellenwert hat, lasst vermuten, dass es
kognitive Defizite mdglicherweise erst zu erfahren gilt bevor sie als wertvoll eingestuft
bzw. initial als unwichtiger angesehen werden kénnten. Andererseits kann diese
Entwicklung auch durch die Krankheitsprogression und das parallel zur
Krankheitsdauer zunehmende Alter beeinflusst. Bertcksichtig man namlich anhand
unserer Ergebnisse gleichzeitig das zunehmende Alter bei fortschreitender
Erkrankung verschwindet dieser statistische Trend wieder. Sowohl flr diese Funktion
als auch fur die Gbrigen 13 Dimensionen der Rangliste konnte keine Korrelation, mit
Ausnahme des Darmscores (p<0,01) und des Schmerzscores (p=0,05), zum
jeweiligen UNDS- Score gefunden werden. Dementsprechend scheinen sich die
Prioritaten der einzelnen kérperlichen Funktionen fir die Patienten unabhangig von
bestehenden Defiziten zu entwickeln und zu veréndern.

Interessanterweise wichen die Bewertungen der kérperlichen Funktionen zwischen
den Patienten mit einer Erkrankungsdauer von weniger als 5 und mehr als 15 Jahren
nicht signifikant voneinander ab.
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Dementsprechend  lasst  sich  zusammenfassend  sagen, dass die
Bewertungsinstrumente sowohl fir die frihe MS-Erkrankung als auch eine lange
Erkrankungsdauer dieselben Dimensionen beinhalten sollten.

Anhand unserer Daten konnten wir zeigen, dass Patienten in der Lage sind die
Wertschatzung einer kérperlichen Funktion von ihrer aktuellen Einschrankung zu
trennen. Das Geschlecht der Patienten hat unseren Ergebnissen zu folge kaum
Einfluss auf die Bewertung der kdrperlichen Funktionen.

Mit der CSES soll fir MS- Patienten ein Weg gefunden werden die Effektivitat,
stressreiche Situation (Coping) zu bewaltigen, und die ausgewahlte Copingstrategie
erfassen und im Verlauf verfolgen zu kénnen.

In unseren beiden Patientengruppen, die sich in der Erkrankungsdauer deutlich
unterscheiden, zeigt sich lediglich eine minimale Differenz des Gesamtscores
(Gruppe 1=150,54 und Gruppe 11=149,17, p=0,87) ohne statistische Signifikanz. Mit
einem durchschnittlich pro ltem vergebenen Wert von 5,76 (x1,92) Punkten liegt die
Wertung im mittleren Bereich (Minimum 0 Punkte, Maximum 10 Punkte).

Bezliglich der Subscores verhalt es sich &hnlich. Hier zeigten sich ebenfalls
tendenzielle Unterschiede in beiden Patientengruppen, jedoch ohne statistische
Signifikanz. Auch die Bildung von Extremgruppen bezogen auf die Erkrankungsdauer
(Extremgruppe |: MS<2 Jahre, Extremgruppe Il: MS>20 Jahre) konnte keinen
signifikanten Unterschied der verschieden Copingstrategien aufzeigen.

Anhand dieser Daten scheinen keine Unterschiede bezlglich des Copingverhaltens
in  verschiedenen Erkrankungsstadien vorzuliegen. Fir eine tatséchlich
aussagekraftige Beurteilung ob und in wieweit die CSES einen eventuellen Wandel
der Strategien feststellen kann, bedarf es einer longitudinalen Untersuchung.

Mit einem Cronbachs Alpha von 0,962 zeigt die CSES eine hohe Zuverlassigkeit und
inhaltliche Zusammengehérigkeit aller 26 Iltems. Weiter besteht eine hohe
Trennscharfe mit lediglich einem minimalen Abfall des Reliabilitatskoeffizienten bei
der Abwesenheit jeweils von ltem 23 und 24 (ohne ltem 23: 0,963, ohne ltem 24
0,961). Die Auswirkung dieser verminderten Trennscharfe der beiden Items auf die
Reliabilitat der CSES zeigt sich an dem steigenden Wert fir Cronbachs-Alpha unter
Abstinenz der beiden Items in der Analyse. Betrachtet man in diesem
Zusammenhang auch die Itemschwierigkeit, so zeigt sich gerade flur die Frage 23
und 24 ein hoher Schwierigkeitsindex (Frage 23: 0.44 und Frage 24: 0.45). Somit ist
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die verminderte Trennschérfe dieser beiden Items sicherlich durch den
vergleichsweise hohen Itemschwierigkeitsgrad zu erklaren.

Die Entfernung einzelner ltems flhrte zu keiner relevanten Verminderung des
Koeffizienten und kann deshalb als Hinweis auf die Homogenitat der ltems
interpretiert werden.

Die CSES schopft mit ihrem Spektrum der ltemschwierigkeit von 0,44 bis 0,75
lediglich 31 % der theoretisch mdglichen Breite der 10- stufigen Antwortskala aus.
Die Itemstreuung, d.h. die Spannbreite zwischen minimaler und maximaler
Standardabweichung, liegt zwischen 2,32 und 3,53.

Entsprechend dieser Ergebnisse beinhaltet die CSES 26 Items, die bezlglich ihres
Schwierigkeitsgrades sehr homogen zueinander sind und im mittleren
Anforderungsbereich liegen. Somit kann ausgeschlossen werden, dass sehr
schwierige Frageanordnungen aufgrund von Unverstadndnis oder zu hoher
Schwierigkeit den CSES- Score verfalschen kénnen. Durch die Homogenitéat aller 26
Items ist es der CSES mdglich alle Frageninhalte gleichwertig abbilden und bewerten
zu kénnen.

Entsprechend der exploratorischen und confirmatorischen Faktorenanalyse der
CSES von Chesney et al. (2006) 'Y lassen sich fiir die CSES drei Faktoren,
problemfokussiertes  Coping,  emotionsfokussiertes  Coping und  soziale
Unterstltzung, ermitteln.

Zur Uberpriifung der Faktorenstruktur wurde eine Hauptkomponentenanalyse mit
Varimaxrotation durchgefihrt und eine 3 Faktorenlésung gewahlt. Die 3 Faktoren
klaren 64 % der Gesamtvarianz auf, so dass das Ergebnis die von Chesney et al.
(2006) ' postulierte Skalenbildung unterstiitzt.

Die Faktoren korrelieren hoch miteinander: problemfokussiertes Coping korreliert
positiv mit emotionsfokussiertem Coping (r=0,84) und mit sozialer Unterstiitzung
(r=0,72). Emotionsfokussiertes Coping korreliert gleichsam mit sozialer
Unterstltzung positiv (r=0,85). Zusatzlich korreliert jeder einzelne Faktor mit dem
CSES- Gesamtscore positiv (r=0,96). Dementsprechend weisen die Ergebnisse
darauf hin, dass die Fahigkeit zum Coping unter Berlcksichtigung der drei
verschiedenen Strategien eingeschatzt werden kann und jeder Faktor jeweils flr sich
alleine verwendet werden kann und aussagekraftig ist.

Im Zusammenhang mit der Selbstwirksamkeit wurde von Shnek et al. nicht nur

nachgewiesen, dass sie einen Einfluss auf das Copingverhalten hat, sondern auch
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dass eine niedrige ,self- efficacy“ in Verbindung mit einer erhéhten Inzidenz fir eine
Depression im Rahmen der MS steht 9.

In einer von Feinstein (2002) ' vorgestellten Studie berichten 40 von 140 konsekutiv
ambulant vorgestellten Patienten (29%) in ihrem Leben von Suizidintentionen; die
Analyse bedeutsamer Faktoren ergab erhdhte Werte flr eine major depression,
Angststdrungen, Alkoholabusus, soziale Belastungen und Isolation *!.

Welche Auswirkungen ergeben sich aus depressiven Stérungen auf das
Copingverhalten?

Das AusmaB einer depressiven Symptomatik gemessen mit der Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS) korreliert signifikant mit einem schlechten Coping in der
CSES.

Die Gruppierung aller Patienten entsprechend der Cut- offs der HADS gestaltet sich
bei 160 Patienten wie folgt: 51 Patienten (31.9%) nicht depressiv, 22 Patienten
(13.8%) im Grenzbereich zwischen depressiv und nicht depressiv und 87 Patienten
(54.4%) depressiv. Auch fir diese drei Gruppen zeigt sich eine deutliche negative
Korrelation zum Gesamtwert der CSES.

Im Vergleich mit dem Gesamtwert der CSES und den 3 Subscalen der CSES zeigt
sich ein signifikanter Unterschied zwischen depressiven und nicht- depressiven
Patienten.

Aufgrund der deutlich statistisch signifikanten negativen Korrelationen zwischen den
Skalen ist in der Tat von einer engen Relation zwischen Depression und
Selbstwirksamkeit und damit Coping auszugehen wie es bereits von Rigby et al. '’*
fir die MSES beschrieben wurde.

Welche Auswirkungen ergeben sich aus depressiven Stérungen auf die
Lebensqualitat?

Gefragt ist an dieser Stelle nach den drei, nach Wichtigkeit sortierten,
Hauptbeschwerden des Patienten. Man kdnnte auf den ersten Blick fast meinen,
dass es sich um eine Miniaturausgabe unserer spateren Rangliste handelt. Doch im
Gegensatz zu unserer Rangliste fragt die HALEMS nach den 3 wichtigsten
bestehenden Symptomen.

Trotz meist eindeutiger Korrelation zwischen UNDS und HALEMS im Bezug auf die
Beurteilung der 13 Hauptsymptome gibt es auch Abweichungen: So bestehen fiir die

Dimensionen Darmfunktion und Stimmung keine statistisch signifikante Korrelation.
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Die Gegenulberstellung der Gesamtwerte beider Skalen (HALEMS und UNDS)
bestatigt (p<0,01) die kausale Kette, dass ein hohes BeeintrachtigungsausmafB mit
einer zunehmend verminderten Lebensqualitdt einhergeht . Entsprechend dieses
Ergebnisses, lasst sich mutmaBen, dass die Erkrankungsdauer einen negativen
Einfluss auf die Lebensqualitdt haben kénnte. SchlieBlich wurde oben bereits
beschrieben, dass die kérperliche Beeintrachtigung (UNDS) in der Gruppe mit der
deutlich langeren Erkrankungsdauer signifikant hdéher ist als in der Vergleichsgruppe
mit einer noch kurzen Krankheitsgeschichte. Weiter konnte eben ein enger
Zusammenhang zwischen der UNDS also der kdérperlichen Beeintrachtigung und der
HALEMS also der Lebensqualitat bestatigt werden.

Neben dem Problem einer krankheitsspezifischen Abbildung der MS-Problematik
kommt erschwerend hinzu, dass bereits eine Vielzahl von Fragebdgen zur Verfigung
stehen und trotz immer neuer Zusétze und Neuerungen die Entscheidung zur
Verwendung dieser Messinstrumente nicht leichter gemacht werden. Daher sind
Vergleiche zwischen den verschiedenen Messinstrumenten hilfreich.

So konnte bereits Pélimann (2005) '8 zeigen, dass sich die Stimmungsskalen in der
HALEMS als zur Unterscheidung depressiver und nichtdepressiver Patienten
behaupten, verglichen mit der Aussagekraft der Hospital Anxiety and Depression
Scale (HADS). So verhalt es sich ebenfalls bei dem von uns durchgeflihrten
Vergleich. Das AusmalB eines depressiven Syndroms, gemessen mit dem Becks
Depression Inventory, korreliert signifikant mit einer schlechten Lebensqualitat im
MSQoL-54 11,

Angstlichkeit und Depression, gemessen mit HADS, beeinflussen auch die Relation
zwischen Behinderung und Lebensqualitat %, Héhere Behinderungsgrade filhren zu
einer erhéhten Empfindung von Angst und Depression. So korreliert das AusmaR
einer depressiven Symptomatik gemessen mit der Hospital Anxiety and Depression
Scale (HADS) signifikant mit einer fortgeschritteneren kérperlichen Beeintrachtigung
(p=0,01).

Ursachlich hierfr ist maoglicherweise eine Beeintrachtigung von
Copingmechanismen. Hinweisend darauf ist die signifikante negative Korrelation
zwischen HALEMS und CSES (p=<0,01).
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5 Zusammenfassung

Es konnte gezeigt werden, dass patientenbasierte Bewertungsinstrumente sensitiver
fiir die vorrangigen Dimensionen sind als untersucherbasierte Messinstrumente ['%2,
Ein entscheidender Gesichtspunkt bei allen Bemihungen der Erfassung von
patientenspezifischen Daten ist in jedem Fall die Patientenperspektive. Sie ist als
bedeutender MaBstab Uber rein korperliche Einschrdankungen hinaus in
verschiedensten Untersuchungen anerkannt und wird fir Studien empfohlen 4,
Jede Skala, die den Funktionsstatus der Top 3 oder 5 Dimensionen (Gehen, Sehen,
Kognition, Schmerzen, Blasenkontrolle) unserer Prioritdtsskala abfragt und bewertet,
wird die relevantesten Aspekte dieser Erkrankung aus der Sicht der Patienten
abdecken.

Der Vergleich von UNDS, HALEMS, CSES und HADS spricht flr eine enge
VerknUpfung zwischen kérperlicher Beeintrachtigung, Lebensqualitat, Depressivitat
und Copingverhalten.

Einschrankend ist zu erwahnen, dass wir bei unserer Untersuchung keine objektiven
Instrumente verwendet haben. Jedoch hat die UNDS- Validitatsstudie gezeigt, dass
die Subscores hoch mit ,health- professional based scales* korrelieren 24,

Weiterhin hat unsere fortgeschrittene MS- Patientengruppe mit einer
Erkrankungsdauer von dber 15 Jahren eine milde bis starke Beeintrachtigung
gezeigt (mean UNDS 13.5). Da sich jedoch auch einige sehr stark beeintrachtige
Patienten in dieser Gruppe befanden, ist eine Pauschalisierung des Ergebnisses auf
die gesamte Gruppe vorsichtig zu anzugehen.

Alle Ergebnisse beziehen sich auf das Patientenklientel mit bestehender MS-
Erkrankung ohne Bericksichtigung der Krankheitsform und der aktuellen
Verfassung.

Die Lebensqualitat wird als ergdnzende MessgrdBe fur das KrankheitsausmafB der
Multiplen Sklerose diskutiert. Auf der Literaturbasis und dem Fundament aus
Interviews mit Medizinern und MS- Patienten wurde das MS-spezifische
Messinstrument zur Lebensqualitat (HAQUAMS) entwickelt und in einem
umfassenden Patientenklientel mit MS validiert 1.

Untersuchungen zu Korrelationen einzelner Subskalen der HALEMS zu anderen
Parametern haben ergeben, dass sowohl zwischen der EDSS und starkerer
Beeintrachtigung der Lebensqualitat ein direkter Zusammenhang als auch der HADS
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besteht. Somit I&sst sich mittels der HALEMS nicht nur die depressive Symptomatik
einschatzen, sondern auch das AusmaB der kdrperlichen Behinderung ablesen 21,

Die CSES konnte als valides Bewertungsinstrument im Bezug auf Copingverhalten
bei MS- Patienten beschrieben werden, so dass der Einsatz dieses

Bewertungsinstrumentes in Zukunft eine feste GrdBe werden kénnte.
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6 Abkilirzungsverzeichnis

CAMBS

CET

CSES

EDSS

FIM

HADS

HALEMS = HAQUAMS
HIV

INIMS

MS

MSFC
MSQoL-54
PP-MS
RR-MS
SNRS
SP-MS
UKE
UNDS

Cambridge Multiple Sclerosis Basic Score

Coping- Effectivness Training

Coping Self Efficacy Scale

Expanded Disability Status Scale

Functional Independence Measure

Hospital Anxiety and Depression Scale

Hamburger Lebensqualitat bei MS

Humane Immundefizienz Virus

Institute for Neuroimmunology and Clinical Multiple
Sclerosis (MS) Research

Multiple Sklerose

MS Functional Composite

Multiple Sclerosis Quality of Life 54 Instrument
primar- progredienten Verlauf

schubférmig remittierende Multiple Sklerose
Scripps Neurologic Rating Scale

sekundar chronisch- progrediente Multiple Sklerose
Universitatskrankenhaus Hamburg Eppendorf
United Kingdom Disability Scale
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Anhang

CSES HADS (Gesamtwert) Korrelation P

1. Frage -,58 0,00
2. Frage -,60 0,00
3. Frage -,67 0,00
4. Frage -,56 0,00
5. Frage -,64 0,00
6. Frage -,51 0,00
7. Frage -,63 0,00
8. Frage -,58 0,00
9. Frage -,52 0,00
10. Frage -,55 0,00
11. Frage -,58 0,00
12. Frage -,53 0,00
13. Frage -,39 0,00
14. Frage -,55 0,00
15. Frage -,46 0,00
16. Frage -,42 0,00
17. Frage -,46 0,00
18. Frage -,58 0,00
19. Frage -,58 0,00
20. Frage -,59 0,00
21. Frage -,48 0,00
22. Frage -,55 0,00
23. Frage -,19 0,00
24. Frage -,26 0,00
25. Frage -,59 0,00
26. Frage -, 47 0,00
Tabelle 18: Korrelation aller 26 ltems der CSES einzeln mit dem Gesamtwert der HADS (Korrelation nach

Pearson, n = 160)

HADS ,,Angstfragen” CSES (Gesamtwert) Korrelation P

Frage 1 -,43 0,00

Frage 3 -,18 0,31

Frage 5 -,52 0,00

Frage 7 -,54 0,00

Frage 9 -,44 0,00

Frage 11 -,30 0,00

Frage 13 -,28 0,00

Tabelle 19: Korrelation zwischen den Fragen zum Thema Angst der HADS und der Gesamtpunktzahl der

CSES (negative Korrelation fir alles Werte der HADS aus der Kategorie Angst), n = 146,
(Fragen 1,3,5,11 und 13 ,umgepolt®)
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HADS ,,Depressionsfragen* CSES (Gesamtwert) Korrelation P

Frage 2 -,51 0,00
Frage 4 -,62 0,00
Frage 6 -,50 0,00
Frage 8 -,33 0,00
Frage 10 -,37 0,00
Frage 12 -,49 0,00
Frage 14 -,59 0,00
Tabelle 20: Korrelation zwischen den Fragen zum Thema Depression der HADS und der Gesamtpunkizahl

der CSES (negative Korrelation zwischen allen aufgefiihrten Werten), n = 146 (Fragen 12 und
14 umgepolt).

CSES HADS < 8 Punkte (n = 51) HADS > 10 Punkte (n = 87) P (t- Test)
1. Frage 6,61 (2,04) 3,95 (2,00) 0,00

2. Frage 7,55 (1,85) 4,60 (2,32) 0,00

3. Frage 8,61 (1,69) 5,14 (2,37) 0,00

4. Frage 8,94 (1,70) 6,53(2,47) 0,00

5. Frage 8,08 (1,60) 5,38 (2,44) 0,00

6. Frage 7,59 (2,42) 4,97 (2,53) 0,00

7. Frage 7,92 (1,91) 4,16 (2,43) 0,00

8. Frage 7,76 (1,82) 4,83 (2,72) 0,00

9. Frage 7,57 (2,05) 4,70 (2,80) 0,00

10. Frage 6,39 (2,37) 3,94 (2,61) 0,00

11. Frage 7,53 (1,91) 4,78 (2,32) 0,00

12. Frage 6,29 (2,50) 3,70 (2,33) 0,00

13. Frage 6,73 (1,71) 4,78 (2,58) 0,00

14. Frage 7,73 (1,83) 5,01 (2,63) 0,00

15. Frage 6,57 (2,66) 4,09 (2,62) 0,00

16. Frage 7,27 (2,50) 5,20 (2,71) 0,00

17. Frage 7,61 (2,36) 5,49 (3,02) 0,00

18. Frage 8,20 (1,74) 5,41 (2,56) 0,00

19. Frage 6,98 (2,27) 4,02 (2,70) 0,00

20. Frage 7,98 (1,86) 4,99 (2,60) 0,00

21. Frage 7,74 (2,32) 5,16 (2,65) 0,00

22. Frage 7,98 (2,18) 5,32 (2,29) 0,00

23. Frage 4,94 (3,69) 4,25 (3,50) 0,28 (n.s.)
24. Frage 5,00 (3,18) 3,84 (2,96) 0,44 (n.s.)
25. Frage 8,90 (1,23) 6,36 (2,54) 0,00

26. Frage 7,47 (2,20) 4,99 (2,44) 0,00
Tabelle 21: Deskriptive Statistik und T-Test (Levene-Test) zum Vergleich der 26 ltems der CSES in beiden

HADS- Gruppen (depressiv/ nicht- depressiv) bei unabhéngigen Stichproben
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CSES Gruppe I (n=82) Gruppe Il (n=81) P (T -Test)
1. Frage 5,2 (2,2) 5,1 (2,6) 0,82 (n.s.)
2. Frage 5,8 (2,3) 5,1 (2,6) 0,98 (n.s.)
3. Frage 6,6 (2,5) n=81]  6,5(2,9) m=79] 0,70 (n.s.)
4. Frage 7,7 (2,5) 7,4 (2,4) 0,37 (n.s.)
5. Frage 6,5 (2,3) 6,4 (2,6) 0,69 (n.s.)
6. Frage 6,2 (2,5) 5,8 (2,9) 0,37 (n.s.)
7. Frage 5,6 (2,8) 5,6 (2,9) m=80) 0,93 (n.s.)
8. Frage 5,8 (2,6) 6,1 (3,0) =80 0,56 (n.s.)
9. Frage 5,8 (2,9) 5,9 (3,0) 0,83 (n.s.)
10. Frage 5,0 (2,4) 5,1 (3,0) 0,73 (n.s.)
11. Frage 5,7 (2,4) 6,2 (2,5) 0,23 (n.s.)
12. Frage 4,6 (2,5) 5,1(2,8) n-sq] 0,23 (n.s.)
13. Frage 5,6 (2,2) m=81] 5,6 (2,6) 0,92 (n.s.)
14. Frage 6,1 (2,5) 6,0 (2,7) 0,79 (n.s.)
15. Frage 5,0 (2,8) n-s1] 5,2 (2,9) 0,70 (n.s.)
16. Frage 5,9 (2,7) 6,2 (2,9) 0,58 (n.s.)
17. Frage 6,2 (2,8) 6,6 (3,0) 0,41 (n.s.)
18. Frage 6,6 (2,3) 6,5 (2,9) 0,75 (n.s.)
19. Frage 5,0 (2,6) 5,5 (3,0) 0,19 (n.s.)
20. Frage 6,0 (2,5) 6,1 (3,0) 0,89 (n.s.)
21. Frage 6,2 (2,5) 6,2 (3,1) =80 0,99 (n.s.)
22. Frage 6,6 (2,3) 6,2 (2,8) 0,30 (n.s.)
23. Frage 4,6 (3,4) m=81] 4,3 (3,7) 0,58 (n.s.)
24. Frage 4,3 (3,1) 78] 4,6 (3,1) n-76] 0,55 (n.s.)
25. Frage 7,3 (2,3) n=80] 7,3 (2,6) n=78] 0,96 (n.s.)
26. Frage 5,9 (2,3) m=80) 6,0 (2,9) m=78] 0,79 (n.s.)
Gesamt 150,5 (45,7) =74 149,7 (54,1) =721 0,87 (n.s.)
Tabelle 22: Deskriptive Statistik zu den Unterschieden in beiden Patientengruppen bezlglich der

Mittelwerte fiir den Gesamtwert und jedes der 26 ltems der CSES in beiden Patientengruppen
(Gruppe I: MS < 5 Jahre, Gruppe II: MS > 15), Levene- und T- Test

Mittelwert (Standardabweichung)  Itemschwierigkeit

CSES 1. Frage 4,9 (2,31) 0,492
CSES 2. Frage 5,6 (2,5) 0,556
CSES 3. Frage 6,4 (2,7) 0,645
CSES 4. Frage 7,5 (2,4) 0,754
CSES 5. Frage 6,4 (2,5) 0,638
CSES 6. Frage 5,8 (2,8) 0,584
CSES 7. Frage 5,5 (2,8) 0,551
CSES 8. Frage 5,9 (2,8) 0,586
CSES 9. Frage 5,7 (2,9) 0,567
CSES 10. Frage 4,9 (2,7) 0,488
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CSES 11. Frage 5,8 (2,5) 0,582
CSES 12. Frage 4,7 (2,6) 0,472
CSES 13. Frage 5,4 (2,4) 0,540
CSES 14. Frage 6,0 82,6) 0,598
CSES 15. Frage 5,0 (2,8) 0,500
CSES 16. Frage 6,0 (2,9) 0,589
CSES 17. Frage 6,4 (2,8) 0,638
CSES 18. Frage 6,5 (2,6) 0,647
CSES 19. Frage 5,2 (2,8) 0,519
CSES 20. Frage 6,0 (2,8) 0,598
CSES 21. Frage 6,2 (2,8) 0,617
CSES 22. Frage 6,3 (2,6) 0,626
CSES 23. Frage 4,4 (3,5) 0,440
CSES 24. Frage 4,5 (3,1) 0,448
CSES 25. Frage 7,2 (2,5) 0,725
CSES 26. Frage 5,9 (2,6) 0,586
Tabelle 23: Iltemschwierigkeiten aller 26 Fragen der CSES (n= 146)
Skalenmittelwert (wenn Item Skalenvarianz (wenn Item Cronbachs Alpha (wenn ltem
weggelassen) weggelassen) weggelassen)

1. Frage 144,9 2311,9 ,96
2. Frage 1443 2294,0 ,96
3. Frage 143,4 2279,3 ,96
4. Frage 142,3 2359,7 ,96
5. Frage 143,5 2288,1 ,96
6. Frage 144,0 2277,3 ,96
7. Frage 144,4 2261,4 ,96
8. Frage 144,0 2263,9 ,96
9. Frage 1442 2286,2 ,96
10. Frage 145,0 2287,6 ,96
11. Frage 144,0 2297,2 ,96
12. Frage 145,1 2306,4 ,96
13. Frage 1445 23314 ,96
14. Frage 143,9 2287,6 ,96
15. Frage 144,9 2311,0 ,96
16. Frage 1440 2290,8 ,96
17. Frage 143,5 2317,3 ,96
18. Frage 143,4 2289,7 ,96
19. Frage 1447 2266,7 ,96
20. Frage 143,9 2260,1 ,96
21. Frage 143,7 2281,2 ,96
22. Frage 143,6 2308,3 ,96
23. Frage 145,5 2371,0 ,96
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24. Frage 1454 2358,2 ,96
25. Frage 142,6 2293,9 ,96
26. Frage 1440 2318,6 ,96
Tabelle 24: Trennscharfe der CSES
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Coping-Selbstwirksamkeits-Skala
(Chesney et al., 2003)

Liebe Patientin, lieber Patient,

wenn Sie Probleme haben und die Dinge nicht gut laufen fur Sie, wie zuversichtlich sind Sie
dann, dass lhnen das Folgende gelingt?

Far alle der folgenden Fragen kreuzen Sie bitte eine der Zahlen 0-10 aus der folgenden
Beispiel-Skala an.

Gelingt gelingt gelingt
Sicher nicht vermutlich sicher
0 K 2 3 4 5 6 17 8 E [10 |

Wenn Sie Probleme haben und die Dinge nicht gut laufen flr Sie, wie zuversichtlich sind

1. ...dass es |lhnen gelingt, sich nicht niedergeschlagen fihlen?
o | 2 [ 4 [5 e [7 [8 9 [10 |

2. ...dass es lhnen gelingt, sich selbst zu ermutigen?
0 K 2 3 4 5 6 |17 8 9 [10 |

3. ...dass es lhnen gelingt zu sortieren, was veranderbar und was nicht beeinflussbar ist?
0 1 2 3 4 E 6 7 8 9 [10 ]

4. ...dass Sie emotionale Unterstiitzung von Freunden und Familie bekommen?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 [10 |

5. ...dass es lhnen gelingt, Lésungen flr |hre schwierigsten Probleme finden?
0 1 2 3 [4 5 6 7 8 9 [0 |

6. ...dass es lhnen gelingt, ein belastendes Problem in kleine Teilprobleme zu unterteilen?
0 K 2 3 [4 5 6 17 8 9 [10 |

7. ...dass es lhnen gelingt, sich verschiedene Handlungsstrategien offen zu halten, wenn
sich Stress entwickelt?
0 K 2 3 4 5 6 |17 8 9 [0 |

8. ...dass es lhnen gelingt, sich einen Handlungsplan zurechtlegen und diesem auch zu
folgen, wenn Sie vor einem Problem stehen?
0 1 2 3 4 5 6 17 8 9 (10|

9. ...dass es lhnen gelingt, neue Hobbies oder Erholungsmdglichkeiten zu entwickeln?
o [t 2 3 J4 [5 [6 [7 [8 |9 [i0 |

10. ...dass es |lhnen gelingt, unangenehme Gedanken aus dem Kopf zu kriegen?
0 |1 E 3 |4 5 |6 |7 8 9 [10 |

11. ...dass es |hnen gelingt, nach etwas Gutem in einer negativen Situation zu suchen?
0 1 2 3 4 5 6 17 8 9 [10 |

12. ...dass Sie nicht traurig werden?
0 1 2 3 4 5 6 17 8 9 [10 |
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13. ...dass es lhnen gelingt, wahrend eines Streitgespraches die Dinge aus der anderen

Perspektive zu sehen?

0 |1 |2 E |4 |5 |6 |7 B 19 110

14. ...dass es lhnen gelingt, alternative Problemldsestrategien auszuprobieren, wenn der

erste Versuch gescheitert ist?

0 1 2 3 4 E 6 7 8 9 [10 ]
15. ...dass es |lhnen gelingt, bei unangenehmen Gedanken nicht witend zu werden?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 [10 |
16. ...dass es |hnen gelingt, neue Freundschaften zu schlieBen?

0 K 2 3 4 5 6 7 8 9 (10|
17. ... dass es lhnen gelingt, Freunde zu bitten, Sie bei der Erledigung notwendiger Dinge zu
unterstitzen?

0 K 2 3 4 5 6 7 8 9 (10|

18. ...dass es lhnen gelingt, sich selbst etwas Gutes zu tun, wenn Sie sich entmutigt fiihlen?

0 |1 |2 E |4 |5 |6 |7 E 19 110

19. ...dass es lhnen gelingt, unangenehme Gedanken zu verscheuchen?

0 |1 |2 E |4 |5 |6 |7 B |9 [10

20. ...dass es lhnen gelingt, ein Problem Schritt fir Schritt anzugehen?

) |1 |2 E |4 |5 B |7 |8 |9 [10

21. ...dass es lhnen gelingt, an eine angenehme Beschaftigung zu denken oder sich einen

schoénen Ort vorzustellen?

0 |1 |2 E |4 |5 |6 |7 B |9 [10

22. ...dass es lhnen gelingt, zu verhindern, sich einsam zu fihlen?

0 |1 |2 E |4 5 |6 |7 |8 |9 110

23. ...dass es lhnen gelingt, zu beten oder zu meditieren?

0 |1 |2 E |4 |5 |6 |7 |8 |9 110

24. ...dass Sie emotionale Unterstitzung von sozialen Einrichtungen oder von (Selbst-)

Hilfeorganisationen zu bekommen?

0 |1 E 3 |4 15 6 |7 8 19 10 |
25. ...dass es lhnen gelingt, Ihren Mann/Frau zu stehen und fir das zu kdmpfen, was lhnen
wichtig ist?

0 1 2 3 4 5 6 17 8 9 (10|

26. ...dass es lhnen gelingt, dem Impuls zu widerstehen, unter Druck Ubereilt zu handeln?

0 |1 |2 E |4 |5 B |7 B |9 [10

Vielen Dank fur Ihre Mihe!
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UK Neurological Disability Scale (UK NDS)

1. Kognitive Stérungen
Haben Sie irgendwelche Probleme mit Ihrer Merkfahigkeit oder der Fahigkeit, sich
auf Dinge zu konzentrieren und sie zu Ende zu fihren?

O Ja 0O Nein

Denken Ihre Familienmitglieder oder Freunde, dass Sie Probleme dieser Art haben?
O Ja O Nein

Wenn die Antwort zu einer der obigen Fragen Ja ist:
Bendtigen Sie fir alltagliche Verrichtungen, wie z.B. bei Geldangelegenheiten,
beim Schreiben kurzer Briefe oder flr wichtige Entscheidungen die Hilfe anderer
Personen? O Ja O Nein

Wenn die Antwort zur letzten Fragen Ja ist, muss der Befrager antworten:
Wenn Ja: Orientierung zu Zeit, Ort und Person?
O Ja, uneingeschrankt O Ja, zum Tell O nein, vollig desorientiert

Wenn der Patient nicht uneingeschrankt orientiert ist, missen alle folgenden
Antworten durch die Hauptpflegenden Uberprift werden oder dessen Antworten der

Vorrang gegeben werden.

Kognitionsscore

0 keine kognitiven Stérungen

1 Stérungen, die Familie/Freunde nicht bemerken

2 Stérungen die Familie/Freunde bemerken, aber keine fremde Hilfe nétig

3 Hilfe im Alltag erforderlich, aber voll orientiert zu Zeit, Ort, Person

4 Kognitive Probleme machen bei alltdglichen Verrichtungen die Hilfe von

anderen erforderlich. Keine volle Orientierung
5 Komplett desorientierter Patient
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2. Stimmung
Waren Sie im vergangenen Monat angstlich, gereizt, depressiv oder hatten Sie
irgendwelche Stimmungsschwankungen?

O Ja 0O Nein

Nehmen Sie bei Problemen dieser Art Medikamente ein?
O Ja O Nein

Wenn die Antwort auf eine der Fragen Ja ist:

Hat Sie dieses Problem in Ihrer F&higkeit beeintrachtigt, irgendeiner Ilhrer
gewdhnlichen Alltagsaktivitaten, z.B. am Arbeitsplatz, bei der Hausarbeit, oder Ihren
normalen gesellschaftlichen Aktivitdten in der Familie oder mit Freunden
nachzugehen? O Ja O Nein

Wenn Ja:
War dieses Problem so schwer, dass Sie keine lhrer gewéhnlichen Alltagsaktivitaten

nachgehen konnten? O Ja O Nein

Haben Sie ernsthaft dartiber nachgedacht, sich das Leben zu nehmen?
O Ja 0O Nein

Wurden Sie zur Behandlung Ihres Gemutsproblems in ein Krankenhaus oder eine

Klinik eingewiesen? O Ja 0O Nein

Stimmungsscore

keine Verstimmung

asymptomatisch unter spezifischer Therapie

Verstimmung deutlich, aber nicht den Alltag beeintrachtigend
Verstimmung beeintrachtigt einige Alltagsaktivitaten
Verstimmung hindert jegliche gewdhnliche Alltagsaktivitaten

a A WO N =+ O

stationare Behandlung aufgrund von Depression oder Suizidgedanken
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3. Sehen
Haben Sie irgendwelche Sehprobleme, die mit einer gewdhnlichen Brille nicht
korrigiert werden kénnen? O Ja Nein

Wenn Ja:
Kdénnen Sie die normale Zeitungsschrift lesen (mit einer gewdhnlichen Brille, falls Sie
eine tragen, aber ohne VergrdéBerungsglas oder ahnliches)?

O Ja 0O Nein

Wenn Nein:
Sehen Sie gut genug, um einen Freund auf der gegeniiberliegenden StraBenseite
erkennen zu kénnen? O Ja 0O Nein

Wenn Nein:
Sehen Sie gut genug, um einen Freund am anderen Ende des Zimmers erkennen zu
kénnen? O Ja 0O Nein

Wenn Nein:

Sehen Sie gut genug, um einen Freund im Abstand einer Armesléange zu erkennen?

O Ja 0O Nein
Visusscore
0 keine Sehstdrungen
1 Sehstérung (Verschwommen sehen, Doppelbilder, Skotome), Patient kann

Zeitung noch lesen.
Patient kann Zeitung nicht lesen aber einen Freund auf der StraBBe erkennen
Patient kann einen Freund im Zimmer erkennen?

Patient kann einen Freund auf Armlange erkennen

a A WO N

Patient kann einen Freund auf Armlange nicht mehr erkennen.
4. Sprache und Kommunikation

Haben Sie Probleme mit dem Redefluss oder Schwierigkeiten, Worte zu finden und
auszusprechen? O Ja O Nein
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Wenn Ja:
Mussen Sie sich wiederholen, wenn Sie mit fremden Personen sprechen?
O Ja O Nein

Wenn Ja:
MiUssen Sie sich wiederholen, wenn Sie mit Familienmitgliedern oder engen

Freunden sprechen? O Ja 0O Nein

Wenn Ja:
Mussen Sie sich der Zeichensprache bedienen oder benétigen Sie die Hilfe lhrer
Pflegeperson, um sich verstéandlich zu machen?

O Ja 0O Nein

Wenn Ja:

Kdnnen Sie sich gut verstandigen, wenn Sie diese Methoden anwenden?

O Ja 0O Nein
Sprach- und Kommunikationsscore
0 kein Sprech/Sprachprobleme
1 Sprechprobleme, die keine Wiederholungen gegeniiber Fremde notwendig

machen.
Sprechprobleme, die Wiederholungen gegentiber Fremde notwendig machen.
Patient muss sich im Gesprach mit Familie/Freunden wiederholen
Sprechprobleme machen Patient schwer verstandlich, Patient kann sich aber
mit Zeichen oder Hilfen der Betreuenden gut verstandigen

5 Sprache kann nur schwer verstanden werden, keine effektive Kommunikation

auch mit Hilfen.

5. Schlucken

Mussen Sie beim Schlucken von festen oder flissigen Speisen aufpassen?
O Ja O Nein

Wenn Ja:

Mussen Sie bei den meisten Mahlzeiten aufpassen?
O Ja O Nein
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Wenn Ja:
Bendtigen Sie eine spezielle Diat, z.B. halbfeste oder verflissigte Nahrungsmittel,

damit Sie schlucken kbnnen? O Ja 0O Nein

Wenn Ja:
Verschlucken Sie sich bei den meisten Mahlzeiten?
O Ja O Nein

Wenn Ja:
Haben Sie eine Magensonde (Nasensonde oder Magenrohr)?

O Ja 0O Nein
Schluckscore
0 keine Schluckstérung
1 muss beim Trinken aufpassen, nicht beim Essen
2 muss auch bei Mahlzeiten vorsichtig sein, kann aber normales Essen zu sich
nehmen.

braucht besonders vorbereitetes Essen
verschluckt sich bei den meisten Mahlzeiten
Dysphagie, die eine Magensonde erforderlich macht

6. Obere Extremitat
Haben Sie irgendwelche Probleme mit Ihren Armen oder Handen?
O Ja 0O Nein

Wenn Ja:
1. Haben Sie Schwierigkeiten mit irgendwelchen ReiBverschlissen oder Kndpfen?
O Ja 0O Nein

Wenn Ja:
Kdénnen Sie alle Ihre ReiBverschliisse und Kndpfe ohne Hilfe 6ffnen und schlieBen?
O Ja 0O Nein

2. Haben Sie irgendwelche Schwierigkeiten, Ihr Gesicht zu waschen, lhre Zahne zu
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putzen und sich zu rasieren oder schminken?
O Ja O Nein

Wenn Ja:
Kénnen Sie sich ohne Hilfe |hr Gesicht waschen, |hre Z&dhne putzen und sich
rasieren oder schminken? O Ja O Nein

3. Haben Sie irgendwelche Schwierigkeiten, selbstandig zu essen?
O Ja 0O Nein

Wenn Ja:

Koénnen Sie ohne Hilfe essen? O Ja O Nein

4. Bereitet lhnen das Knoten von Schnirsenkeln oder Bandern irgendwelche
Schwierigkeiten? O Ja 0O Nein

Wenn Ja:
Koénnen Sie ohne Hilfe Schniirsenkel oder Bander knoten

O Ja 0O Nein
Obere Extremitat Score
0 kein Stérungen
1 Probleme in einem oder beiden Armen, die oben genannte Funktionen nicht
beeintrachtigen
2 Probleme in einem oder beiden Armen, die oben genannte Funktionen

beeintrachtigen aber nicht unmdglich machen

3 Probleme in einem oder beiden Armen, die alle oben genannten Funktionen
beeintrachtigen oder 1-2 der oben genannten unmdglich machen

4 Probleme in einem oder beiden Armen, die 3 oder alle der oben genannten
Funktionen unmdéglich machen, einiger sinnvoller Gebrauch trotzdem mdéglich.

5 Unfahig irgendeinen Arm fiir sinnvolle Bewegungen einzusetzen.

7. Untere Extremitat
Haben Sie irgendwelche Gehprobleme? O Ja O Nein

-85-



Wenn ja:

Wie bewegen Sie sich normalerweise auBerhalb? (Nur 1 Punkt ankreuzen)

O ohne Hilfe

O mit einem Stock, Gehstlitze oder am Arm eines Mitmenschen

O mit 2 Stécken, Gehstltzen, Gehwagen oder 1 Stock, Gehstltze und Arm eines
Mitmenschen

O im Rollstuhl

Wie bewegen Sie sich innerhalb der Wohnung? (Nur 1 Punkt ankreuzen)

O ohne Hilfe

O mit einem Stock, Gehstlitze oder am Arm eines Mitmenschen

O mit 2 Stocken, Gehstlitzen, Gehwagen oder 1 Stock, Gehstltze und Arm eines
Mitmenschen

O im Rollstuhl

Untere Extremitat Score

0 Gehen ist nicht beeintrachtigt

1 Gehen ist beeintrachtigt, aber Patient kann unabhangig gehen

2 einseitige Unterstltzung auBerhalb der Wohnung, keine Stlitze innerhalb

3 meist beidseitige Unterstlitzung (2 Stécke,/Kriicken, Gehgestelle oder 2 Arme)
auBerhalb oder einseitige Unterstitzung (Stock, Kricke, Arm) innerhalb der
Wohnung

4 auBerhalb der Wohnung im Rollstuhl oder beidseitige Unterstitzung innerhalb
der Wohnung

5 im Rollstuhl auch innerhalb

8. Blase

Haben Sie Probleme mit dem Wasserlassen? O Ja O Nein

Nehmen Sie bei Problemen dieser Art Medikamente ein? O Ja 0O Nein

Wenn eine Antwort Ja lautet:
Missen Sie haufig Wasserlassen, sich beeilen zur Toilette zu kommen oder haben
Sie zunachst Schwierigkeiten Wasser zu lassen? O Ja O Nein
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Waren Sie in den letzten 4 Wochen inkontinent? O Ja O Nein

Wenn Ja:
Waren Sie in der letzten Woche inkontinent? O Ja 0O Nein
Wenn ja:
Waren Sie jeden Tag inkontinent? O Ja O Nein
Bendtigen Sie zur Blasenentleerung einen Katheter? O Ja 0O Nein

Bendtigen Sie einen Dauerkatheter oder (nur__fir Manner) verwenden Sie zum

Auffangen des Urins ein Kondom? O Ja 0O Nein

Blasen Score

0 kein Blasenstérung

1 asymptomatisch unter Therapie

2 Harndrang, haufige Miktionen oder Harnverhalt ohne Inkontinenz

3 Gelegentliche Inkontinenz (einmal oder mehr im letzten Monat, aber nicht jede

Woche) oder intermittierende Katheterisierung ohne Inkontinenz
4 Haufige Inkontinenz (>1 im vergangenen Monat aber nicht jede Woche) oder
intermittierende Katheterisierung ohne Inkontinenz

5 tagliche Inkontinenz oder Dauerkatheter oder Kondom

9. Darmfunktion
Haben Sie irgendwelche Probleme mit Ihrer Darmtéatigkeit?
O Nein O Ja

Nehmen Sie bei Problemen dieser Art Medikamente ein?
O Nein O Ja

Wenn die Antwort auf eine der beiden Fragen Ja lautet:
Leiden Sie unter Verstopfung O Nein O Ja

Wenn ja,

Bendtigen sie deswegen ein Abfuhrmittel oder verwenden sie Zapfchen?
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O Ja O Nein

Machen sie deswegen regelmaBig Einlaufe?
O Ja O Nein

FlOhren sie regelmaBig eine Darmentleerung mit der Hand durch?
O Ja O Nein

Mussen sie sich beeilen zur Toilette zu gelangen, um abzufiihren?
O Ja 0O Nein

Traten im vergangenen Monat unvorhergesehene Darmfunktionsstérungen
(Inkontinenz) auf? O Ja 0O Nein

Wenn Ja:

Traten solche Darmstérungen jede Woche auf?

O Ja O Nein
Score Darm
0 keine Darmprobleme
1 asymptomatisch unter derzeitiger medikamentéser Behandlung oder

Obstipation, die keine Behandlung erfordert
2 Abfihrmittel oder Zapfchen wegen Obstipation erforderlich oder
Darmentleerungsdrang
regelméaBige Einlaufe wegen Obstipation erforderlich
wegen Obstipation regelmaBige manuelle Darmentleerung ndétig oder

gelegentlich Stuhlinkontinenz (ein- oder zweimal im vergangenen Monat, aber

nicht jede Woche).
5 Stuhlinkontinenz jede Woche
10. Midigkeit

Haben sie sich im vergangenen Monat miide oder leicht ermidbar geflihlt?
O Ja O Nein
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Wenn Ja:
Haben Sie sich an den meisten Tagen mude oder leicht ermidbar gefihlt?
O Ja 0O Nein

Hat diese Mudigkeit Sie in ihrer Fahigkeit beeintrachtigt, irgendeiner gewdhnlichen

Alltagsaktivitat, z.B. am Arbeitsplatz, im Haushalt, oder ihren normalen

gesellschaftlichen Aktivitdten mit Familienmitgliedern oder Freunden nachzugehen?
O Ja O Nein

Wenn Ja:
War diese Mudigkeit so stark, dass sie keiner Ihrer gewdhnlichen Alltagsaktivitaten
nachgehen konnten? O Ja 0O Nein

Wenn Ja:
Was diese Mudigkeit so stark, dass sie keiner korperlichen und geistigen Aktivitaten

nachgehen konnten? O Ja 0O Nein

Fatigue Score

0 nicht vorhanden

1 gelegentliche Mudigkeit an manchen Tagen, beeintrachtigt den Patienten aber
bei keiner gewdhnlichen Alltagsaktivitat

2 haufige Mldigkeit an den meisten Tagen beeintrachtigt den Patienten aber bei
keiner gewodhnlichen Alltagsaktivitat.
Mudigkeit beeintrachtigt den Patienten bei einigen alltaglichen Aktivitaten
Mudigkeit hindert den Patienten an allen gewoéhnlichen Alltagsaktivitaten.
Mldigkeit hindert den Patienten an allen kérperlichen und geistigen
Aktivitaten.

11. Sexualitat
Der folgende Fragenkomplex betrifft die sexuelle Aktivitat. Haben sie etwas dagegen,
dazu befragt zu werden?

O Ja O nein O nicht zutreffend (sexuell enthaltsam)
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Wenn der Patient zustimmt:
Haben sie irgendwelche sexuellen Probleme?
O Ja 0O Nein

Wenn ja:
Leiden sein unter mangelndem sexuellem Interesse?
O Ja 0O Nein

Haben Sie irgendwelche Probleme, sich oder ihren Sexualpartner zu befriedigen?
O Ja 0O Nein

Haben sie irgendwelche korperlichen Probleme im Zusammenhang mit ihrer
sexuellen Aktivitat, z.B. veranderte Empfindungen im Bereich der Geschlechtsteile,
Schmerzen oder Krampfe? O Ja 0O Nein

(Fir M&nner) Haben sie Erektions- und / oder Orgasmusproblem?
O Ja O Nein

(Fdr Frauen): Haben sie im Bereich der Scheide Feuchtigkeitsbildungsprobleme oder

Orgasmusprobleme? O Ja O Nein

Ist ihre sexuelle Aktivitat durch derartige Probleme beeintrachtigt?
O Ja 0O Nein

Wenn ja:
Halten diese Probleme sie von jeglicher sexueller Aktivitat ab?

O Ja O Nein

Sexualitts-Score

0 normale sexuelle Aktivitdt oder Personen, die freiwillig sexuell enthaltsam sind
vermindertes sexuelles Interesse

Probleme, sich oder den Sexualpartner zu befriedigen.

w np =

kdrperliche (veranderte Genitalempfindung, Schmerzen oder Krampfe) oder
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autonome Probleme (Erektions- oder Orgasmusprobleme bei Mannern,
vaginale Lubrikations- oder Orgasmusprobleme bei Frauen) ohne
Beeintrachtigung der sexuellen Aktivitat

kérperliche (veranderte Genitalempfindung, Schmerzen oder Krampfe) oder
autonome Beschwerden (Erektions- oder Orgasmusprobleme bei Mannern,
vaginale Lubrikations- oder Orgasmusprobleme bei Frauen), die sexuelle
Aktivitat beeinflussen aber nicht verhindern

kérperliche oder autonome Probleme, die jegliche sexuelle Aktivitat
verhindern.

nicht bekannt (Bitte mit dem Mittelwert der Punktzahlen fir die Behinderung
der Gehfahgigkeit, Blasen- und Darmfunktion, gerundet auf die nachste ganze
Zahl bewerten).

12. Schmerzen
Haben Sie MS-bedingt Schmerzen? [0 Ja O Nein

Nehmen sie bei diesem Problem Medikamente ein?

O Ja O Nein

Wenn die Antwort auf eine der beiden Fragen ,Ja“ lautet:

Hat dieses Problem ihre Fahigkeit beeintrachtigt, irgendeiner gewdhnlichen

Alltagsaktivitat nachzugehen? O Ja O Nein

Wenn ja:

Ist diese Problem so schwerwiegend, dass sie keine ihrer gewdhnlichen

Alltagsaktivitaten nachgehen kénnen? 0O Ja O Nein

Wenn ja:

Wurden sie wegen dieses Problems zur Behandlung in ein Krankenhaus oder eine

Klinik eingewiesen? O Ja O Nein

Score fir Schmerzen und andere Behinderungen:

0
1

nicht vorhanden
asymptomatisch unter derzeitiger medikamentdéser Behandlung
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2 Probleme vorhanden, aber ohne Beeintrachtigung der Fahigkeit des Patienten
gewodhnlichen Alltagsaktivitdten nachzugehen.

3 Probleme beeintrachtigen den Patienten in der Fahigkeit, einigen seiner
gewohnlichen Alltagsaktivitaten nachzugehen.

4 Problem hinderte den Patienten daran, irgendeiner gewdhnlichen
Alltagsaktivitdt nachzugehen.

5 Problem erfordert stationare Einweisung zur Abklarung oder Behandlung.

13. Andere MS bedingte Probleme
Haben Sie sonstige MS-bedingte Beschwerden?
O Ja 0O Nein

Nehmen sie bei diesem Problem Medikamente ein?
O Ja O Nein

Wenn die Antwort auf eine der beiden Fragen ,Ja“ lautet:
Hat dieses Problem ihre Fahigkeit beeintrachtigt, irgendeiner gewdhnlichen
Alltagsaktivitat nachzugehen? O Ja O Nein

Wenn ja:
Ist diese Problem so schwerwiegend, dass Sie keine ihrer gewdhnlichen
Alltagsaktivitdten nachgehen kénnen?

O Ja 0O Nein

Wenn ja:
Wurden sie wegen dieses Problems zur Behandlung in ein Krankenhaus oder eine

Klinik eingewiesen?

O Ja 0O Nein
Score flir andere Probleme:
0 nicht vorhanden
1 asymptomatisch unter derzeitiger medikamentdéser Behandlung
2 Probleme vorhanden, aber ohne Beeintrachtigung der Fahigkeit des Patienten

gewohnlichen Alltagsaktivitdten nachzugehen.
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Probleme beeintrachtigen den Patienten in der F&higkeit, einigen seiner

gewodhnlichen Alltagsaktivitdten nachzugehen.
Problem hinderte den Patienten daran, irgendeiner gewdhnlichen

Alltagsaktivitat nachzugehen.
Problem erfordert stationare Einweisung zur Abklarung oder Behandlung.
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Hamburger Lebensqualitatsfragebogen bei MS (HALEMS 5.0)

NaME e
Viel Besser
besser
1. Im Vergleich zu der Situation vor 1 1 2
Jahr, wie wiirden Sie ihre
Gesundheitssituation beschreiben?
Viel Besser
besser
2. Im Vergleich zu der Situation vor4 1 2

Wochen, wie wiirden Sie lhre
Gesundheitssituation beschreiben?

Schlechter

4

Schlechter

4

Datum: oo,

Viel
schlechter

5

Viel
schlechter

5

3. Was sind Ihre Hauptbeschwerden? (Bitte hdchstens 3 nach Wichtigkeit: 1,2,3

markieren)
Gehen L
Kraft / Koordination der Hande ...........
Missempfindungen ...
Schmerzen

Blasenkontrolle ...
Darmkontrolle ...
Sehstérungen

Mudigkeit

Denken und Merkféahigkeit

Sprechen

Schlucken

schlechte Stimmung

Sexualitat

= (Lo <] (= HN SRR

Gar
nicht

Wie sehr beeintrachtigen Sie diese Beschwerden? 1
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Ein

wenig

maBig

5



Im Folgenden finden Sie eine Liste mit Beschwerden, die bei MS-Patienten eine
Rolle spielen kénnen. Bitte markieren Sie mit einer Einkringelung wie zutreffend jede
Aussage (in den letzten 7 Tagen) war.

Missempfindungen

Gar Ein MaBig
nicht wenig
4. Ich habe Schmerzen 1 2 3 4 5
Gar Ein MaBig
nicht wenig
5. Missempfindungen beeintrachtigen mich. 1 2 3 4 5
Midigkeit/ Denken
Gar Ein MaBig
nicht wenig
6. Ich muss mich tagstber ausruhen. 1 2 3 4 5
Gar Ein MaBig
nicht wenig
7. Ich habe Schwierigkeiten etwas anzufangen 1 2 3 4 5
oder zu Ende zu fihren weil ich zu made bin.
Gar Ein MaBig
nicht wenig
8. Ich habe Schwierigkeiten, neue Dinge zu 1 2 3 4 5
lernen.
Gar Ein MaBig
nicht wenig
9. Ich habe Schwierigkeiten mich zu erinnern. 1 2 3 4 5
Miidigkeitsskala (nach Krupp) Gar  Ein  MaBig Zemich  Sehr
nicht wenig
- Ich habe weniger Motivation, wenn ich 1 2 3 4 5
erschopft bin.
Gar Ein M&Big  Ziemlich  Sehr
nicht wenig
- Koérperliche Betéatigung fuhrt zu einer 1 2 3 4 5
deutlichen
Zunahme meiner Madigkeit
Gar Ein M&Big  Ziemlich  Sehr
nicht wenig
- Ich bin schnell erschépft. 1 2 3 4 5
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- Die Erschdpfung beeinflusst meine
kérperliche Belastbarkeit

- Die Erschépfung schafft mir haufig
Probleme

- Meine Mudigkeit hindert mich daran,
kérperlich aktiv zu sein.

- Mdadigkeit hindert mich an der Ausfihrung
bestimmtere Aufgaben und Pflichten.

Sehen

10. Ich habe Probleme mit dem Sehen
(Fernsehen, Lesen).

Beweglichkeit/ untere Extremitat

11. Ich habe Schwierigkeiten Sport zu treiben
oder schnell zu laufen

12. Ich habe Schwierigkeiten Treppen zu

steigen.

13. Ich habe Schwierigkeiten sicher zu stehen.

14. Ich habe Probleme beim Gehen innerhalb
der Wohnung
15. Ich kann gehen:
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Gar
nicht

Gar
nicht

Gar
nicht

Gar
nicht

Gar
nicht

Gar
nicht

Gar
nicht

Gar

nicht

Gar
nicht

Ein

wenig

Ein

wenig

Ein

wenig

Ein

wenig

MaBig

MaBig

MéaBig

MaBig

Ein

wenig

Ein

wenig

Ein

wenig

Ein

wenig

Ein

wenig

Ziemlich

Ziemlich

Ziemlich

Ziemlich

Sehr

Sehr

Sehr

Sehr

MaBig

MaBig

MaBig

MaBig

MaBig



1 gar nicht
Tbiszu20m
Tbiszu 100 m
1 bis zu 500 m
“bis zu 1 km

Beweglichkeit/ obere Extremitat

16. Schreiben fallt mir schwer.

17. Es fallt mir schwer, die Wohnung zu putzen.

18. Ich habe Probleme, mir eine Mahlzeit zu

kochen.

19. Ich habe Probleme beim Waschen und
Anziehen.

20. Alleine zu essen fallt mir schwer.

Blase/ Darm und Sexualitat

21. Ich habe Schwierigkeiten meine Blase zu

kontrollieren.

22. Ich habe Schwierigkeiten meinen Stuhlgang

zu kontrollieren.

23. Ich bin mit meinem Sexualleben zufrieden.
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Gar
nicht

Gar
nicht

Gar

nicht

Gar
nicht

Gar
nicht

Gar
nicht

Gar
nicht

Gar
nicht

Ein

wenig

Ein

wenig

Ein

wenig

Ein

wenig

Ein

wenig

Ein

wenig

Ein

wenig

Ein

wenig

MaBig

MaBig

MaBig

MaBig

MaBig

MaBig

MaBig

MaBig



Kommunikation

24.Ich flhle mich von meinen Freunden

innerlich entfernt.

25.Ich erhalte Unterstiitzung von Freunden oder
Verwandten.

26. Ich erhalte Unterstitzung von meiner

Familie.

27. Es ist schwierig in meiner Familie von

meiner Krankheit zu sprechen.

28. Meine Krankheit beeintrachtigt den Kontakt
zu anderen Menschen (Freunde, Familie,
Verwandte)

29. Ich fuhle mich ausgeschlossen.

Stimmung

30. Ich bin deprimiert Gber meinen
Gesundheitszustand.

31. Meine Krankheit macht mir Angst.

32. Ich fihle mich nutzlos.

33. Ich verliere die Hoffnung im Kampf gegen
meine Krankheit.
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Gar
nicht

Gar
nicht

Gar
nicht

Gar
nicht

Gar
nicht

Gar
nicht

Gar
nicht

Gar
nicht

Gar
nicht

Gar
nicht

Ein

wenig

Ein

wenig

Ein

wenig

Ein

wenig

Ein

wenig

Ein

wenig

Ein

wenig

Ein

wenig

Ein

wenig

Ein

wenig

MaBig

MaBig

MaBig

MaBig

MaBig

MaBig

MaBig

MaBig

MaBig

MaBig



34. Ich bin derzeit mit meiner Lebensqualitat

zufrieden.

35. Ich kann mein Leben genieBen.

36.Ich sehe einen Sinn in meinem Leben.

37. Ich habe Lust etwas zu tun.

38. Haben Sie sich in den letzten 2 Wochen an
den meisten Tagen und die meiste Zeit
deprimiert und bedrlickt gefiihlt?

39. Haben Sie in den letzten 2 Wochen kein
Interesse gehabt irgendetwas zu tun oder
haben Sie keine Freude an Dingen gehabt,
die Ihnen sonst SpalB gemacht haben?

40.Wie beeinflusst insgesamt die MS ihre

Fahigkeit ein normales Leben zu flihren?
(Eine Markierung bei 1 wiirde bedeuten,
dass die MS keinen Einfluss auf ihre
Stellung im Leben, im Beruf, in der Familie
hat. Eine Markierung bei 5 meint, dass die
MS Sie viéllig unfdhig macht, ein normales
Leben zu ftihren und damit véllig abhéngig

von ihrer Umwelt.)
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Ein
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Ein
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MaBig

MaBig

MaBig

MaBig

MaBig
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Wichtigkeit korperlicher und geistiger Funktionen
Mit diesem Fragebogen mdchte wir NICHT ihre Beschwerden erfassen, sondern wie
wertvoll bestimmte kérperliche Funktionen fir sie sind.
Dazu bitten wir Sie jeder in der Tabelle aufgeflihrten Funktion eine Ziffer zwischen 1
(ganz wichtig)- 12 (weniger wichtig) zuzuordnen, um so die Funktionen nach ihrer
Wichtigkeit fur Sie in eine Reihenfolge zu bringen.
Bitte berticksichtigen Sie dabei, dass Sie die Wichtigkeit der kdrperlichen und
geistigen Beschwerden ganz allgemein bewerten, unabh&ngig davon, ob unten

aufgefihrten Funktionen bei Ihnen eingeschrankt sind oder nicht.

Bitte beachten Sie dabei, dass jede Zahl nur einmal vergeben werden darf!

Gehen

Kraft/ Koordination d. Hande

Gefuhl am Korper

Schmerzfreiheit

Blasenkontrolle

Darmkontrolle

Sehen
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Wachsein und Ausgeruhtheit

Denken und Merkfahigkeit

Sprechen

Schlucken

Stimmung

Sexualitat
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