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1. EINLEITUNG

1.1. Allgemeine Einfithrung und Fragestellung

Die Zoliakie ist eine lebenslang bestehen bleibende chronische Diinndarmerkrankung.
Mit der dringend notwendigen glutenfreien Diét beeinflusst sie das Leben der betrof-
fenen Patienten. Die gesundheitsbezogene Lebensqualititsforschung kann einen Zu-
sammenhang zwischen der chronischen Erkrankung und den empfundenen Lebensbe-
dingungen der Patienten herstellen. Die Arbeit beschiftigt sich im Speziellen mit der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von Zoliakie-Erkrankten im westlichen und

siidlichen Mecklenburg. Unsere speziellen Fragestellungen sind:

Unterscheidet sich die gesundheitsbezogene Lebensqualitit der Patienten unserer Re-

gion vom "Normkollektiv", und wenn ja, wie und in welchen Bereichen?

Unterscheidet sich die gesundheitsbezogene Lebensqualitit der Patienten unserer Re-
gion vom gesamtdeutschen Zoliakiekollektiv, das Hauser et al. (2006) untersuchten,

und wenn ja, wie und in welchen Bereichen?

1.2. Die Zoliakie

1.2.1. Definition

Die Zoliakie (als Synonyme finden sich glutensensitive/gluteninduzierte Enteropa-
thie, intestinaler Infantilismus, bei Erwachsenen einheimische Sprue oder Heubner-
Herter-Krankheit) ist eine lebenslang bestehende chronische, immunologische Er-
krankung des Diinndarmes bei Kindern und Erwachsenen. Als morphologisches Kor-
relat fiir die Aufnahme von Gluten ("Klebereiwei3", Mischung aus strukturell dhnli-
chen Proteinen, die in den Getreidesorten Weizen, Roggen und Gerste enthalten sind)
findet man den Verlust absorptiver Villuszellen, Kryptenhyperplasie und Infiltration
der Lamina propria mit inflammatorischen Zellen [1, 2, 3, 4]. Die Folge ist ein Mal-
absorptionssyndrom, das klinisch asymptomatisch oder auch mit stirksten Sympto-
men in Erscheinung treten kann. Als Behandlung muss eine lebenslange glutenfreie

Diét eingehalten werden.



1.2.2. Geschichte der Zoliakie

Erstmalig Erwdhnung fand das Krankheitsbild bei Aretaios von Kappadocien (*80
oder 81 in Kappadocien und f zwischen 130 und 138 in Alexandria), der als griechi-
scher Arzt und Pneumatiker die "bauchige Krankheit" beschrieb (koilia = Bauch/Un-
terleib). Er schrieb von charakteristischen Stiihlen und abgemagerten Patienten [5, 2,

6].

Als allgemeiner Erstbeschreiber gilt Samuel Gee, der 1888 mit "On the coeliac affec-
tion" eine Verdauungsstorung beschrieb, die vor allem Kleinkinder betraf, und er ver-

mutete bereits eine nahrungsbedingte Ursache [2, 6, 7].

1950 bestitigte ihn H.W. Dicke, ein holldndischer Pédiater, der in seiner Dissertation
den Zusammenhang zwischen glutenhaltiger Erndhrung und dem Auftreten typischer
Symptomatik diskutierte und 1953 das Gluten als schidigendes Agens der Zoliakie
isolierte [8, 2, 4, 6, 9, 10, 11]. Die Diagnose wurde zu dieser Zeit nur aufgrund des
klinischen Symptomenkomplexes mit Gedeihstorung, Blidsse, geblihtem Abdomen
und den typischen, iibelriechenden Stiihlen gestellt. Weiterhin wurden Misslaunigkeit

und psychische Reizbarkeit erwédhnt [12].

1954 beschrieb Paulley dann anhand von intraoperativ gewonnenem Diinndarmbiop-
siematerial den Zottenschwund und die Kryptenhyperplasie [2, 3, 4]. 1956 wurde die
erste erfolgreiche perorale Diinndarmbiopsie durch Margot Shiner durchgefiihrt und
die Diagnostik im histologischen Bereich somit erleichtert [13]. 1960 erfolgte die er-

ste Diinndarmsaugbiopsie [6, 14].

1969 wurden die "Interlaken-Kriterien" von der ESPGHAN (Europiische Gesell-
schaft fiir padiatrische Gastroenterologie, Hepatologie und Erndhrung) verabschiedet,
welche den Nachweis der Diinndarmschleimhautverinderungen mit Verbesserung
oder Normalisierung unter glutenfreier Diit beschrieben. Eine Reexposition mit Glu-
ten fiihrt erneut zu morphologischen Verdnderungen der Diinndarmschleimhaut [2,

15, 16]



1990 erfolgte eine Uberarbeitung der ESPGHAN-Kriterien, die eine zweite Biopsie

entbehrlich machen, wenn die spezifischen Antikorper sich verdndern [17].

1.2.3. Epidemiologie

Verlidssliche Zahlen beziiglich der Hiufigkeit dieser Erkrankung gibt es nicht. Erst-
mals durchgefiihrt wurde ein serologisches Screening an Schulkindern in den 1990er
Jahren in Italien. Hier konnte belegt werden, dass die Zoliakie weiter verbreitet ist als
bisher angenommen [18]. Innerhalb der EU und der verschiedenen Kontinente
schwanken die Privalenzwerte fiir eine symptomatische Zoliakie stark (Irland 1:300,
USA 1:133, Australien 1:251). Rechnet man die Personen mit erhohten Antikorper-
werten hinzu, so steigt die Héaufigkeit entsprechend (z.B. 1:110 in GroBbritannien)
[18, 12, 19, 20, 15, 21, 22, 23, 17, 24, 25]. Fiir Deutschland gibt es ebenfalls keine
einheitlichen Zahlen. So ist die Privalenz in Dresden 1:500 bei Kindern und 1:540 bei
Erwachsenen (positive Antikorper mit bioptischer Bestitigung) [133]. In Vorpom-
mern besteht eine geschitzte Privalenz von 1:250 bei Erwachsenen (nur Testung auf

positive Antikorper) [134].

Man geht daher heute davon aus, dass es aufgrund von oligosymptomatischen, silen-
ten oder atypischen Krankheitsverldufen eine hohe Zahl von nicht-diagnostizierten
Zoliakiepatienten gibt (siche Abb.1). Beim Eisberg-Modell ragen nur die Patienten
aus dem Wasser und sind somit sichtbar, die eine klassische, manifeste Zoliakie auf-

weisen [108] - in aller Regel sind nur diese diagnostiziert.



Abb. 1:

Die Entstehung der Erkrankung Zoliakie ist ein komplexes Zusammenspiel von gene-
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Das Eisberg-Modell nach Logan 1992 [108].

1.2.4. Atiologie

tischen, exogenen und immunologischen Faktoren.

e Etwa 10 % (3-18 %) der Verwandten ersten Grades von Patienten mit einer

10

manifesten Sprue weisen aufgrund des autosomal dominanten Erbganges eine
Sprue mit entsprechenden Verdnderungen in der Diinndarmschleimhaut auf

[26, 27, 28].

75 % der eineiigen und 30% der zweieiigen Zwillinge sind konkordant fiir Z6-

liakie [29].

Bei 95 % der Patienten sind die Histokompatibilitatsgene HLA-DQ?2 und bei 5
% HLA-DQS8 auf dem kurzen Arm von Chromosom 6 nachweisbar.

prasentieren Gliadin-Peptide, die fiir die Schleimhauttransformation verant-




wortlich sind. Beide sind fiir die Entstehung der Krankheit erforderlich [27,
28, 30]. HLA-DQ?2 findet sich bei 30 % der gesunden Erwachsenen. Ein spe-
zifisch verantwortlicher Gen-Locus konnte bisher nicht gefunden werden.
Diskutiert werden Chromosom 5q31-33 [31, 32, 33], Chromosom 2q33 [34,
35] und einige mit dem DR3 verbundenen Gene [36, 37].

e Weiterhin diskutiert werden Umweltfaktoren, die die Inzidenz und Privalenz
im Kindesalter beeinflussen, wie Stilldauer [38] und Glutenmenge in der Nah-

rung [38, 39, 40].

e FEine Assoziation mit anderen Autoimmunerkrankungen ist hiufig (sieche Tab.

1).

Mit der Zoliakie assoziierte Autoimmunerkrankungen

Dermatitis herpetiformis Duhring 2-3 %
Diabetes mellitus Typ I 4-8 %
Autoimmune Lebererkrankungen (AIH, PSC) |6-8 %
IgA-Nephropathie 3-4 %
Autoimmun-Thyreoiditis 6-8 %
Mit der Zoliakie assoziierte genetische Erkrankungen
Selektiver IgA-Mangel 2 %
Down-Syndrom 5-12 %
Turner-Syndrom 4-8 %

Tab. 1: Mit der Zoliakie assoziierte Erkrankungen [98, 99, 100, 136].

1.2.5. Pathogenese

Gluten ist das ursidchliche Agens der Erkrankung. Es enthilt die Speicherproteine des
Weizenendosperms. Unterteilt werden sie in Glutenine (alkoholunl6slich) und Gliadi-
ne (alkoholloslich). In Roggen, Gerste, Hafer und Mais zeigen sich vergleichbare
Speicherproteine (Prolamine genannt). Die entziindungsfordernden Eigenschaften
samtlicher Gliadinfraktionen wurden sowohl in vitro als auch in vivo (intraduodenale

bzw. rektale Provokation) belegt [41, 42].
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Grob skizziert 1auft der Pathomechanismus wie folgt ab:

Die Glutenpeptide, welche die intestinale Epithelgrenze tiberschreiten, fithren zur ver-
starkten Expression von Gewebstransglutaminase (tTG) im Darm. Durch Deamidie-
rung, Kniipfen von kovalenten Bindungen oder durch Bildung eines tTG-Gliadin-
komplexes werden die Glutenpeptide umgewandelt in Epitope, die iiber HLA-DQ2
oder DQ8 gegeniiber antigenprésentierenden Zellen (z.B. Makrophagen oder B-Lym-
phozyten) préasentiert werden. Es folgt die Aktivierung von CD4+ T-Zellen, die Thl-
oder Th2-Zytokine ausschiitten. Die Th1-Zytokine stimulieren intestinale Fibroblas-
ten, und iiber eine Aktivierung von Makrophagen und Freisetzung von Matrixmetallo-
proteinasen durch Mesenchymzellen kommt es zur Schidigung der Darmmukosa. Die
Th2-Antwort fiihrt zur Reifung von B-Zellen und Bildung von Plasmazellen, welche
IgA-AK gegen Gliadin, die tTG und gegen Gliadin-tTG-Komplexe bilden [43, 21, 44,
4, 45] (siehe Abb. 2).
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Gliadin ¢} Infekﬂon

Schleimhauttransformation Irr\tanon

O &) o
WD
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/ R
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%%“ EZ> hatrixabbau
T I
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wF HLADGZ m TG
g T-Zel- m Gliadin-tT G-Komplex
Rezeptar
o Gliadin
Abb. 2: Mechanismen der immunologischen Vorgidnge und der

Gewebszerstorung bei der Zoliakie (iibernommen von

DMW 1998, 123 Jg., Nr. 48).
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1.2.6. Klinisches Bild

Erste klinische Symptome manifestieren sich gewohnlich vor dem zweiten Lebens-
jahr mit Beginn einer glutenhaltigen Nahrung. Es gibt zwei Altersgipfel: der erste
zwischen neun Monaten und drei Jahren sowie ein weiterer im vierten Lebensjahr-

zehnt.

Vom Verlaufstyp her unterscheidet man die symptomatische (klassische), stumme, la-

tente und potentielle Sprue [46, 47] (siehe Tab. 2).

Typ Klinisches Bild Zottenatrophie Antikorper

klassische Form auffillig (s. Text) |vorhanden positiv

stumme Form unauffallig vorhanden positiv

latente Form unauffillig frither vorhanden, |i.d.R. negativ

aktuell nicht

potentielle Form |unauffillig keine positiv

Tab. 2: Formen der Zoliakie mit klinischem Bild, Zottenatrophie und
Antikorperstatus.

Klinisch auffillig ist 1.d.R. nur die klassische Zoliakie, die sich mit Zeichen eines
Malabsorptionssyndroms duflert. Es kommt zu Gewichtsverlust, Muskelschwund, Ei-
weiBmangeldodemen und gebldhtem Abdomen. Fettglinzende, massive und breiige
Stiihle entstehen durch die fehlende Fettresorption. Durch Fehlabsorption von z.B.
Fetten, Kohlenhydraten und Eiweiflen etc. konnen auch extraintestinale Symptome
auftreten. Haufig sind die Andmie und/oder der Eisenmangel ein erster Hinweis auf
das Bestehen einer Sprue. Viele Patienten suchen auch aufgrund von Knochen-
schmerzen bei Osteomalazie zunichst einen Orthopidden auf. Psychisch duflert sich
die Sprue als Misslaunigkeit und depressive Verstimmung. Durch die direkte und in-
direkte Symptomatik der Erkrankung, die sehr vielgestalt sein kann, wird das eigentli-

che Krankheitsbild hiufig verschleiert (siehe Tab. 3).
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Manifestationen der Zoliakie

Allgemein: e Verzogerte Pubertiit

e Kleinwuchs

e Animie

e Malignome
Verdauungstrakt: e Durchfall

e Erbrechen

e Blihungen

e Schmerzen

e Hepatitis

e Cholangitis

e Gewichtsverlust
ZNS: e Ataxie

e Krimpfe

e Depressionen
Herz: e Karditis
Haut/Schleimhaut: e Dermatitis herpetiformis Duhring

e Aphthose Stomatitis

e Haarausfall
Geschlechtsorgane: e Infertilitit

e Fehlgeburt
Knochen: e Osteopenie/-porose

e Frakturen

e Arthritis

e Zahnschmelzdefekte

e Trommelschlegelfinger
Tab. 3: Manifestationen der Zoliakie (nach Rewers [48]).

1.2.7. Diagnostik

Am Anfang einer apparativen Diagnostik steht die ausfiihrliche Anamnese im Vorder-

grund.

Hier sollte auch auf unspezifische Beschwerden geachtet und die korperliche Unter-

suchung griindlich durchgefiihrt werden. Beim Verdacht auf das Vorliegen einer Zo6-

liakie muss gezielt mit Blutuntersuchungen und apparativen Methoden vorgegangen

werden.
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1.2.7.1. Serologische Diagnostik

1.2.7.1.1. Gliadin-Antikorper

Gliadin-Antikorper (AGA) wurden 1958 durch Berger beschrieben [49]. Hier hat sich
das ELISA-Verfahren fiir den Nachweis von IgA- und IgG-AGA durchgesetzt. 1gG-
AGA lassen sich jedoch auch bei gesunden Probanden und bei anderen Erkrankungen
des Gastrointestinalstraktes nachweisen [50]. Bei Patienten mit selektivem IgA-Man-
gel jedoch kommt ihnen eine grole Bedeutung zu. Bei Kombination von IgA- und
IgG-AGA wird eine Sensitivitit von ca. 96-100 % sowie eine Spezifitit von ca. 97 %
erreicht. Durch die empfohlene Kombination mit Endomysium- oder Transglutamina-

se-AK-Bestimmung besteht eine Sensitivitdt und Spezifitit von nahezu 100 % [51].

1.2.7.1.2. Endomysium-Antikorper

1983 wurden die Endomysium-Antikorper beschrieben [52]. Dieser IFT (Immunfluo-
reszenztest) zeigt ein charakteristisches "Honigwabenmotiv". Spezifitit und Sensitivi-
tit liegen zwischen 90 und 100 % [53]. Der Nachteil sind hohe Kosten, die Notwen-
digkeit von speziell ausgebildetem Personal und falsch negative Ergebnisse bei einem

IgA-Mangel.

1.2.7.1.3. Transglutaminase-Antikorper

Als dritter, 1997 etablierter Test ist der Nachweis von Antikdrpern gegen die Ge-
webstransglutaminase als Hauptantigen zu nennen [54]. Hierzu wurde ein ELISA-
Testverfahren entwickelt. Mit der kommerziell genutzten Meerschweinchen-Trans-
glutaminase als Antigen konnte eine Sensitivitidt von 92-100 % und eine Spezifitit
von 90-98 % erzielt werden. Mit der humanen rekombinanten Transglutaminase wur-
den eine Spezifitdt und Sensitivitdt von iiber 99 % erreicht [55, 56, 57, 58, 59, 60,
136].
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1.2.7.2. Histologische Diagnostik von Diinndarmbiopsien

Nach der 1990 iiberarbeiteten Richtlinie der ESPGHAN wird der endoskopisch-histo-
logische Nachweis der Zoliakie als Goldstandard angesehen [62]. Weiterhin sollte
sich der Schleimhautbefund unter Therapie normalisieren [63, 12, 16, 17]. Empfohlen
wird die Entnahme von mehr als 3 Biopsien aus dem distalen Duodenum oder Jeju-
num. Heute wird die Probengewinnung mittels Gastroduodenoskopie durchgefiihrt.
Nach den Marshkriterien sollten immer Zotten, Krypten, Zellgehalt der Lamina pro-
pria, Epithel und Zahl der intraepithelialen Lymphozyten beschrieben werden (siehe
Tab. 4) [64, 4].

Marsh-Kriterien

Typ I Typ II Typ III
e Vermehrung e Vermehrung e Vermehrung
intraepithelialer intraepithelialer intraepithelialer
Lymphozyten Lymphozyten Lymphozyten
e Normale Mukosa e Hyperplastische e Hyperplastische
Krypten Krypten
e Normale Zotten e Verlust der Zotten
A= teilweiser
Verlust
B= fast volliger
Verlust
C=volliger Verlust

Tab. 4: Die Marsh-Kriterien [64, 4].
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Abb. 3: Zottenatrophie, Kryptenhyperplasie und Lymphozyteninfiltration
vereinbar mit Marsh III, Diinndarmbioptat [64, 109].

1.2.8. Behandlung

Die derzeitig einzige Moglichkeit, die Krankheit zu behandeln, ist eine streng gluten-
freie Didt. Gemieden werden miissen Getreidearten wie Weizen, Gerste und Roggen
sowie auch deren botanisch verwandte Ursorten (z.B. Dinkel, Griinkern, Einkorn,
etc.). Schwierig ist dies vor allem bei Fertigprodukten, da Gluten gerne als Emulga-

tor, zum Gelieren und als Stabilisator eingesetzt wird [15, 12, 22, 45, 136].

Gemiise, Fleisch, Milchprodukte, Fisch, Eier, Friichte und andere Getreidesorten sind
uneingeschrinkt erlaubt. Bezogen werden die glutenfreien Nahrungsmittel aus dem
Einzelhandel (Reformhiuser und "Sonderregale" im Supermarkt), iiber den Versand-

handel oder via Internetshops.

Unter glutenfreier Didt kommt es bei 90 % der Patienten zu einer Besserung der
Symptomatik sowie zu einer Normalisierung des histologischen Befundes [101].
Weiterhin senken diese Patienten ihr Malignomrisiko, die Knochendichte bei
Osteoporose steigt an, und es besteht ein protektiver Effekt in Bezug auf
Schwangerschaftskomplikationen und die Entstehung assoziierter
Autoimmunerkrankungen [101]. Als Verlaufsparameter sind serologische
Bestimmungen der Antikbrper am besten geeignet. Die endoskopische

Probengewinnung beschrinkt sich heute in der Regel auf die Diagnosestellung. Auf
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Kontrollbiopsien wird heutzutage zumeist verzichtet, und sie sollten nur noch bei
Zweifeln an der Diagnose angewendet werden. Wird von einem Patienten die
glutenfreie Diét nicht strikt eingehalten, so besteht ein erhohtes Risiko, an einem T-

Zell-Lymphom oder an einem gastrointestinalen Karzinom zu erkranken [21, 12, 65].

Neuere Forschungsansitze beschiftigen sich mit Enzymersatztherapien, gentechnisch
hergestelltem Weizen ohne toxische Gliadinpeptide, der Verhinderung der T-Zell-Ak-

tivierung und dem Abbau immunstimulierender Peptide durch Peptidasen [66].

1.3. Lebensqualitiit

1.3.1. Definition

Der Begriff der Lebensqualitit wird von Laien und auch von Wissenschaftlern héufig
in unterschiedlichen Zusammenhingen und nahezu inflationédr gebraucht. Eine allge-
mein giiltige Definition existiert hier nicht. Dies liegt sicherlich an der Komplexitit
des Begriffes, der viele Bereiche des Lebens subsummiert. Aus psychologischer Sicht
ist die Lebensqualitiit ein "Konstrukt", das nicht als Sache direkt, sondern nur auf-

grund der beobachteten Komponenten bestimmt werden kann [80].

Allgemein beschreibt Meyers die Lebensqualitit als alle anzustrebenden Elemente ei-
nes "menschenwiirdigen" Lebens [68]. 1993 definiert Tope sie als "individuelles sub-
jektives Gefiihl des Wohlseins in der aktuellen Lebenserfahrung" [67]. De Ruiter sieht
sie als "subjektive, globale Bewertung des Charakters des Lebens einer Person" [69].
Kurz beschreibt die WHO die Lebensqualitit als Zustand des volligen Wohlbefindens
und Gliicks.

Erginzt werden diese Definitionen durch die Betrachtung von Siegrist, der die Ande-

rung der Lebensqualititsindikatoren in Abhédngigkeit von Krankheits- und Therapie-

verldufen sieht [70].
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Einigkeit besteht dariiber, dass eine nominale Definition keinen Sinn macht, eine ope-
rationale Definition vorliegt, aber eine theoretische Fundierung augenblicklich nicht
moglich ist [81]. Es gibt eine Ubereinstimmung der Wissenschaft iiber die relevanten
Dimensionen der Lebensqualitit: die korperliche Verfassung, das psychische Befin-

den, die sozialen Beziehungen und die Funktionstiichtigkeit im Alltag und Beruf.

1.3.2. Historie der Lebensqualititsforschung

Der Begriff der Lebensqualitdt wurde bereits 1920 erstmals erwiéhnt, hier jedoch im
Zusammenhang mit der Arbeitsumgebung [71]. In den 1970er Jahren fand er Einzug
in die Sozialwissenschaften. Hier versuchte man, mittels Erfassung von Lebensbedin-
gungen (z.B. Anzahl der Fernseher pro Quadratmeter Wohnraum) die Lebensqualitit

zu ermitteln [72, 73].

In Deutschland wurde der Begriff erstmals im Bereich von qualitativ hohen Lebens-

und Arbeitsbedingungen verwendet.

In den 1970er Jahren wurde von einigen Autoren gefordert, dass bei Krebskranken
die Quantitit und Qualitit des Uberlebens zu bedenken sind. Anfang der 1980er Jahre
wurden erste Messinstrumente entwickelt, um gesundheitsbezogene Lebensqualitit
bei onkologischen Patienten zu erfassen [70, 74]. Die Lebensqualititsforschung halt
mehr und mehr Einzug in den klinischen Alltag, und man verspricht sich, detaillierte
Informationen zu gewinnen, um auf die Bediirfnisse der Patienten besser eingehen zu

koOnnen.

1.3.3. Anwendungsbereiche und Instrumente

Der Begriff Lebensqualitidt wird derzeitig vorwiegend im Bereich der Bewertung ma-
ligner und chronischer Erkrankungen genutzt. Trotz der bestehenden Definitionsun-
klarheiten existieren derzeit eine Vielzahl von Ansétzen. Durch Evaluierung soll eine

Aussage iiber die Befindlichkeit von Patienten getroffen werden. Die Symptome der
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Krankheit und die Folgen der Behandlung werden gepriift. Durch die Messung der
Lebensqualitét soll transparenter werden, wo z.B. weitere Informationen notig sind
oder wo psychosoziale Intervention notwendig ist. Aufgrund der Dimension der Zeit
ist die Erfassung im Bereich der akuten Erkrankungen nicht moglich [75]. Neben
krankheitsspezifischen Messinstrumenten gibt es auch krankheitsiibergreifende Test-
verfahren, die einen Vergleich von verschiedenen Patientengruppen ermoglichen. In
den meisten Fillen wird auf einer linearen Analogskala oder anhand von vorgegebe-
nen Antwortkategorien geantwortet. Es gibt Fragebogen, die den Betroffenen selber
ansprechen, aber auch Messinstrumente, die AuBenstehende den Betroffenen beurtei-

len lassen.

Die Fragebogen konnen im Interviewverfahren oder von den Patienten alleine beant-
wortet werden. Generell ist man sich einig, dass die Bewertung des Betroffenen selbst
immer der Einschétzung des klinischen Personals und /oder der Familien (bzw. nahe-

stehender Personen) vorzuziehen ist [74, 76].

Heutzutage gibt es eine Vielzahl von allgemeinen Lebensqualititsfragebdgen bis hin
zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét bei bestimmten chronischen

Erkrankungen.

Die Probleme in der Erfassung von Lebensqualitit sind der Mangel an Reproduzier-
barkeit der Daten, der Mangel an Ubereinkunft iiber die Gewichtung einzelner Kom-
ponenten der Lebensqualitit und der Mangel an Compliance der Patienten [77]. Auch
ist nicht klar, wie auf der Basis von Lebensqualititsinformationen Therapieentschei-

dungen gefillt werden sollen [78].
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1.4. Mecklenburg

1.4.1. Historie

Der Name Mecklenburg leitet sich vom Namen "mikil" = grof3 ab. Er wurde im Zu-
sammenhang mit "borg" = Burg als Mikilinborg = "groBe Burg" (gemeint war die
Burg Mecklenburg) verwendet. Erstmalige Erwédhnung fand dieser Name im Jahre

995 1n einer Urkunde [102, 103, 104].

Durch die Vereinigung des Freistaates Mecklenburg mit den Vorpommerngebieten
aufgrund eines Erlasses der sowjetischen Militdradministration von Anfang Juli 1945
[105] wurde Mecklenburg mit Vorpommern zusammengefiihrt. Auf sowjetische An-
weisung wurde der alleinige Name Mecklenburg ab 1947 verbindlich [105]. Im
Herbst 1990 erhielt das Land wieder durch Neukonstituierung des Landes in verédn-

dertem Gebietszuschnitt die alte Bezeichung Mecklenburg-Vorpommern [106].

1.4.2. Geographie

Mecklenburg-Vorpommern gehort geographisch zu Norddeutschland und hat eine
Fliche von 23.182,39 m? [107]. Hierzu zihlen auch die Inseln Riigen, Usedom, Poel
und Hiddensee sowie die Halbinsel Fischland-Dar3-Zingst. Die Landeshauptstadt von

Mecklenburg-Vorpommern ist Schwerin.

Die Kiistenlinge betrigt 1.700 km. Eine Fliche von 738 km® wird von insgesamt
2.028 Seen bedeckt, wobei die Miiritz, der Schweriner See und der Plauer See [107]
die groten unter ihnen sind.

Die Helpter Berge (179 m) bilden die hochste Erhebung.
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1.4.3. Bevilkerung

In Mecklenburg-Vorpommern leben 1.693.754 Menschen, davon 839.553 Minner
und 854.201 Frauen. 17 % der Einwohner sind jiinger als 20 Jahre, 60 % 20 bis 64
Jahre, 20 % dlter als 65 Jahre und 3 % ilter als 80 Jahre. Erwerbstitig sind 732.000
und erwerbslos 197.000 Einwohner [79]. Stand der Angaben ist der 31.12.2006.
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2. MATERIAL UND METHODEN

2.1. Allgemeine Erlduterungen

Im Zeitraum von Mai 2007 bis Juli 2008 wurden Befragungen an 31 Patienten im Al-
ter von 19 bis 72 Jahren durchgefiihrt, die an einer Zoliakie leiden. Der benutzte Fra-
gebogen bestand einerseits aus krankheitsbezogenen eigenen Fragen sowie aus insge-

samt vier standardisierten Fragebogen.

Die Patienten sind entweder miindlich oder mittels eines Anschreibens zum Fragebo-
gen iiber den Zweck der Befragung aufgeklirt worden und gaben aufgrund dieser In-
formationen ihr Einverstdndnis zur anonymisierten Erfassung und Verarbeitung ihrer

Daten.

Die Befragung fand einerseits im Rahmen eines personlichen, strukturierten Inter-
views und andererseits durch eigenstindiges Ausfiillen des postalisch verschickten

Fragebogens statt.

2.2. Fragebogen

Der Fragebogen ist in insgesamt 6 Teile gegliedert.

Teil 1 ist das Deckblatt mit Informationen zum Ziel der Befragung, zum Datenschutz
und zum Inhalt der einzelnen Abschnitte. Weiterhin sind Kontaktdaten fiir Riickfragen

angegeben.

Der darauf folgende zweite Teil ist ein Fragebogen mit selbst entwickelten Fragen
hinsichtlich Alter, Beruf, Geschlecht, Familienstand und Anzahl der Kinder. Weiterhin
finden sich Fragen zu den Bereichen Arztbesuche, Jahr der Erstdiagnose, Art der Erst-
diagnose, Art des Nahrungsmitteleinkaufes sowie zur Mitgliedschaft in einer Selbst-
hilfegruppe. Am Ende dieses Teiles sind Fragen zu Begleiterkrankungen, vor allem

im Hinblick auf Zoliakie-assoziierte Erkrankungen, angefiigt. Insgesamt werden Ne-
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benerkrankungen in 14 Kategorien abgefragt. Hier konnten die Befragten vorgegebe-
ne Erkrankungen ankreuzen und auch den Platz fiir eigene, handschriftliche Eintra-
gungen nutzen. Im Einzelinterview wurden diese Fragen dem Patienten wortlich vor-
gelesen und die Antworten auch wortlich durch den Untersucher in den Fragebogen

eingetragen.

Es folgen die verbleibenden vier Teile in Form der standardisierten Fragebogen SF-
36, GBB-24, BDI-II und HADS-D. Die Anleitungen zu den Fragebogen sowie die
Fragebogen selbst wurden iiber die Testzentrale (Testzentrale Gottingen, Postfach
3751, D-37027 Gottingen, www.testzentrale.de) bezogen. Die Fragebdgen sind im
Anhang beigefiigt.

Im Einzelinterview dauerte die Befragung zwischen 25 Minuten und 60 Minuten fiir
den gesamten Fragebogen. Es lag pro Patient ein einzelner, zusammengefasster Fra-
gebogen vor. Die einzelnen Tests wurden wortlich abgeschrieben und somit in eine
einheitliche Form gebracht, so dass fiir den Befragten keine Unterteilung der einzel-
nen Testverfahren sichtbar war. Uber die Testzentrale wurden aus urheberrechtlichen

Griinden ausreichend viele originale Fragebdgen beschafft.

2.2.1. SF-36, Fragebogen zum Gesundheitszustand (deutsche Fassung)

Der im Rahmen der Medical-Outcome-Study (MOS) in den USA entwickelte SF-36-
Fragebogen ist ein krankheitsiibergreifendes Testverfahren [82, 83]. Untersucht wer-

den konnen gesunde Menschen sowie korperlich und psychisch Kranke.

Der SF-36 umfasst 36 Items und beschreibt 8 Dimensionen der empfundenen Ge-
sundheit, korperlicher Funktionsfihigkeit, korperlicher Rollenfunktion, Schmerz, all-
gemeiner Gesundheitswahrnehmung, Vitalitit, sozialer Funktionsfihigkeit, emotiona-
ler Rollenfunktion und psychischen Wohlbefindens. Geantwortet wird mit ja/nein so-
wie mit Hilfe von mehrstufigen Skalen, die je nach Fragetyp anders formuliert sind
(z.B. abgestuft von "immer" bis "nie" oder von "Trifft ganz zu" bis "Trifft nicht zu").

Der SF-36 liegt in 40 Sprachen vor. Fiir 12 Sprachen gibt es Bevolkerungsnormierun-
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gen, so auch fiir die Bundesrepublik Deutschland. [84, 96]. Es gibt keinen Hinweis

darauf, dass diese Normierung nicht auch fiir unsere Region giiltig ist.

Es finden sich zwei Haupteinsatzgebiete, in denen der SF-36 verwendet wird: einer-
seits in Querschnittsstudien zur Beschreibung des Gesundheitszustandes bei Patienten
mit unterschiedlichen Erkrankungen, andererseits in (Ldngsschnitt-) Studien zur Er-
fassung der Auswirkungen einer Behandlung auf die Lebensqualitit im zeitlichen

Verlauf [84].

Fiir 130 Krankheitsbilder gibt es Veroffentlichungen iiber die Anwendung des SF-36.
Somit ist das Einsatzgebiet sehr grofl [85]. Eine Vergleichsgruppe von Patienten mit
Zobliakie oder von Patienten in unserer Region mit anderen Erkrankungen gibt es bis-
her nicht. Die im SF-36 vorhandenen Skalen wurden laut der Handanweisung in Wer-
te zwischen 0-100 transformiert. Dies erleichtert und ermdoglicht gleichzeitig den Ver-

gleich verschiedener Patientengruppen mit unterschiedlichen Erkrankungen.

2.2.2. GieBener Beschwerdebogen (GBB-24)

Der GBB-24 ist die Kurzform des urspriinglich 57 Items umfassenden Gie3ener Be-
schwerdebogens. Er ist auf 24 Items reduziert und wurde speziell fiir Forschungsfra-
gestellungen und zur Qualititssicherung entwickelt. Aufgrund der Reduktion der

Items ist er 6konomischer [86].

Die 24 Items konnen den Skalen Erschopfung, Magenbeschwerden, Gliederschmer-
zen und Herzbeschwerden zugeordnet werden. Die Summe aller Items ergibt den Be-
schwerdedruck. Alle abgefragten Beschwerden werden mittels einer fiinfstufigen Ska-
la beantwortet. Die Einteilung ist "nicht", "kaum", "einigermaf3en", "erheblich" und
"stark". Der Patient ordnet sich aufgrund seiner subjektiven Belastung in diese Skala

ein.

Der GBB-24 wurde 1994 erstmals an einer bevolkerungsrepridsentativen Stichprobe

normiert. Es sind Normwerte fiir die Gesamtbevolkerung erstellt worden. Weiterhin
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erfolgte eine Trennung nach Geschlecht, Alter und Wohnsitz (sowohl Ost als auch
West) [87]. Erginzt wurde dies durch die Verodffentlichung einer ersten gesamtdeut-
schen Normierung im Jahre 2000 [97]. Es gibt keinen Hinweis darauf, dass diese

Normierung nicht auch fiir unsere Region giiltig ist.

2.2.3. Die Hospital Anxiety and Depression Scale-Deutsche Version (HADS-D)

Die deutsche Version der Krankenhaus-Angst- und Depressions-Skala ist ein Testin-
strument zur Erfassung des AusmaBles von Angst und Depression bei korperlich Er-

krankten. Sie wurde 1983 entwickelt [88].

Sie besteht aus 14 Items, aus denen jeweils eine Angst- und eine Depressions-Subska-
la mit jeweils 7 Items gebildet wird. Geantwortet wird mittels einer vierstufigen Skala
(je nach Frage sind diese anders formuliert). Die Einstufung erfolgt aufgrund einer

nmnon

Punktevergabe der Testanleitung in "unauffillig", "grenzwertig" und "aufféllig".

Es gibt eine deutsche Validierung sowie Daten aus der Allgemeinbevélkerung und
von Patienten mit unterschiedlichen Erkrankungen [89, 90]. Es gibt keinen Hinweis

darauf, dass diese Validierung nicht auch fiir unsere Region giiltig ist.

2.2.4. Beck Depressions-Inventar Revision (BDI-II)

Die urspriingliche Version des Beck Depressions-Inventar ist ein Selbstbeurteilungs-
instrument zur Beurteilung der Schwere einer Depression bei Patienten mit entspre-
chender Diagnose und auch zum Screening moglicher Depressionen in der Normalbe-

volkerung geeignet [91, 92, 93].

Grundlage des BDI sind Aussagen beziiglich Symptomen, die von depressiven-psych-
iatrischen Patienten geduflert wurden und seltener von nichtdepressiven-psychiatri-
schen Patienten [91].

Mit der Uberarbeitung des BDI zum BDI-II wurde bereits 1994 begonnen, und er
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wurde 1996 veroffentlicht [94]. Der BDI-II besteht aus 21 Items. Die Items Unruhe,
Wertlosigkeit, Konzentrationsschwierigkeiten und Energieverlust wurden neu hinzu
gefiigt. Andere Items wurden zur besseren Verstdandlichkeit, aber auch zur genaueren
Erfassung (Items Schlafmangel und Appetitverlust) umformuliert [94]. Im Rahmen
dieser Befragung wird der BDI-II als Ergdnzung zum HADS-D gesehen. Bei einem
auffilligen Befund im HADS-D steht der BDI-II zur weiteren Beurteilung einer ggf.
vorhandenen Depression zur Verfiigung. Die Einteilung erfolgt in "keine", "minimal",

"leicht", "mittelschwer" und "schwer" [95]. Es gibt keinen Hinweis darauf, dass der

BDI-II nicht auch fiir unsere Region giiltig ist.

2.3. Stichprobenauswahl

2.3.1. Einschluss- und Ausschlusskriterien

Folgende Kriterien mussten von den befragten Personen erfiillt sein:

- Alter grofer als 16 Jahre.

- Abgeschlossene Schullaufbahn, ausgeschlossen wurden Schiiler.

- Fahigkeit zum Ausfiillen des Fragebogens bzw. Fihigkeit zur Beantwortung
der Fragen im Interview.

- Allgemeine Bereitschaft zur Teilnahme an einer Befragung mit personlichen

Fragen.

2.3.2. Patientenrekrutierung und Auswahl
Die Patienten fiir diese Befragung wurden auf mehreren Wegen gewonnen.
Der Fragebogen wurde auf Treffen von Selbsthilfegruppen Zoliakie-Betroffener di-
rekt vorgestellt. Hier erfolgte die Erfassung von Adressdaten derer, die an der Befra-

gung teilnehmen wollten. Andererseits erhielten die Leitungen der Selbsthilfegruppen

Blanko-Exemplare des Fragebogens, die im Folgenden an weitere Freiwillige verteilt
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und per Post zuriickgesandt wurden. Einige wenige Betroffene wurden aus dem Ar-
beitsumfeld des Untersuchers (Mitarbeiter und Patienten) fiir die Befragung gewon-

nen.

Nach direktem Kontakt mit den Betroffenen fand ein Teil der Befragungen im Inter-

viewstil statt.

39 % (n=12) der Patienten wurden im Interviewstil befragt. 61 % (n=19) des unter-

suchten Kollektivs sandten den Fragebogen per Post zuriick.

Alle erfassten Bogen konnten aufgrund von Vollstindigkeit in die Auswertung aufge-

nommen werden.

Eine Vorsichtung der Fragebogen von Mitarbeitern und Patienten des Autors dieser
Dissertation im Vergleich zu den iibrigen Fragebdgen erbrachten keinen Anhalt dafiir,
dass die Erhebungsergebnisse sich unterscheiden. Gleichfalls ergab ein Vorabver-
gleich der Erhebungsergebnisse von Direktantworten versus schriftlicher Antworten
keinen Anhalt fiir Unterschiede. Somit sahen wir es als gerechtfertigt an, alle Erhe-
bungsergebnisse als eine Gruppe zu betrachten und als einheitliche Gruppe auszuwer-

ten.

2.4. Statistik

Die Auswertung der Daten erfolgte mit Hilfe der vorliegenden Testanweisungen fiir

die jeweiligen Testverfahren.

Nach der Uberpriifung unseres Patientenkollektivs auf Normalverteilung mittels des
Kolmogorov-Smirnov-Tests erfolgte der Vergleich mit der jeweiligen Normstichprobe
mittels des Einstichproben-T-Tests. In dieser Arbeit wird bei einem Fehler von o =
0,05 = 5 % das Ergebnis als signifikant und bei o = 0,01 = 1 % als hoch signifikant
bezeichnet.

Zur grundlegenden Datensammlung und Vorbereitung sowie Durchfiihrung der ei-
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gentlichen statistischen Auswertung wurde die Software Calc des Opensource-Soft-
warepaketes OpenOffice.org 2.4.1 genutzt. Zur Erstellung der Textdokumente wurden
das Programm Writer aus dem OpenOffice-Paket sowie der interne PDF-Converter

verwendet. Grundlage war die Betriebssystemoberflache Windows XP.
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3. ERGEBNISSE

3.1. Allgemeine Erlduterungen zum Patientenkollektiv

Die untersuchte Patientengruppe bestand aus insgesamt 31 Patienten mit einer gesi-

cherten Zoliakie.

3.2. Alters- und Geschlechtsverteilung

Es nahmen 4 Ménner (12,9 %) und 27 Frauen teil (87,1 %).
Die Patienten waren zwischen 19 und 71 Jahren alt. Dies ergibt eine Spanne von 52
Jahren zwischen dem jiingsten und dem é&ltesten Teilnehmer. Detaillierte Angaben zur

Alters- und Geschlechtsverteilung sind in Tab. 5 zu finden.

Anzahl Alter in Jahren Alter in Alter in
der (Minimum) Jahren Jahren
Patienten (Maximum) | (Mittelwert)

Gesamt- 31 19 Jahre 71 Jahre 48 Jahre
Gruppe

Frauen 27 19 Jahre 71 Jahre 49 Jahre

Minner 4 38 Jahre 59 Jahre 47 Jahre

Tab. 5: Alters- und Geschlechtsverteilung.

3.3. Herkunft, Familie und Partnerschaft

Bis auf eine Patientin, die in Polen geboren wurde, stammen alle Patienten aus
Deutschland (sieche Abb. 4). Alle Befragten leben derzeit in Mecklenburg und besit-

zen die deutsche Staatsangehorigkeit.
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Abb. 4: Geburtsregion der Befragten.
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Die Anzahl an Kindern variiert zwischen kinderlos und 5 leiblichen Kindern. Im Mit-

tel waren es 1,39 Kinder pro Patient (siehe Tab. 6).

20 Befragte waren verheiratet (64,52 %), 9 ledig (20,03 %) und 2 (6,45 %) lebten von

ihren Partnern getrennt (siehe Tab. 7).

Anzahl Kinder Haufigkeit Prozent

Kein Kind 10 32 %

Ein Kind 5 16 %

Zwei Kinder 12 39 %

Drei Kinder 3 10 %

Fiinf Kinder 1 3%
Tab. 6: Anzahl der Kinder.
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Familienstand Anzahl der Patienten Prozent

Ledig 9 29 %

Verheiratet 20 65 %

Geschieden 0 %

Getrennt lebend 6 %

Verwitwet 0 0%
Tab. 7: Familienstand.

Jeder der befragten Patienten hat mindestens einen Arztkontakt pro Jahr. Im Mittel

kam es im Jahr zu 5,6 Arztkontakten bei einer Spannweite von einem bis hin zu 40

3.4. Arztkontakt

Arztbesuchen pro Jahr (siehe Abb. 5).

Mehr als die Hilfte der Befragten (n=17; 55 %) gehen regelméfig zu einem Facharzt
fiir Allgemeinmedizin. Fiinf der Patienten suchen einen Facharzt fiir Innere Medizin
auf (16 %) oder gehen sowohl zu einem Internisten als auch zu einem Allgemeinme-

diziner. Erfasst sind hier alle Arztkontakte, nicht nur die im Zusammenhang mit der

Zoliakie erfolgten.

26%

Abb. 5: Anzahl der Arztbesuche pro Jahr.
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3.5. Diagnosestellung Zoliakie

Bei allen befragten Personen ist die Diagnose Zoliakie gesichert.

Im Fragebogen wurden die Arten der Diagnosestellung mit "Stuhlproben”, "Spiege-
lung mit Probe (Gastroskopie)" und "Bluttest" abgefragt. Die Fragen wurden von al-
len Patienten beantwortet.

Ebenso wurde das Jahr der Diagnosestellung von allen Patienten angegeben.

3.6. Das Diagnosealter

Das Alter, in dem die Diagnose Zoliakie bei allen Befragten gestellt wurde, zeigt eine

gro3e Spannweite (siehe Abb. 6).
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0 bis 10 Jahre 11bis20Jahre  21bis30Jahre  31bis40Jahre  41bis 50 Jahre  51bis 60 Jahre 61 bis 70 Jahre
Patientenalter
Abb. 6: Alter bei der Diagnosestellung.

Anhand der Abbildung kann man die in der Einleitung angegebenen Altersgipfel des

Diagnosealters nachvollziehen.

Gut ein Viertel der Patienten (n=8; 26 %) erhielt im Alter bis 10 Jahre die Diagnose
Zoliakie.
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Ein zweiter Gipfel findet sich im fiinften Lebensjahrzehnt (n=7; 23 %). Jeweils 16 %
der Befragten (n=5) wurden zwischen dem 31. und 40. sowie zwischen dem 61. und
70. Lebensjahr diagnostiziert. Dann absteigend zwischen dem 21. bis 30., 51. bis 60.
sowie dem 11. bis 20. Lebensjahr jeweils 13 %, 6 % und 0 % der Beteiligten.

3.7. Art der Diagnosestellung

Alle bisher benutzten Diagnoseverfahren der Medizin, eine Zoliakie zu
diagnostizieren, waren in Fragebdgen von den Patienten angekreuzt worden.
Insgesamt 90 % der Patienten (n=28) wurden endoskopiert und bioptiert. Bei 55 %
(n=17) erfolgte eine spezifische Blutuntersuchung. Bei lediglich 13 % (n = 4) hatte in
den Augen der Patienten eine Stuhlprobe Anteil an der Diagnosesicherung. Die
Diagnosestellung Zoliakie erfolgte bei 9 % (n=3) der Patienten ohne eine Biopsie.
Bei diesen Patienten waren die Transglutaminase-IgA-AK stark erhoht, nach
Didtbeginn verschwanden die klinischen Symptome (die bei den Patienten
unterschiedlich waren) und binnen Monaten normalisierten sich die

Transglutaminase-Antikorper.

Immer handelte es sich um eine Kombination von diagnostischen Kriterien - immer
war ein Kriterium der Verlauf nach Beginn der Therapie (Besserung der klinischen
und serologischen Befunde). Insofern ist nach kritischer Analyse der Daten bei

keinem der Patienten die Diagnose Zoliakie zweifelhaft.
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Endoskopie
Endoskopie + Bluttestung

Stuhlprobe + Bluttestung
B Endoskopie + Stuhlprobe

B Endoskopie + Bluttestung + Stuhlprobe

Bluttestung

Abb. 7: Diagnosestellung.

Die fritheste Diagnose im untersuchten Kollektiv wurde im Jahr 1963 gestellt. Hier
erfolgte eine Endoskopie mit Biopsie zur Diagnosesicherung. Der erste Bluttest wird
in der untersuchten Gruppe fiir das Jahr 1977 angegeben. Die letzte Stuhlprobenunter-
suchung erfolgte im Jahre 2002. Bei nur einer Patientin wurde die Diagnose Zoliakie
im Jahre 1997 nur mittels einer spezifischen Blutuntersuchung gestellt und erst durch

den Verlauf nach Beginn der Therapie letztlich gesichert.

3.8. Diit und Lebensmittel

Die befragten Personen nutzen hauptsidchlich 3 Wege des Einkaufes von glutenfreien
Lebensmitteln. Zu beziehen sind sie iiber den ortlichen Fachhandel, das Internet oder
den Versandhandel.

Der ortliche Fachhandel wird in 30 %, der Versandhandel in 55 % und das Internet in
48 % der Fille zum Kauf von glutenfreien Nahrungsmitteln verwendet. Auch hier
gibt es Kombinationen, da viele Lebensmittel grundsitzlich oder mittlerweile nicht
mehr im Ortlichen Fachhandel zu erstehen sind (siehe Abb. 8). Nach Angaben der Pa-
tienten ist zu beobachten, dass im Lebensmittelfachhandel das Angebot an glutenfrei-

en Lebensmitteln abnimmt.
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Versandhandel

Fachhandel + Versandhandel
Fachhandel + Internet

% Fachhandel + Versandhandel + Internet
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Abb. 8: Einkauf von glutenfreien Lebensmitteln.

3.9. Nebenerkrankungen

Im vorgelegten Fragebogen konnte der jeweilige Patient bestehende Nebenerkrankun-
gen ankreuzen bzw. diese eigenstindig mit eigenen Worten notieren.

Bei der Auswertung der Fragebdgen konnten einige Gruppen herausgearbeitet wer-
den. Die hochsten Werte waren bei Allergien (n=11; 35 %) und bei Wirbelsdulenbe-
schwerden (n=29; 9 %) zu verzeichnen. Bei den Allergien wurden weniger Kon-
taktallergien als Allergien auf Griser, Pollen, Hausstaubmilben und Tierhaare angege-
ben. Die Wirbelsdulenbeschwerden wurden nicht weiter auf die genaue Lokalisation
untersucht. Bei den malignen Erkrankungen handelte es sich um ein Magenkarzinom
sowie um ein Zervixkarzinom. Beide Karzinome waren bereits operiert und nicht me-
tastasiert; die spezifische Behandlung war zum Untersuchungszeitpunkt bereits abge-
schlossen.

In Tab. 8 sind die hdufigsten Nebenerkrankungen angegeben.
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Nebenerkrankung Anzahl Prozent
Allergien 11 35 %
Wirbelsidulenbeschwerden 9 29 %
Depressionen 4 13 %
Glaukom 4 13 %
Gelenkerkrankungen 3 10 %
Dermatitis herpetiformis Duhring 2 6 %
Hashimoto-Thyreoiditis 2 6 %
Osteoporose 2 6 %
Maligne Erkrankungen 2 6 %
Tab. 8: Nebenerkrankungen.
Anzahl der Arztbesuche Anzahl an Nebenerkrankungen (Mittelwert)
1 0,88
2-5 1,7
6-10 1,22
11-20 1,5
> 20 2
Tab. 9: Anzahl der Arztbesuche im Vergleich zur Anzahl der Nebenerkrankun-

gen (Mittelwert).

3.10. Auswertung der spezifischen Testverfahren

3.10.1. Auswertung und Analyse des SF-36-Gesundheitsfragebogens

Die Auswertung des SF-36 erfolgte nach der Handanweisung zum SF-36 [96].

Zur Darstellung der Ergebnisse des SF-36 wurde das Liniendiagramm (siehe Abb. 9)
gewihlt, das international tiblich fiir die Darstellung des Testverfahrens ist. Aufgetra-
gen sind die vier korperlichen Subskalen KOFU (= Koérperliche Funktionsfihigkeit),
KORO (= Korperliche Rollenfunktion), SCHM (= Korperliche Schmerzen) und
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AGES (= Allgemeine Gesundheitswahrnehmung).

Daneben sind die vier psychischen Subskalen VITA (= Vitalitit), SOFU (= Soziale
Funktionsfihigkeit), EMRO (= Emotionale Rollenfunktion) und PSYC (= Psychi-
sches Wohlbefinden) angeordnet. Zur genauen Auswertung und zum Vergleich mit
der deutschen Gesamtstichprobe erfolgte zuvor die Transformation der Rohwerte in
Skalenwerte nach der Anleitung zum Testverfahren. Die Transformation formt den
niedrigst moglichen Wert in 0 und den hochst moglichen Wert in 100 um. Die Werte
dazwischen zeigen den prozentualen Anteil am hochst moglichen Wert an. Hohere
Werte beschreiben einen besseren Gesundheitszustand bzw. ein besseres Wohlbefin-
den. Zu erwihnen ist, dass bei der Dimension SCHM ein hoherer Wert eine niedrigere

Schmerzintensitit anzeigt.

8876 — 9035
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% 79,08 =
80 g4 © - g 7388
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g 70 //% ~_ ¢ 6327 7 i
o) | “m @ 69
z 60 63 B~
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= 50 56
% 40 & Studienkollektiv
8 30 “® Normstichprobe
[,
“ 20
10
0
KOFU KORO SCHM AGES VITA SOFU EMRO PSYC
SF-36 Subskalen
Abb. 9: SF-36, Vergleich Studienkollektiv mit deutscher Normstichprobe

(Darstellung als Liniendiagramm, wie bei diesem Testverfahren

international iiblich)[96].
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eigenes deutsche Anzahl der Befragten
Studienkollektiv Normstichprobe
Subskala MW SD MW SD eigenes deutsche p-Wert
Kollektiv Normstich-

= probe
KOFU 84 18 85,71 22,10 31 2886 0,2658
KORO 63 42 83,70 31,73 31 2856 0,0050
SCHM 72 33 79,08 27,38 31 2905 0,1167
AGES 61 24 68,05 20,15 31 2859 0,0489
VITA 56 21 63,27 18,47 31 2876 0,0323
SOFU 76 27 88,76 18,40 31 2911 0,0062
EMRO 82 37 90,35 25,62 31 2855 0,1039
PSYC 69 18 73,88 16,38 31 2871 0,0555

Tab. 10: Ergebnisse des SF-36 in unserem Studienkollektiv im Vergleich mit

der deutschen Normstichprobe (MW = Mittelwert; SD = Standard-
abweichung) [96].

Es wurde das Gesamtkollektiv (n = 31) mit der deutschen Normstichprobe des SF-36
verglichen [96].

Hoch signifikante Unterschiede fanden sich im Bereich der korperlichen Rollenfunk-
tion (KORO), die das AusmaB wiedergibt, in dem der korperliche Gesundheitszustand
die Arbeit oder andere tigliche Aktivititen beeintrichtigt. Weiterhin hoch signifikant
war der Unterschied zur deutschen Gesamtstichprobe in der Subskala der sozialen
Funktionsfahigkeit (SOFU). Diese beschreibt das Ausmal}, in dem die korperliche
Gesundheit oder emotionale Probleme normale soziale Aktivititen beeintridchtigen.
Als signifikant bezeichnet werden konnen die Unterschiede in den Bereichen der all-
gemeinen Gesundheitswahrnehmung (AGES) und der Vitalitit (VITA). Die allgemei-
ne Gesundheitswahrnehmung ist definiert als die personliche Beurteilung der Ge-
sundheit einschlieBlich des aktuellen Gesundheitszustandes, zukiinftiger Erwartungen
und der Widerstandsfahigkeit gegeniiber Erkrankungen. Die Vitalitét ist der Zustand,
sich entweder energiegeladen oder miide und erschopft zu fiihlen.

Nahe an der Signifikanzgrenze befindet sich das psychische Wohlbefinden (PSYC).
Unter dieser Subskala werden die allgemeine psychische Gesundheit, einschlieBlich
Depression, Angst, emotionale und verhaltensbezogene Kontrolle sowie die allgemei-
ne positive Gestimmtheit zusammengefasst.

Keine Signifikanz lasst sich fiir die Vergleiche der korperlichen Funktionsfihigkeit
(KOFU), der korperlichen Schmerzen (SCHM) und der emotionalen Rollenfunktion
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(EMRO) nachweisen.

Die korperliche Funktionsfihigkeit beschreibt das Ausmaf, in dem der Gesundheits-
zustand korperliche Aktivititen beeintrichtigt. Die korperlichen Schmerzen sind als
Ausmal des Schmerzes und dessen Einfluss auf die normale Arbeit definiert. Emotio-
nale Rollenfunktion als Subskala des SF-36 beschreibt, inwieweit emotionale Proble-

me die Arbeit oder andere tigliche Aktivititen beeinflussen.

3.10.1.1. SF-36-Subskalen im Zusammenhang mit Patienteneinschéitzung des
Gesundheitszustandes

Im SF-36 wird nach dem augenblicklichen gesundheitlichen Zustand der Patienten

gefragt.

Es erfolgte eine Trennung der Befragten. Eine Gruppe bildeten die Patienten, die ih-
ren Gesundheitszustand mit ,,weniger gut* und ,,schlecht” beurteilten (n=9; 29 %).
Eine weitere Gruppe wurde durch die Befragten gebildet, welche mit ,,gut®, ,,sehr
gut oder ,,ausgezeichnet* geantwortet haben (71 %, n=22).

Diese beiden Untergruppen wurden jeweils mit der deutschen Normstichprobe vergli-
chen [96].

Beim Vergleich derjenigen, die ihren Gesundheitszustand als eher schlecht eingrup-
pierten, zeigten sich im Vergleich zur deutschen Normstichprobe fast ausschlielich
signifikante Unterschiede. Bei den Subskalen KOFU, KORO, AGES, VITA und SO-
FU waren die Mittelwerte hoch signifikant schlechter. Eine Signifikanz zeigte sich
auch bei den Werten fiir SCHM und PSYC, was ebenfalls dafiir spricht, dass die Pati-
enten signifikant mehr Schmerzen angeben und das psychische Wohlbefinden deut-

lich eingeschrénkt ist.
Einzig die emotionale Rollenfunktion als Abbild dessen, wie emotionale Probleme

die Arbeit oder tigliche Aktivitdten beeinflussen, ist nicht signifikant.

Die detaillierten Daten sind Tab. 11 zu entnehmen.
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eigenes deutsche Anzahl der Befragten
Studienkollektiv Normstichprobe
Subskala MW SD MW SD eigenes deutsche p-Wert
Kollektiv | Normstichprobe
KOFU 63 12 85,71 22,10 9 2886 0,0002
KORO 31 30 83,70 31,73 9 2856 0,0002
SCHM 55 38 79,08 27,38 9 2905 0,0441
AGES 40 16 68,05 20,15 9 2859 0,0002
VITA 39 14 63,27 18,47 9 2876 0,0002
SOFU 53 30 88,76 18,40 9 2911 0,0049
EMRO 63 48 90,35 25,62 9 2855 0,0620
PSYC 56 21 73,88 16,38 9 2871 0,0166
Tab. 11: Vergleich des Studienkollektivs mit schlecht eingeschidtzem

Gesundheitszustand mit der deutschen Normstichprobe (MW =
Mittelwert; SD = Standardabweichung) [96].

Vergleicht man die Gruppe derjenigen Befragten, die einen mindestens guten Gesund-

heitszustand angeben, mit denen der deutschen Gesamtstichprobe [96], so zeigt sich

kein signifikanter Unterschied. Auffillig ist sogar, dass der Mittelwert der korperli-

chen Funktionsfihigkeit (KOFU) hoch signifikant besser ist als bei der Gesamtstich-

probe. Dies bedeutet, dass die an Zoliakie erkrankten Personen weniger durch ihren

korperlichen Gesundheitszustand in der Ausiibung ihrer Arbeit oder anderer tiglicher

Aktivitdten gebremst sind als die Vergleichsgruppe (siehe Tab. 12).
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eigenes deutsche Anzahl der Patienten
Studienkollektiv Normstichprobe
Subskala MW SD MW SD eigenes deutsche p-wert
Kollektiv | Normstichprobe
KOFU 92 12 85,71 22,10 22 2886 0,0094
KORO 76 40 83,70 31,73 22 2856 0,1906
SCHM 79 28 79,08 27,38 22 2905 0,4918
AGES 69 22 68,05 20,15 22 2859 0,3965
VITA 63 19 63,27 18,47 22 2876 0,4692
SOFU 85 20 88,76 18,40 22 2911 0,2071
EMRO 89 30 90,35 25,62 22 2855 0,4409
PSYC 80 13 73,88 16,38 22 2871 0,4915
Tab.12: Gesundheitszustand ,,gut* und ,,sehr gut* und ,,ausgezeichnet* gegen
deutsche Gesamtstichprobe (MW = Mittelwert; SD = Standard-
abweichung) [96].
eigenes Vergleichsgruppe mit | Anzahl der Patienten
Studienkollektiv chronischen Magen-
oder
Darmerkrankungen
Subskala MW SD MW SD eigenes Vergleichs- | p-Wert
Kollektiv gruppe
KOFU 84 18 72,71 26,6 31 184 0,00076
KORO 63 42 59,6 38,98 31 180 0,32959
SCHM 72 33 53,56 28,03 31 185 0,00182
AGES 61 24 48,22 20,34 31 184 0,00354
VITA 56 21 47,73 19,17 31 184 0,01663
SOFU 76 27 72,78 25,32 31 185 0,26967
EMRO 82 37 73,14 37,92 31 181 0,10525
PSYC 69 18 62,85 18,11 31 182 0,03943
Tab. 13: Vergleich Befragte gegen Vergleichsgruppe mit chronischen

Erkrankungen des Magens oder des Darmes (MW = Mittelwert; SD =
Standardabweichung) [96].
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Im Vergleich geht es den Befragten dieser Arbeit in den Subskalen der korperlichen
Funktionsfahigkeit, des Schmerzes und der allgemeinen Gesundheitswahrnehmung
hoch signifikant besser. Ein signifikant besseres Befinden besteht bei der Vitalitdt und
dem psychischen Wohlbefinden. Die iibrigen Subskalen zeigen keine signifikanten

Abweichungen.

3.10.1.2. Vergleich mit anderen chronischen Erkrankungen

Um einen Vergleich mit anderen Erkrankungen zu ziehen, die bereits mit dem SF-36
untersucht wurden und Teil der Handanweisung zum Test sind, ist es sinnvoll, die ein-

zelnen Subskalen auch hier zu trennen [96].

Im Bereich der korperlichen Funktionsfihigkeit ndhern wir uns den Werten von Pati-
enten, die an Allergien und Heuschnupfen leiden. Die korperliche Rollenfunktion ist
dhnlich der der Patienten, die an Gelenkrheumatismus, Arthrose und Arthritis leiden
bzw. derer mit chronischen Lungenerkrankungen.

Im Bereich des Schmerzes ist die Lebensqualitét der Befragten dhnlich der der Patien-
ten mit chronischen Hauterkrankungen und Dermatitis.

Die allgemeine Gesundheitswahrnehmung und die Vitalitit sind im Vergleich angeni-

hert an die Werte von Riickenschmerz-, Ischias- und Bandscheibenpatienten.

Auffillig ist, dass die soziale Funktionsfihigkeit, also die korperliche Gesundheit
oder emotionale Probleme, normale soziale Aktivititen beeintrichtigen, nahezu iden-
tisch mit der von Patienten ist, die im vorangegangenen Jahr einen Herzinfarkt erlit-

ten haben.

Die emotionale Rollenfunktion ist bei vielen Erkrankungen fast identisch. So ist das
Kollektiv dieser Arbeit gut zu vergleichen mit Patienten, die an Gelenkrheumatismus,
Arthrose, Arthritis, Sehstéorungen auf einem oder beiden Augen, chronischen
Lungenerkrankungen und Krebs (ausgenommen Hautkrebs) erkrankt sind.

Letztlich bleibt zum Vergleich noch das psychische Wohlbefinden. Vergleichbar sind
hier Riickenschmerzen, Ischias, Bandscheibenschidden, Sehstorungen auf einem oder

beiden Augen, Taubheit oder Schwerhorigkeit, Hypertonie, Diabetes oder Krebs (aus-

43



genommen Hautkrebs).

In Abb. 10 sind einige Erkrankungen sowie gesunde Menschen ohne jede Krankheit

im Vergleich zu den Befragten dieser Arbeit dargestellt.
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SF-36 Subskalen

Vergleich des Studienkollektivs mit der deutschen Normstichprobe,
gesunden Menschen und anderen chronischen Erkrankungen (Darstel-
lung als Liniendiagramm, wie bei diesem Testverfahren international

tiblich) [96].
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Erkrankungen Subskalen

KOFU KORO SCHM AGES VITA SOFU EMRO PSYC
untersuchtes Kollektiv 83,71 62,98 71,97 60,68 55,97 75,81 81,72 68,65
Allergien, 86,70 82,68 77,13 66,11 59,83 87,27 88,97 71,10
Heuschnupfen
Gelenkrheuma, 64,38 60,40 52,94 50,79 50,37 78,19 81,36 66,52
Arthrose, Arthritis
Riickenschmerzen, 76,07 71,59 63,27 58,74 55,39 83,67 85,01 69,15
Ischias
Sehstorungen 73,32 68,98 65,44 55,88 55,30 81,75 81,52 69,23
chronische 69,88 60,62 64,61 51,58 52,98 80,35 81,75 66,75
Lungenerkrankungen
chronische 79,93 70,88 68,92 56,82 53,90 79,32 73,99 64,62
Hauterkrankungen
Taubheit, 66,22 64,07 63,05 54,84 53,10 80,42 75,84 67,85
Schwerhdorigkeit
Hypertonie, 72,74 71,57 66,16 56,85 55,98 84,76 84,53 69,68
hoher Blutdruck
Zustand nach 58,47 43,11 50,49 45,12 44,69 75,06 58,67 58,03
Herzinfarkt
Diabetes, 59,50 58,64 58,20 49,11 51,49 79,75 78,36 68,99
Zuckerkrankheit
Krebs (ausgenommen 74,64 66,20 59,94 53,99 53,08 79,59 80,37 67,35
Hautkrebs)
Tab. 14: Vergleich des Studienkollektivs mit anderen chronischen

Erkrankungen [96].

3.10.2. Auswertung und Analyse des GBB-24

Zu Beginn der Auswertung des GBB-24 steht eine Auflistung nach den 24 Items. Die
Auswertung erfolgte nach den Vorgaben der Testanweisung [86]. Die jeweiligen
Items wurden mit den Kategorien "nicht", "kaum", "einigermal3en", "erheblich" und

"stark" von den Patienten eingeschitzt und beantwortet.

Die Punktevergabe erfolgte jeweils von O Punkten fiir "nicht" bis 4 Punkte fiir "stark".
Aus den 24 Beschwerde-Items wurden 5 Skalen gebildet. Diese sind die Erschop-
fungsneigung (Summe aus Items 1+4+15+16+17+19), Magenbeschwerden (Summe
aus Items  3+9+10+12+13+21), Gliederschmerzen (Summe aus Items

5+7+8+14+18+23), Herzbeschwerden (Summe aus Items 2+6+11+20+22+24) und
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der Beschwerdedruck (Summe aus den Skalen Erschopfung, Magenbeschwerden,

Gliederschmerzen und Herzbeschwerden).
Tab. 15 zeigt die Auflistung der jeweiligen Items mit dem Mittelwert der jeweils ver-
gebenen Punktzahl und die entsprechende Standardabweichung. Weiterhin wurden

Prozentringe fiir jede Antwort berechnet.

21 mogliche Antworten wurden von keinem Patienten angekreuzt (18 %).

Item Prozentringe der Antworten

) Beschwerden n Mittelwert SD 1 2 3 4 5

Nr.
1. Schwichegefiihl 31 1,45 1,34 32 23 23 13 10
2. Herzklopfen 31 0,84 1,07 55 16 19 10 0
3. Vollegefiihl 31 1,16 1,16 32 391 16 6 6
4. Schlafbediirfnis 31 1,52 1,29 | 25,81 29 23 13 10
5. Gelenkschmerzen 31 1,48 1,29 | 25,81 35 10 23 6
6. Schwindelgefiihl 31 0,65 0,71 48 39 13 0 0
7. Riickenschmerzen 31 1,87 1,43 19 29 16 16 19
8. Nackenschmerzen 31 1,84 1,42 26 16 19 26 13
9. Erbrechen 31 0,13 0,43 90 6 3 0 0
10. Ubelkeit 31 0,45 0,68 65 26 10 0 0
11. KloBgefiihl im Hals 31 0,39 0,80 71 10 10 3 0
12. Aufstofien 31 0,87 0,99 45 29 23 0 3
13. Sodbrennen 31 0,74 0,86 48 32 16 3 0
14. Kopfschmerzen 31 1,26 1,06 29 29 32 6 3
15. Erschopfbarkeit 31 1,81 1,42 26 16 26 16 16
16. Miidigkeit 31 1,81 1,33 16 32 23 13 16
17. Benommenheit 31 0,39 0,62 68 26 6 0 0
18. Miidigkeit i.d. Beinen 31 0,68 0,94 58 23 13 6 0
19. Mattigkeit 31 1,42 1,18 23 39 19 13 6
20. Stiche i.d. Brust 31 0,35 0,75 81 3 16 0 0
21. Magenschmerzen 31 0,90 0,87 39 35 23 3 0
22. Atemnot 31 0,23 0,62 87 3 10 0 0
23. Druck im Kopf 31 0,77 0,99 52 29 10 10 0
24, Herzbeschwerden 31 0,23 0,62 84 13 0 3 0
Tab. 15: Items mit Errechnung des Mittelwertes je Antwort, Standard-

abweichung und Prozentringe der gegebenen Antworten (n =
Anzahl der Patienten; SD = Standardabweichung; 1 = "nicht"; 2 =

"kaum"; 3 = "einigermallen"; 4 = "erheblich"; 5 = "stark").

Bei der Auswertung der Tabelle ldsst sich feststellen, dass 14 der 24 Items (58 %) im
Durchschnitt mit einer Beschwerdeintensitidt zwischen "nicht" (0 Punkte) und "kaum"
(1 Punkt) beantwortet wurden.

Alle weiteren Antworten lagen zwischen "kaum" (1 Punkt) und "einigermaflen" (2
Punkte). Im Mittel wurden die Beschwerden nie stirker als "einigermalen" von den

Patienten eingestuft.
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3.10.2.1. Die héufigsten Beschwerden

Im Folgenden werden die fiinf hdufigsten Beschwerden aus dem GBB-24 mit abneh-

mender Haufigkeit aufgelistet.

Rang Beschwerden Item-Nr. Prozent Skala

1 Miidigkeit 16 84 Erschopfung

2 Riickenschmerzen 7 81 Gliederschmerzen
3 Mattigkeit 19 77 Erschopfung

4 Schlafbediirfnis 4 74 Erschopfung

4 Gelenkschmerzen 5 74 Gliederschmerzen
4 Nackenschmerzen 8 74 Gliederschmerzen
4 Erschopfbarkeit 15 74 Erschopfung

5 Kopfschmerzen 14 71 Gliederschmerzen

Tab. 16: Die vom untersuchten Kollektiv am hiufigsten angegebenen
Beschwerden.

Anhand der Tabelle lésst sich ableiten, dass die am hiufigsten beklagten Beschwer-
den des Patientenkollektives aus den Skalen Erschopfung und Gliederschmerzen
stammen. Miidigkeit, Riickenschmerzen und Mattigkeit sind die drei am héufigsten
beklagten Beschwerden. An vierter Stelle befinden sich mit gleichen Prozentzahlen
das Schlafbediirfnis, die Gelenkschmerzen, die Nackenschmerzen und die Erschopf-
barkeit. An fiinfter Stelle schlieBlich stehen die Kopfschmerzen, die nahezu 71% der

Befragten angaben.

Brihler et al. veroffentlichten 2000 in Ergdnzung zum GBB-24 von 1995 eine erste
gesamtdeutsche Normierung [97]. Tab. 17 zeigt den Vergleich des Studienkollektives
zur ostdeutschen und westdeutschen Vergleichsgruppe. Der Vergleich zeigt ein signi-
fikant besseres Befinden bzw. weniger Beschwerden in den Vergleichsgruppen mit
Ausnahme der Herzbeschwerden. Hier lisst sich kein signifikanter Unterschied nach-

weisen.
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Untersuchtes Ostdeutsche Westdeutsche
Kollektiv Vergleichsgruppe Vergleichsgruppe
Skala MW SD MW SD p-Wert* MW SD p-Wert**
Erschopfung 8 6 4,50 4,30 0,001 3,62 3,85 0,001
Magenbeschwerden 4 3 2,65 3,08 0,003 2,55 3,23 0,002
Gliederschmerzen 8 6 5,86 4,60 0,029 5,11 4,52 0,005
Herzbeschwerden 3 3 2,40 3,23 0,344 2,07 3,15 0,154
Beschwerdedruck 23 14 15,42 | 12,58 0,002 13,35 12,66 0,0002

Tab. 17: Vergleich des untersuchten Kollektivs mit der ostdeutschen Vergleichs-
gruppe (p-Wert*) und Vergleich des untersuchten Kollektivs mit der
westdeutschen Vergleichsgruppe (p-Wert**) (MW = Mittelwert; SD =
Standardabweichung) [97].

3.10.3. Auswertung des HADS-D

Die Auswertung des Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) in der deutschen
Version (HADS-D) erfolgte unter Zuhilfenahme der deutschen Handanweisung [88].
Der Fragebogen umfasst 14 Fragen. Jede Frage muss mit Hilfe einer 4-stufigen Skala
beantwortet werden. Je nach Frage sind die Antwortmdglichkeiten anders (z.B. von
"meistens” bis "liberhaupt nicht" bzw. "oft" bis "sehr selten"). Die erste Hilfte der
insgesamt 14 Fragen iiberpriift die Subskala Angst und die zweite Hilfte die Subskala

Depression. Die Trennung ist fiir den Befragten nicht ersichtlich.

Zur Auswertung vergibt man zwischen 0 und 3 Punkte. Die Addition ergibt den Roh-

wert fiir die jeweiligen Subskalen [88].
Als unauffillig gelten Werte <7. Werte zwischen 8 und 10 werden als grenzwertig an-

gesehen. Ab >11 Punkten wird von auffélligen Werten gesprochen. Bei diesen Werten

erfolgte die weitere Unterteilung in "schwer" und "sehr schwer".
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Subskala Mittelwert des Standardabweichung des
Studienkollektivs (n=31) Studienkollektivs (n=31)

Angst 6,1 4.4

Depression 34 3,0

Tab. 18: Mittelwerte und Standardabweichung der Skalen Angst und

Depression des untersuchten Kollektivs.

Studienkollektiv (n=31) | Normpopulation (n=152)
Subskala MW SD MW SD p-Wert
Angst 6,1 44 5,8 32 0,35
Depression 3,4 3,0 3,4 2,6 0,47
Tab. 19: Vergleich der Subskalen Angst und Depression im Vergleich zur

deutschen Normpopulation (MW = Mittelwert; SD = Standard-

abweichung) [88].

Im Vergleich zu den gesunden Kontrollpersonen lidsst sich ein signifikanter
Unterschied in den Angst- und Depressionsskalen des HADS-D nicht nachweisen

[88].

Jedoch muss man anmerken, dass auf der Angstskala vier Patienten (13 %) mit grenz-

wertig, vier (13 %) mit schwer und 2 (6 %) mit sehr schwer bewertet werden miissen.

Somit scheinen 32 % der befragten Patienten mit vermehrten Angsten zu leben.

Auf der Depressionsskala gibt es nur vier grenzwertige Befunde (13 %). Von diesen

vier Befragten gaben zwei in der Anamnese ein depressives Leiden an.
Die anderen zwei Patienten ohne ein depressives Leiden in der Vorgeschichte sind die

Befragten, die mittels des Testverfahrens in der Angstskala mit "sehr schwer" bewer-

tet wurden.
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3.10.4. Auswertung des BDI-IT

Das Beck Depressions-Inventar ist ein Instrument zur Beurteilung der Schwere einer

Depression.

Die Auswertung erfolgte anhand des Manuals zum Testverfahren [95].

Der Fragebogen umfasst 21 Items, die auf einer 4-Punkt-Skala bewertet werden.
Nach Handanweisung erfolgte die Bildung der Rohwerte durch die Vergabe von
Punkten fiir die jeweiligen Antworten (von 0 Punkten bis 3 Punkte). So ist ein Tester-
gebnis von 0 Punkten bis hin zu 63 Punkten méoglich.

Folgende Schwellenwerte werden angegeben:

0 bis 8 Punkte ergeben keinen Anhalt fiir das Vorliegen einer Depression. 9 - 13
Punkte zeigen eine minimale Depression an. Bei 14 - 19 Punkten wird von einer
leichten Depression ausgegangen. Die weitere Unterteilung ist dann von 20 - 28
Punkten (= mittelschwere Depression) und von 29 - 63 Punkten (= schwere Depressi-

on) [95].

Bei den Patienten mit einer klinisch diagnostizierten Depression liegen eine leichte,
eine mittelschwere und eine schwere Depression vor. Bei einer Patientin, die eine De-
pression in der Anamnese angibt, geben weder der HADS-D noch der BDI-II eine
Depression an. Dies sind lediglich vier Patienten des Kollektivs. Unabhéngig davon
bestehen positive Werte fiir den BDI-II bei Patienten, die weder eine Depression an-
geben noch positive Werte im HADS-D haben. Hier weisen fiinf der Befragten eine
minimale und zwei eine leichte Depression auf. Eine mittelschwere oder eine schwere

Depression konnten in diesem Zusammenhang nicht nachgewiesen werden.

Bei den anderen beiden Patienten, die keine Depression angaben, aber auffillige Wer-

te in HADS-D aufweisen, ist eine leichte und eine schwere Depression vorhanden.
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Studienkollektiv keine minimale leichte mittelschwere schwere
Depression Depression Depression Depression Depression
Anzahl der 20 5 3 1 2
Patienten
Prozent 68 % 13 % 10 % 3% 6 %
Tab. 20: Verteilung der Patienten auf die Auspriagung der Depression.
Studienkollektiv keine minimale leichte mittelschwere schwere
Depression Depression Depression Depression Depression
Anzahl der 1 0 1 1 1
Patienten
Prozent 3% 0 % 3% 3% 3%
Tab. 21: Patienten mit einer positiven Anamnese fiir eine Depression und ihre
jeweilige Auspriagung im BDI-II.
Studienkollektiv keine minimale leichte mittelschwere schwere
Depression Depression Depression Depression Depression
Anzahl der 0 5 2 0 0
Patienten
Prozent 0% 16 % 6 % 0 % 0 %
Tab. 22: Patienten ohne Anamnese fiir eine Depression und mit unauffilligen

HADS-D-Werten, und ihre jeweilige Ausprigung einer Depression im
BDI-II.

3.10.5. Vergleichsdaten

Die Ergebnisse der untersuchten Testverfahren vergleichen wir in dieser Arbeit mit
den Ergebnissen des gesamtdeutschen Zoliakie-Kollektivs von Héuser et al. von 2006
[119]. Zur Veranschaulichung zeigen die folgenden Tabellen den Vergleich der von
uns erhobenen Studiendaten zu den vergleichbaren Studiendaten von Héuser et al.

[119]. Angesichts der etwas andersartigen Aufbereitung der Ergebnisse durch Hiuser
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et al. ist ein direkter Vergleich der Daten in Tabellen nicht immer moglich. Ein inhalt-

licher Vergleich kann aber vorgenommen werden; dieser wird unten in der Diskussion

erfolgen.
eigenes Studienkollektiv deutsche Normstichprobe Kollektiv von Hiiuser et al.

Subskala MW SD MW SD MW SD
KOFU 84 18 85,71 22,10 84,3 19,7
KORO 63 42 83,70 31,73 71,2 37,9
SCHM 72 33 79,08 27,38 69,5 27,0
AGES 61 24 68,05 20,15 61,6 22,0
VITA 56 21 63,27 18,47 53,6 20,9
SOFU 76 27 88,76 18,40 80,2 22,4
EMRO 82 37 90,35 25,62 78,1 36,7
PSYC 69 18 73,88 16,38 67,2 19,3
Tab. 23: Ergebnisse des SF-36 in unserem Studienkollektiv im Vergleich mit

der deutschen Normstichprobe und im Vergleich mit den Studiendaten

von Héuser et al. 2006 (MW = Mittelwert; SD = Standardabweichung)

[96, 119].

Studienkollektiv Normpopulation Kollektiv Hiuser et al.

Subskala MW SD MW SD MW SD
Angst 6,1 4.4 5,8 3,2 6,7 4,0
Depression 34 3,0 34 2,6 4,1 3,7
Tab. 24: Vergleich der Subskalen Angst und Depression im Vergleich zur deut-

schen Normpopulation und im Vergleich mit den Studiendaten von

Héuser et al. 2006 (MW = Mittelwert; SD = Standardabweichung) [88,

119].

52




4. DISKUSSION

Die Zahl der von Zoliakie Betroffenen in Deutschland ist bei einer Priavalenz von
1:500 nicht zu unterschitzen. Deren Lebensqualitit kann durch die Erkrankung selbst,
aber auch durch die einzuhaltende Diit als Therapie stark beeinflusst werden. Inso-
fern erscheint es wichtig, die gesundheitsbezogene Lebensqualitiit bei Zoliakie-Er-

krankten zu untersuchen.

In der Vergangenheit erfolgten bereits Untersuchungen zur gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitit bei Zoliakie-Patienten in Nord-Irland [123], Schweden [124], Italien
[125], den USA [115] und Canada [126].

Auch fiir Gesamtdeutschland wurde eine Studie durchgefiihrt (2006 von Hauser et al.
[119]). Inwieweit die hier erhobenen gesamtdeutschen Daten der Lebensqualitit von
Zoliakie-Erkrankten auch speziell fiir unsere Region (stidliches und westliches Meck-

lenburg) zutreffen, ist Untersuchungsgegenstand der vorliegenden Arbeit.

Im Rahmen von Gespriachen der Selbsthilfegruppen berichteten Patienten hdufiger
tiber depressive Verstimmungen. Deshalb wurde in unserer regionalen Studie, ergéin-
zend zur o.g. Studie, die bereits eine Depressionsskala enthilt, der BDI-II als ein zu-
siatzliches Instrument zur Beurteilung des Schweregrades einer Depression hinzuge-

fiigt [94].

4.1. Die Stichprobenzusammensetzung
Betrachtet man die Geschlechterverteilung der befragten Patienten in unserer Studie,

so zeigt sich, dass deutlich mehr Frauen (n=27; 87 %) als Ménner (n=4; 13 %) teil-

nahmen.

Die Rekrutierung unserer Patienten erfolgte primér iiber Selbsthilfegruppen fiir

Zoliakie-Betroffene. Nur vier Teilnehmer sind nicht Mitglied einer Selbsthilfegruppe
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(13 %). Somit besteht eine Vorselektion durch die doch groBtenteils vorhandene
Mitgliedschaft in einer Selbsthilfegruppe. Bei der 2006 durchgefiihrten
gesamtdeutschen Studie von Hiuser erfolgte die Befragung ebenfalls iiber den
Kontakt der DZG (Deutsche Zoliakie-Gesellschaft) mittels Versand der Fragebogen
an deren Mitglieder [119]. Wie bei uns waren hier die meisten (78 %) der Teilnehmer
Frauen. Im gleichen Sinne zeigte 1999 Janig im Rahmen einer Osterreichischen Studie
iber die Wirkung von Selbsthilfegruppen auf Personlichkeit und Lebensqualitit, dass
70 % der Teilnehmer in einer Selbsthilfeguppe Frauen sind [110]. Also entspricht der
in unserer Studie erhobene erhohte Frauenanteil den Erfahrungen der Literatur. Daher
ist, ebenso wie die Ergebnisse der anderen "Frauen-lastigen" Studien, auch das

Ergebnis unserer Studie hauptsichlich auf Frauen zu beziehen.

Minner und Frauen waren im Durchschnitt fast gleich alt (Ménner 46,8 Jahre und
Frauen 47,9 Jahre). Sehr dhnlich betrug bei Janig 1999 das durchschnittliche Alter bei
Frauen 52 und bei Miénnern 50 Lebensjahre [110].

Das Diagnosealter der vorliegenden Studie liegt mit einem durchschnittlichen Dia-
gnosealter von 34,2 Jahren nahe der gesamtdeutschen Studie von Hiuser mit 37,3
Jahren [119].

Die meisten Diagnosen wurden bei uns in den ersten Lebensjahren und dann wieder

im fiinften Lebensjahrzehnt gestellt. Dies entspricht den Daten bei Hiuser [119].

Die Hiufigkeit der Arztkontakte reicht in unserem Kollektiv von einem bis hin zu
vierzig Besuchen im Jahr. Eine Abhingigkeit der Anzahl der Arztbesuche zu vorhan-

denen Begleiterkrankungen lisst sich nicht herstellen (siehe Tab. 9).

Die intestinale Biopsie in Kombination mit der Untersuchung auf spezifische Antikor-
per im peripheren Blut gelten weiterhin als Goldstandard [127].

45 % der befragten Personen entsprechen diesem aktuellen Standard der Diagnose-
stellung. Die anderen 55 % hatten gleichwohl eine Zoliakie, die z.T. vor der Festle-
gung des Goldstandards diagnostiziert wurde, in jedem Fall aber durch den Verlauf
nach Therapiebeginn zweifelsfrei gesichert werden konnte (Riickgang von Sympto-

men und Antikérpern).
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4.2. Angegebene Nebenerkrankungen

Die Zoliakie ist gehduft mit dem Auftreten von Diabetes mellitus Typ 1 [98] und an-
deren Autoimmunerkrankungen [130], Osteoporose [132], Andmien [132] und einem
erhohten Malignomrisiko (z.B. T-Tell-Lymphome) [131] assoziiert. In der vorliegen-
den Arbeit liegen die Dermatitis herpetiformis Duhring [100], die autoimmune Thy-
reoiditis [130] und die Osteoporose [132] mit jeweils 2 Patienten und somit je 6 % in
der Haufigkeit unter den Ergebnissen einer USA-weiten Studie (Dermatitis herpeti-
formis 9,8 %, autoimmune Thyreoiditis 18,8 % und Osteoporose 34 %) [115]. Ver-
gleichbar aber ist Finnland beziiglich der Daten zur Autoimmunthyreoiditis bei Zolia-

kie-Erkrankten mit 5,4 % [116].

Elf der befragten Patienten gaben Allergien an (= 35 %). Kunz beschreibt 2000 im
Rahmen einer reprisentativen Studie beziiglich Allergien in Deutschland, dass 40 - 43
% der erwachsenen Bevolkerung in Deutschland eine Allergie haben oder schon ein-
mal hatten [113]. Im Vergleich Ost- zu Westdeutschland beschreibt er eine niedrigere
Anzahl an Allergien in Ostdeutschland. Jedoch ist die Héufigkeit fiir z.B. die allergi-
sche Rhinitis in Ostdeutschland von 1992-1998 um 70 % gestiegen. Somit weicht un-

ser Studienkollektiv nur wenig von den 2000 von Kunz erhobenen Daten ab.

Uber chronische oder rezidivierende Riickenschmerzen berichten neun unserer Pati-
enten (29 %). Eine Stichprobe von 8318 Patienten in Deutschland zeigte eine Lebens-
zeitpravalenz fiir chronische Riickenschmerzen von 24 % bei Minnern und 30 % bei

Frauen [114]. Hier dhnelt unser Studienkollektiv der deutschen Normalbevdlkerung.

Das Glaukom wird von 13 % der Befragten als Begleiterkrankung angegeben. Hier
liegt das Ergebnis deutlich iiber der Priavalenz von 1,3 - 1,55 % der weillen Bevolke-
rung [117]. Inwieweit die Glaukome bei unseren Patienten eventuell im Zuge einer
autoimmunologischen Augenaffektion aufgetreten sind, haben wir nicht erfragt. Des-
halb muss offenbleiben, ob die hohe Zahl der Glaukome bei unseren Zoliakie-Patien-
ten der bekannten "autoimmunologischen Disposition” Zoliakie-Erkrankter zuzu-
schreiben ist, oder ob es sich um einen Zufallswert bei kleiner Studienpopulation han-

delt.
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4.3. Vergleich physischer und psychischer Gesundheit

4.3.1. SF-36

Der standardisierte Fragebogen SF-36 dient der Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit, des physischen und psychischen Gesundheitszustandes und wurde
schon in anderen Studien mit Zoliakie als Messinstrument genutzt [119, 111, 112]. Im
Vergleich mit der deutschen Normalbevolkerung fanden wir bei unseren Zoliakie-Er-
krankten im westlichen und siidlichen Mecklenburg signifikant niedrigere Werte und
somit eine reduzierte Lebensqualitédt in den Subskalen korperliche Rollenfunktion, so-
ziale Funktionsfahigkeit, allgemeine Gesundheitswahrnehmung und der Vitalitdt im
Vergleich mit der deutschen Normalbevolkerung. Keine signifikanten Unterschiede
zeigen sich beim Vergleich des psychischen Wohlbefindens, der korperlichen Funkti-

onsfahigkeit, der korperlichen Schmerzen und der emotionalen Rollenfunktion.

Auch Hauser 2006 [119] stellte dar, dass das von ihm untersuchte Zoliakie-Kollektiv
in allen Subskalen, bis auf die korperliche Rollenfunktion, eine schlechtere Lebens-
qualitit als die Normalbevolkerung aufwies. In diesem Zusammenhang miissen wir
die geschlechtliche Zusammenstellung der untersuchten Patienten betrachten: Bei
uns, wie bei Hiuser, iiberwiegen die Frauen (70-90 %). Im deutschen Normkollektiv
bewerten Frauen sdmtliche Subskalen schlechter als die Ménner [83]. Deshalb muss
davon ausgegangen werden, dass Ménner und Frauen bei objektiv gleichem Gesund-
heitszustand die Fragen subjektiv stark unterschiedlich beantworten und somit ihren
Gesundheitszustand ganz unterschiedlich bewerten. In diesem Sinne zeigen auch an-
dere vorangegangene Studien eine Abhingigkeit der angegebenen Beschwerden zum
Geschlecht [86, 87, 118, 135]. Dass dieses Phdnomen auch fiir Zoliakie-Patienten zu-
trifft, konnte bereits Hallert 2003 nachweisen [112]. Einen solchen geschlechtlich be-
dingten Unterschied im Gesundheitsempfinden konnten wir jedoch in der vorliegen-
den Studie nicht feststellen. Dieser Befund hat allerdings kaum Gewicht, weil unser
Minneranteil (4 = 13 %) zu gering fiir reprisentative geschlechtervergleichende Aus-

sagen innerhalb unseres Kollektivs ist.

Bemerkenswert ist, dass 71 % unserer Patienten den augenblicklichen Gesundheitszu-

stand als mindestens gut beschreiben, trotz ihrer Zoliakie signifikant besser als die
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deutsche Normpopulation. Ob dies die "gelassene mecklenburgische Mentalitidt" wi-
derspiegelt oder eine besonders positive Suggestion der Betreuungsinstitutionen
(Selbsthilfegruppen, Didtberatung, drztliche Begleitung) oder ganz andere Faktoren,

ist aus unserer Studie heraus nicht zu beantworten.

4.3.2. GBB-24

Bei der Auswertung des GBB-24 zeigt sich, dass die hdufigsten Beschwerden aus den
Skalen Erschopfung und Gliederschmerzen stammen. Dies deckt sich mit den Daten
aus der Studie von Héuser et al. [119].

Vor allem die Miidigkeit wird von 84 % der Befragten angegeben. Hier muss bei viel-
leicht nicht immer optimal behandelter Zoliakie das Auftreten von Andmien als Ursa-

che diskutiert werden.

Es folgen Riickenschmerzen und Mattigkeit in der Héaufigkeit der Beschwerdeanga-
ben. Hier muss immerhin diskutiert werden, ob die Riickenschmerzen durch Osteo-
malazie und die Mattigkeit durch Anidmie bedingt und einer nicht immer optimal be-

handelten Zoliakie zuzuschreiben sind.

Beschwerden im Magen- und Darmbereich sind als ma3geblich fiir die Hohe der Le-
bensqualitit beschrieben, so bei Icks in einer Studie 2002 iiber Patienten mit funktio-
nellen Darmbeschwerden [120]. Auch zogen wir bei unseren Patienten eine Zoliakie-
induzierte psychische Fixierung auf den Gastrointestinaltrakt in Betracht. Umso
tiberraschender war, dass in unserem Kollektiv vor allem die Items, die sich auf den
Magen- und Darmtrakt beziehen, mit vorwiegend "nicht" oder "kaum" beantwortet
wurden. Zur Erkldrung dieses Ergebnisses ist zu beachten, dass manche unserer Pati-
enten ohnehin an einer asymptomatischen Form der Zoliakie leiden und dariiberhin-
aus nahezu alle befragten Patienten eine weitgehend konsequente glutenfreie Diét ein-
halten, durch die es in den meisten Fillen zur Besserung der Beschwerden kommt.

Weiterhin sollte in diesem Zusammenhang das sogenannte Reizdarmsyndrom nicht
unerwéhnt bleiben, welches ebenso wie bei der Normalbevolkerung auch bei Zolia-

kie-Erkrankten auftreten kann. Die Pridvalenzraten liegen weltweit bis zu 25 %, in
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Deutschland zwischen 15 und 22 % [138]. Somit kann es sich bei den angegebenen
Beschwerden des Magen-Darmbereiches auch um eine Koinzidenz von Zoliakie und
Reizdarmsyndrom handeln, wobei die Beschwerden auf letzteres zu beziehen sein

konnten.

Im Vergleich zur ost- und westdeutschen Normalbevolkerungs-Vergleichsgruppe liegt
unser Studienergebnis signifikant niedriger (mit Ausnahme der Herzbeschwerden).
Somit scheint unser Kollektiv mehr Beschwerden anzugeben und einen gro3eren Be-
schwerdedruck zu haben als die Normalbevolkerungs-Vergleichsgruppen. Dies ist bei
der Belastung durch die Zoliakie-Didt und eventuelle assoziierte Erkrankungen ver-

standlich.

Wie beim SF-36 beschreibt bereits die Patientenstichprobe des GBB-Handbuches bei
40 von 57 Items des ausfiihrlichen GBB eine signifikante Abhéngigkeit der angegebe-
nen Beschwerden vom Geschlecht [86]. Brihler stellte in der ersten gesamtdeutschen
Normierung des GBB-24 fest, dass die Items des GBB-24 sowohl wohnsitzabhéingig
als auch geschlechtsabhiéngig starke Unterschiede aufweisen [87]. Es zeigt sich ein si-
gnifikanter Unterschied z.B. bei den Items Miidigkeit, Mattigkeit, Nackenschmerzen,
Erschopfbarkeit und Kopfschmerzen zwischen Mann und Frau. Frauen bewerten die-
se Items grundsitzlich negativer als Minner. Somit muss der hohe Frauenanteil in
dieser Studie wie schon fiir den SF-36 auch fiir den GBB mit diskutiert und die Er-
gebnisse entsprechend bewertet werden. Weiterhin stellt Brihler fest, dass ebenfalls
Miidigkeit, Erschopfbarkeit, Schlafbediirfnis und Gliederschmerzen in Ostdeutsch-
land grundsitzlich schlechter bewertet werden als in Westdeutschland. Der Befund,
dass Frauen tiber ausgeprigtere Beschwerden als Minner berichten, ist auch sonst in
der Literatur nicht neu und durch andere Untersuchungen bestitigt worden [118, 135].
Vor diesem Hintergrund mag das schlechte Befinden unseres Kollektivs im Vergleich
zur Normpopulation nicht nur der Zoliakie, sondern teilweise auch dem hohen Frau-

enanteil und der "Region Ostdeutschland" zuzuschreiben sein.
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4.3.3. HADS-D und BDI-IT

Nach Auswertung des HADS-D zeigen sich bei 4 Patienten Anzeichen fiir ein depres-
sives Leiden (= 13 %). Zwei dieser Patienten gaben bereits im Vorfeld die Diagnose
Depression an. In Deutschland erkranken jdhrlich ca. 25 % der Frauen und 12 % der
Minner an einer klinisch relevanten Depression [121]. Somit liegt das Ergebnis im
Rahmen der normalen Privalenz in Deutschland und weicht nicht von der deutschen

Normpopulation ab [88].

Auf der Angstskala des HADS-D sind 10 Patienten (32 %) mit Hinweisen auf eine
Angststorung zu verzeichnen. Eine signifikante Abweichung zur deutschen Normpo-

pulation besteht auch hier nicht [88].

Wie in unserer Studie zeigten auch Héuser et al. [119] in ihrer Studie hohere Werte
fiir die Angstskalen als fiir die Depressionsskalen, ebenso wie auch das deutsche

Normkollektiv [89, 90].

Bei unserer Auswertung des BDI-II, der zur Beurteilung der Schwere einer Depressi-
on herangezogen wird, zeigen sich die Ausprigungen von einer leichten bis hin zu ei-
ner schweren Depression. Die bereits diagnostizierten Patienten haben die schweren
Auspriagungen, und lediglich bei zwei Patienten konnte ein depressives Leiden mit je-
weils einer leichten und einer schweren Auspriagung ermittelt werden. Dies entspricht
am ehesten der normalen Privalenz in Deutschland. Somit decken sich auch diese Er-
gebnisse unserer Studie mit der gesamtdeutschen Studie von Héuser et al. (2006)

[119].
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S. ZUSAMMENFASSUNG UND AUSBLICK

Bei der Zoliakie handelt es sich um eine Erkrankung, die bei einer Privalenz von
1:500 in Deutschland nicht unterschitzt werden sollte. Aufgrund der moglichen atypi-
schen, oligosymptomatischen und silenten Formen der Zoliakie besteht eine sehr
groBe Dunkelziffer beziiglich der realen Zahl der Erkrankten.

Die Diagnose wird héufig erst spit gestellt nach jahrelang bestehenden, teils massiven
Beschwerdebildern.

Die einzige Moglichkeit, die Erkrankung effektiv zu behandeln, ist die Einhaltung ei-
ner strikt glutenfreien Diédt. Diese Diédt vermeidet das Auftreten von Symptomen, be-
einflusst bestehende, assoziierte Erkrankungen positiv und senkt das Malignomrisiko.
Die Einhaltung der glutenfreien Diédt mit der aufwendigen Beschaffung und Zuberei-
tung von Lebensmitteln ist oftmals zentraler Bestandteil des Lebens von Patienten mit
einer Zoliakie.

Die Hiufigkeit der Erkrankung, der oft lange Leidensweg bis zur Diagnose und die
aufwendige Therapie begriinden, sich mit der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit

von Zoliakie-Erkrankten zu beschiftigen.

Die sich seit 1920 entwickelnde Lebensqualitdtsforschung beschiftigte sich bereits
frith mit dem Befinden von chronisch kranken Patienten [70, 74]. Auch zur Zoliakie
gab es bereits einige weltweite Studien, die jeweils mit verschiedenen Testverfahren
die Lebensqualitit ermittelten [123, 124, 125, 126, 115]. Die erste gesamtdeutsche
Studie wurde 2006 von Hiuser et al. veroffentlicht [119].

Bisher fehlen jedoch spezifische Daten zu unserer Region. Deshalb untersuchten wir,
angelehnt an Hausers Studie [119], unter Ergiinzung des Beck-Depressions-Inventar-
IT zur Beurteilung der Schwere einer bestehenden Depression [94], ein Zoliakie-Kol-

lektiv im westlichen und siidlichen Mecklenburg.

31 Patienten (87 % Frauen, 13 % Minner) wurden teils im Rahmen von Selbsthilfe-
gruppentreffen sowie auch aus dem beruflichen Umfeld des Untersuchers rekrutiert.
Die Lebensqualitit erfassten wir anhand der Testinstrumente SF-36, HADS-D, BDI-II

und GBB-24 sowie eines freien Fragebogens zu Nebenerkrankungen, familidrem Um-
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feld, drztlicher Betreuung, Selbsthilfegruppen, Diagnosestellung und Beschaffung
spezifischer Lebensmittel. Alle ausgefiillten Fragebdgen konnten vollstindig in der

Studie beriicksichtigt werden.

Der Vergleich des Studienkollektivs erfolgte nach der jeweiligen Testanweisung mit

bestehenden Normstichproben mittels des Einstichproben-T-Tests.

Insgesamt wird bei der Mehrzahl der Patienten (71 %) der Gesundheitszustand als

mindestens gut angegeben.

Im SF-36 zeigten sich signifikant schlechtere Skalenwerte fiir einige Skalen (KORO,
SOFU, AGES, VITA) und somit eine schlechtere Lebensqualitit in diesen Bereichen
im Vergleich zur deutschen Normstichprobe [83]. Im Vergleich zur gesamtdeutschen
Zoliakie-Studie von 2006 [119] besitzt unser Studienkollektiv jedoch hohere Skalen-
werte und weist somit Werte fiir besseres Befinden auf. Ob dies in besonders guten
regionalen Betreuungsbedingungen oder in einer besonderen "mecklenburgischen Ge-

lassenheit" begriindet ist, muss in weiteren Untersuchungen geklért werden.

Bei Auswertung des GBB-24 bestehen fiir alle Bereiche, auler den Herzbeschwerden,
signifikant schlechtere Skalenwerte fiir die Bereiche Erschopfung, Magenbeschwer-
den, Gliederschmerzen und den Beschwerdedruck im Vergleich zur deutschen Norm-
stichprobe. Diese Ergebnisse decken sich zu groflen Teilen mit der gesamtdeutschen

Studie von 2006 [119].

Beim HADS-D gibt es leicht erhohte Werte fiir das Vorliegen von Angsterkrankun-
gen. Signifikante Unterschiede bestehen hier im Vergleich zur gesamtdeutschen Stu-

die [119] nicht. Auch depressive Leiden treten nicht vermehrt auf.

Bei der Betrachtung der Untersuchungsergebnisse ist (a) die geschlechtliche Zusam-
mensetzung des Studienkollektivs zu beachten (87 % Frauen, 13 % Minner); denn
nach aktueller Literatur geben Frauen im Rahmen von Lebensqualitétsstudien tenden-
ziell schlechtere Werte an als Ménner [83, 112].

Auch ist (b) zu beachten, dass Betroffene im Osten Deutschlands einige Beschwerden

grundsitzlich schlechter bewerten als in Westdeutschland [87].
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Im gegenldufigen Sinn zu beriicksichtigen ist (c) die Mitgliedschaft in einer Selbsthil-
fegruppe fiir Zoliakie, wie sie bei den meisten Teilnehmern der Studie besteht, denn
der Erfahrungs- und Informationsaustausch mit Gleichgesinnten hat sicherlich positi-
ven Einfluss auf die Lebensumstinde und vor allem auf die Einhaltung der glutenfrei-
en Diit. In diesem Zusammenhang mochten wir auf eine Studie von Janke aus dem
Jahre 2005 verweisen [137]. Diese beschreibt, dass Patienten mit chronisch entziindli-
chen Darmerkrankungen, die Mitglied einer Selbsthilfegruppe sind, ein hoheres Risi-
ko fiir eine minimierte general-life-satisfaction (GLS) haben. Hier ist jedoch nicht
Mitgliedschaft als Ursache zu sehen, sondern z.B. die stirkere Symptomatik der Er-
krankung, die vermehrte Medikamenteneinnahme oder der hohere Informationsstand
beziiglich der Erkrankung der Patienten, die sich einer Selbsthilfegruppe anschlies-

sen.

Restimierend ist festzustellen, dass unser Studienkollektiv nach Auswertung der stan-
dardisierten Testverfahren insgesamt gegeniiber dem Normkollektiv [83] eine redu-
zierte Lebensqualitdt aufweist. Aber im Vergleich mit der gesamtdeutschen Zoliakie-
Studie von Hiuser et al. von 2006 [119] empfindet unser Studienkollektiv eine hohe-

re Lebensqualitit.

Der Umstand, dass die Zoliakie oft erst spit diagnostiziert wird, mit multiplen Neben-
erkrankungen assoziiert ist und eine aufwendige Diit erfordert, begriindet hinreichend
eine im Vergleich zum Normkollektiv reduzierte Lebensqualitit des einzelnen Zolia-
kie-Erkrankten in Deutschland. Die Betroffenen wiinschen sich eine groBere Sensibi-
lisierung der Arzte fiir diese Erkrankung, damit der lange Leidensweg bis zur Diagno-

sestellung kiirzer wird, und eine erweiterte Kennzeichnungspflicht der Lebensmittel.

2007, wihrend der bereits laufenden Erfassung dieser Studie, stellte Hauser et al. ein
neues Testverfahren speziell zur Erfassung der Lebensqualitit bei Zoliakie-Erkrank-
ten (CDQ) vor [128]. Eine gesamtdeutsche Normierung liegt derzeit jedoch noch
nicht vor. Ergédnzend zu bisherigen Studien konnte gezeigt werden, dass eine Incom-
pliance bei der einzuhaltenden Diét sowie eine Unzufriedenheit in der Arzt-Patienten-
Kommunikation mit niedrigen CDQ-Werten verkniipft ist [129]. Bei zukiinftigen Stu-
dien zur Lebensqualitit bei Zoliakie-Betroffenen sollte dieser Fragebogen vermehrt

zum Einsatz kommen.
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Die néchsten Jahre geben Hoffnung auf neue Forschungsergebnisse hinsichtlich En-
zymersatztherapien und gentechnisch hergestelltem Weizen ohne toxische Gliadin-
peptide, Verhinderung der T-Zell-Aktivierung und Abbau immunstimulierender Pepti-
de durch Peptidasen. Dies wiirde das Leben der Zoliakie-Erkrankten erleichtern und
die Lebensqualitit steigern. Das konnte in 5 bis 10 Jahren durch eine gleichartige Stu-

die wie diese erfasst werden.
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7. THESEN

Die Zoliakie ist eine lebenslang bestehen bleibende chronische Diinndarmer-
krankung. Sie hat eine hohe Privalenz. Mogliche atypische Formen begriin-

den eine hohe Dunkelziffer; deshalb ist ihre Frequenz nicht zu unterschitzen.

Die glutenfreie Diit riickt als einzige Therapiemoglichkeit in den Mittelpunkt
des Lebens der Betroffenen. Diese Didt vermeidet das Auftreten von Sympto-

men und beeinflusst assoziierte Erkrankungen positiv.

Die gesundheitsbezogene Lebensqualititsforschung beschiftigt sich mit der
Bewertung maligner und chronischer Erkrankung und trifft durch Evaluierung
eine Aussage zum Befinden von Patienten. Ziel ist es, notwendige

Interventions- oder Informationsmoglichkeiten zu erkennen.

Zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit werden standardi-

sierte Testverfahren zumeist in Form eines Fragebogens verwendet.

Weltweit wurden bereits Studien zur Lebensqualitit bei Zoliakie-Betroffenen
durchgefiihrt. 2006 erfolgte eine deutschlandweite Studie. Speziell fiir das

westliche und siidliche Mecklenburg liegen bisher keine Daten vor.

Daher untersuchten wir, angelehnt an die gesamtdeutsche Studie von 2006,
unter Ergidnzung des Beck-Depressions-Inventar-II zur Beurteilung der
Schwere einer bestehenden Depression, ein Zoliakie-Kollektiv im westlichen

und siidlichen Mecklenburg.

Die speziellen Fragestellungen dieser Arbeit waren:
Unterscheidet sich die gesundheitsbezogene Lebensqualitit der Patienten
unserer Region vom "Normkollektiv', und wenn ja, wie und in welchen

Bereichen?
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Unterscheidet sich die gesundheistbezogene Lebensqualitit der Patienten
unserer Region vom gesamtdeutschen Zoliakiekollektiv, das Héauser et al.

(2006) untersuchten, und wenn ja, wie und in welchen Bereichen?

Es wurden 31 Patienten (27 Frauen und 4 Méinner) im Alter von 19 - 71 Jah-
ren teils im Rahmen von Selbsthilfegruppentreffen sowie aus dem beruflichen

Umfeld des Untersuchers rekrutiert.

Die Erfassung der Lebensqualitét erfolgte mittels der Testinstrumente SF-36,
HADS-D, BDI-II und GBB-24 sowie eines freien Fragebogens zur Anamne-
se, zu sozialer Bindung, zu &rztlicher Versorgung und zur Lebensmittelbe-
schaffung. Die Fragebogen wurden einerseits im Interviewstil und anderer-
seits durch die Patienten alleine ausgefiillt. Die statistische Auswertung er-

folgte mittels des Einstichproben-T-Tests.

Im SF-36 zeigen sich in den Bereichen der korperlichen Rollenfunktion, der
sozialen Funktionsfihigkeit, der Vitalitdt und der allgemeinen Gesundheits-
wahrnehmung signifikant niedrigere Skalenwerte und somit eine reduziert Le-
bensqualitit im Vergleich zur deutschen Normpopulation. Im Vergleich zur
gesamtdeutschen Studie von 2006 weist unser Studienkollektiv ein besseres

Befinden auf.

Bei Auswertung des GBB-24 bestehen fiir alle Bereiche auler den Herzbe-
schwerden signifikant schlechtere Skalenwerte. Somit klagt unser Studienkol-
lektiv mehr iiber Erschopfung, Magenbeschwerden und Gliederschmerzen
und gibt einen hoheren Beschwerdedruck an als die deutsche Normbevolke-
rung. Diese Angaben decken sich mit den Ergebnissen der gesamtdeutschen

Studie von 2006.

Das untersuchte Studienkollektiv weist leicht erhthte Werte fiir das Vorliegen
von Angsterkrankungen auf. Signifikante Unterschiede zur Normpopulation
oder zur gesamtdeutschen Studie bestehen nicht. Ein vermehrtes Auftreten

von depressiven Syndromen konnte nicht nachgewiesen werden.
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10.

11.

12.

Die Beurteilung der Ergebnisse sollte unter Beriicksichtigung des hohen Frau-
enanteils im Studienkollektiv erfolgen. Im Rahmen von Lebensqualitétsstu-
dien geben Frauen tendenziell schlechtere Werte als Minner an. Auch ost-
deutsche Betroffene bewerten einige Beschwerden schlechter als Westdeut-

sche.

In Zusammenschau weist das Studienkollektiv im westlichen und siidlichen
Mecklenburg gegeniiber dem Normkollektiv eine reduzierte Lebensqualitiit
auf. Im Vergleich mit der gesamtdeutschen Zoliakiestudie von 2006 scheint
bei unserem Kollektiv eine hohere Lebensqualitidt vorzuliegen. Von 71 % un-

serer Patienten wurde der Gesundheitszustand als mindestens gut angegeben.

Die eingeschrinkte Lebensqualitit von Zoliakie-Erkrankten im Vergleich zum
Normkollektiv ist durch die oft lange Krankheitsgeschichte bis zur Diagnose-
stellung, die aufwendige Didt und die krankheitsassoziierten Nebenerkran-
kungen bedingt. Betroffene wiinschen sich daher eine grofere Sensibilisie-
rung der Arzte fiir diese Erkrankung sowie eine Optimierung der Kennzeich-

nung der Lebensmittel.

Die aktuell laufenden Studien zur Therapieoptimierung, z.B. durch Enzymer-
satztherapien, gentechnisch hergestelltem Weizen ohne toxische Gliadinpepti-
de, Verhinderung der T-Zell-Aktivierung und Abbau immunstimulierender
Peptide, konnten in den nédchsten Jahren das Leben der Betroffenen erleich-
tern und Thre Lebensqualitiit steigern; das konnte in einer erneuten Studie
tiberpriift werden. Hauser stellte 2007 ein neues Testverfahren zur Erfassung
der Lebensqualitit von Zoliakie-Erkrankten vor, das bei Vorliegen einer ge-
samtdeut-schen Normierung bei weiteren Studien zum Einsatz kommen soll-

te.
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8. ANHANG

8.1. Fragebogen

Sehr geehrte Damen und Herren,

vielen Dank fiir Ihre Teilnahme an der Umfrage zur Erfassung der Lebensqualitét bei
Zbliakie-Erkrankten. Ich mochte IThnen vorab ein paar Informationen zu diesem
Fragebogen geben.

Diese Umfrage findet im Rahmen meiner Doktorarbeit zur Erlangung des Doktortitels
fiir Medizin statt. Die wissenschaftliche Betreuung hat Herr Professor Clemens,
Chefarzt der Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin der Helios-Kliniken Schwerin.
Herr Professor Clemens bietet eine Spezialsprechstunde fiir Kinder und Erwachsene
mit Zoliakie an. Ich bin derzeit als Weiterbildungsassistent fiir den Facharzt fiir
Allgemeinmedizin in einer Landarztpraxis titig und mochte mich 2009 als Hausarzt
niederlassen.

Bei1 Umfragen spielt der Datenschutz eine bedeutende Rolle.
Selbstverstéindlich sichere ich Thnen den groStmoglichen Datenschutz zu.

Die Erfassung Ihres Namens gilt lediglich dem Nachweis der Teilnahme. Nach Erhalt
des ausgefiillten Fragebogens trenne ich Thren Namen sofort von den restlichen Daten
ab.

Ihr Name wird zu keiner Zeit Teil der schriftlichen Arbeit und sonstiger
Veroffentlichung sein.

Ein Zusammenhang zwischen IThrem Namen und den von Ihnen gemachten Angaben
ist nicht notig und wird auch nicht hergestellt.

Sowohl Professor Clemens als auch ich unterliegen durch die édrztliche Approbation
der drztlichen Schweigepflicht. Daher findet eine Kommunikation iiber
personenbezogene Daten mit Dritten nicht statt.

Die erste Seite des Fragebogens ist eine Erhebung von allgemeinen Daten und
Begleiterkrankungen. Der iibrige Fragebogen besteht aus mehreren, bereits
wissenschaftlich iiberpriiften Fragebdgen zum Thema Lebensqualitit. Im Rahmen der
Auswertung werden so auch Vergleiche mit anderen chronischen Erkrankungen
hergestellt werden konnen (Zoliakie-Erkrankte haben eine hohere/niedrigere
Lebensqualitit als z.B. Herzinfarktpatienten).

Der Testbogen umfasst Teilfragen zu den Bereichen Leistungsfihigkeit,
Beschwerdebilder als auch Psychologie und eine Depressionsskala. Somit sind viele
wichtige Bereiche des Alltages abgedeckt.

Ich mo6chte mich nochmals fiir Ihre Unterstiitzung bedanken und Sie bitten, sich bei

Fragen oder Anregungen gerne an mich zu wenden. Meine Kontaktdaten:

Adresse und Unterschrift
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Name: Nr.:
Vorname:

Geschlecht: [] weiblich [ ménnlich

Geburtsdatum:

Geburtsort:
Beruf:

Familienstand: [ ledig [ verheiratet [] geschieden [ verwitwet [] getrennt lebend

Kinder:

Fachrichtung behandelnder Arzt:  [] Facharzt fiir Allgemeinmedizin ~ [J Facharzt fiir Innere
Medizin
Arztbesuche Anzahl / Jahr:

Erstdiagnose (Jahr):

Diagnose mittels: [J Stuhlproben [ Spiegelung mit Probe (Gastroskopie) [ Bluttest
Mitglied einer Selbsthilfegruppe: [ ja [J nein
Einkauf von Nahrungsmitteln: 0 ortlicher Fachhandel [ Internet [J Versandhandel

Familienanamnese (z.B. Erbkrankheiten, etc.):

Begleiterkrankungen:

1. Diabetes mellitus I oder II

[J Diabetes mellitus I [J Diabetes mellitus II

2. Herz + Kreislauferkrankungen:

[ Hypertonie [ Herzinfarkt [1 Angina pectoris [ Herzinsuffizienz [ KHK

3. Hauterkrankungen:

4. Schilddriisenerkrankung:

5. Psychische / neurologische Erkrankung:

6. Sehstorungen:

7. Knochen- und Gelenkerkrankungen:

[J Arthrose [ Arthritis [J Gelenkrheumatismus [J Osteoporose [] Wirbelsdulenbeschwerden
8. Gynikologische Erkrankungen:

9. Erkrankungen des Magen- und Darmtraktes:
10. Voroperationen:

11. Erkrankungen des Harntraktes:

12. Allergien und Lungenerkrankungen:

13. Alkohol + Nikotin:
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14. Tumorerkrankungen:

Teill: SF 36
1. Wie wiirden Sie Ihren Gesundheitszustand im Allgemeinen beschreiben:

] ausgezeichnet
] sehr gut

[l gut

] weniger gut
] schlecht

2. Im Vergleich zum vergangenen Jahr, wie wiirden Sie Ihren derzeitigen
Gesundheitszustand beschreiben? Wiirden Sie sagen, er ist.....als vor einem Jahr
U] derzeitig viel besser
U] etwas besser

[] etwa genauso

(] etwas schlechter

] viel schlechter

3. Ich werde Ihnen nun eine Reihe von Titigkeiten ¢ vielleicht an
einem normalen Tag ausiiben. Bitte sagen Sie g, hren derzeitigen
Gesundheitszustand bei diesen Tétigkeiten s | t oder iberhaupt nicht
eingeschrinkt sind

3a... anstrengende Titigkeiten, z.3.
anstrengenden Sport treib

[] Ja, stark eingeschrinkt
] Ja, etwas eingeschrink
] Nein, tiberhaupt nicht ei

3b... mittelschwer
Golf spielen.

(] Ja, stark eingeschrinkt
] Ja, etwas eingeschrinkt
I Nein, iiberhaupt nicht eingeschrénkt

3c...  Einkaufstaschen heben oder tragen
[] Ja, stark eingeschrinkt

] Ja, etwas eingeschrinkt

] Nein, iiberhaupt nicht eingeschriankt

3d... mehrere Treppenabsitze steigen
(] Ja, stark eingeschrinkt

] Ja, etwas eingeschrinkt
[l Nein, iiberhaupt nicht eingeschriankt
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3e... einen Treppenabsatz steigen

(] Ja, stark eingeschrinkt

U] Ja, etwas eingeschréinkt

[ Nein, iiberhaupt nicht eingeschriankt

3f...  sich beugen, knien, biicken

(] Ja, stark eingeschrinkt

] Ja, etwas eingeschrinkt

] Nein, iberhaupt nicht eingeschrinkt

3g... mehr als einen Kilometer zu Fuf3 gehen
L] Ja, stark eingeschrinkt

(] Ja, etwas eingeschrinkt
] Nein, tiberhaupt nicht eingeschrinkt

3h... mehrere StraBenkreuzungen weit zu Full gehen
[] Ja, stark eingeschrinkt

] Ja, etwas eingeschrinkt

] Nein, tiberhaupt nicht eingeschrinkt

3i...  eine Stralenkreuzung weit zu Ful} ge
[] Ja, stark eingeschrinkt

] Ja, etwas eingeschrinkt

] Nein, tiberhaupt nicht eingeschra¥t

3j...  sich baden oder anzj

[] Ja, stark eingeschrinkt
] Ja, etwas eingesgiaankt
] Nein, tiberhaupt nt schriankt

4. Die folgenden Fragen beschiftigen sich mit Ihrer korperlichen Gesundheit und
Ihren Schwierigkeiten bei der Arbeit oder bei anderen alltdglichen Téatigkeiten im
Beruf bzw. zu Hause.

4a... In den vergangenen 4 Wochen, konnten Sie nicht so lange wie tiblich tétig sein
wegen lhrer korperlichen Gesundheit
[l Ja I Nein

4b... In den vergangenen 4 Wochen, haben Sie weniger geschafft als Sie wollten
wegen Threr korperlichen Gesundheit?
[l Ja "I Nein

4c...  In den vergangenen 4 Wochen, konnten Sie nur bestimmte Dinge tun wegen

Ihrer korperlichen Gesundheit?
[ Ja ] Nein
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4d... In den vergangenen 4 Wochen, hatten Sie Schwierigkeiten bei der Ausfiihrung
wegen hrer korperlichen Gesundheit, z.B. mussten Sie sich besonders
anstrengen
[ Ja " Nein

5. Die folgenden Fragen beschiftigen sich mit Ihren seelischen Problemen und Ihren
Schwierigkeiten bei der Arbeit oder bei anderen alltiglichen Tatigkeiten im Beruf
bzw. zu Hause.

S5a... In den vergangenen 4 Wochen, konnten Sie nicht so lange wie iiblich titig sein
wegen seelischer Probleme, z.B. weil Sie sich niedergeschlagen oder dngstlich
fiihlten?

[ Ja I Nein

5b... Inden vergangenen 4 Wochen, haben Sie weniger geschafft als Sie wollten
wegen seelischer Probleme, z.B. weil Sie sich niedergeschlagen oder dngstlich
fiihlten?
Ja I Nein

5c...  Inden vergangenen 4 Wochen, konnten Sie
arbeiten wegen seelischer Probleme, z.B.
angstlich fiihlten?
JJa ] Nein

ich ny¥dergeschlagen oder

6. Wie sehr haben in den vergangene
seelischen Probleme Ihre normale
Nachbarn oder zum Bekannten
] Uberhaupt nicht
[l Etwas

[l MiBig

[] Ziemlich
[0 Sehr

ochen orperliche Gesundheit oder
Farfiilienangehorigen, Freunden,
% becintraciigt?

7. Wie stark waren IhN Schimerzen in den vergangenen 4 Wochen?
[J keine Schmerzen
0 Sehr leicht

0 Leicht

Ll MiBig

[ Stark

[J Sehr stark

8.Inwieweit haben die Schmerzen Sie in den vergangenen 4 Wochen bei der
Ausiibung Threr Alltagstitigkeiten zu Hause und im Beruf behindert?

"1 Uberhaupt nicht

'] Etwas

[l MiBig

] Ziemlich

'] Sehr
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9. In den néchsten Fragen geht es darum, wie Sie sich fithlen und wie es Ihnen in den
vergangenen 4 Wochen gegangen ist. Bitte geben Sie mir zu jeder Frage die Antwort,
die IThrem Befinden am ehesten entspricht.

9a... Wie oft waren Sie in den vergangenen 4 Wochen voller Schwung?
[] Immer [ Meistens [] Ziemlich oft [| Manchmal [] Selten [ Nie

Ob... Wie oft waren Sie in den vergangenen 4 Wochen sehr nervos?
[l Immer [ Meistens [] Ziemlich oft [| Manchmal [ Selten [ Nie

9c...  Wie oft waren Sie in den vergangenen 4 Wochen so niedergeschlagen,
dass Sie nichts aufheitern konnte?
U Immer [] Meistens [J Ziemlich oft [] Manchmal [ Selten [ Nie

9d... Wie oft waren Sie in den vergangenen 4 Wochen ruhig und gelassen?
[} Immer [] Meistens [] Ziemlich oft [ | Manchmal [] Selten [ Nie

Of...  Wie oft waren Sie in den vergangen
traurig?
U Immer [] Meistens [J Ziemlich o anchm

Selten [] Nie

9g...  Wie oft waren Sie in degVerangenen ochen erschopft?
Ul Immer [] Meistens [ Zi Manchmal [] Selten [ Nie

Oh... Wie oft waren $fe in deNNverNgfigenen 4 Wochen gliicklich?
[ Immer [] Meiste iemlich oft [ Manchmal [J Selten [J Nie

9i...  Wie oft warq ¢ in den vergangenen 4 Wochen miide?
] Immer i femlich oft [] Manchmal [] Selten [] Nie

10. Wie hiufig haben Ih\ k¢rperliche Gesundheit oder seelischen Probleme in den
vergangenen 4 Wochen Ibfe Kontakte zu anderen Menschen (z.B. Besuche bei
Freunden, Verwandten usw.) beeintrichtigt?

[ Immer

| Meistens

U] Ziemlich oft

'] Manchmal

] Selten

[ Nie
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11. Die ndchsten Fragen betreffen Ihre Gesundheit und Dinge, die mit Ihrer
Gesundheit zu tun haben. Ich werde mehrere Aussagen vorlesen. Nach jeder Aussage
sagen Sie mir bitte, ob diese Aussage ganz auf Sie zutrifft, weitgehend zutrifft,
weitgehend nicht zutrifft oder tiberhaupt nicht zutrifft. Wenn Sie es nicht wissen,
sagen Sie mir es auch.

11a... Ich scheine etwas leichter als andere krank zu werden
U] Trifft ganz zu

U] Trifft weitgehend zu

[J Weil} nicht

U] Trifft weitgehend nicht zu

U] Trifft iberhaupt nicht zu

11b... Ich bin genauso gesund wie alle anderen, die ich kenne

U Trifft ganz zu

U] Trifft weitgehend zu

] Weil3 nicht

U] Trifft weitgehend nicht zu

U] Trifft tiberhaupt nicht zu

11c... Ich erwarte, dass meine Gesundheit MSSt

U] Trifft ganz zu
U] Trifft weitgehend zu

] Weil nicht
U] Trifft weitgehend nicht zu
U] Trifft iberhaupt nicht zu

11d... Ich erfreue mich afRgeze1®Qget esundheit
U] Trifft ganz zu
U] Trifft weitgehe
[] Weil} nicht

U] Trifft weitgehend nic

U] Trifft iberhaupt nicht

Teil 11: GBB-24

Ich fiihle mich durch folgende Beschwerden beléstigt

1. Schwiichegefiihl
U nicht [] kaum [ einigermaBen [] erheblich [ stark

2. Herzklopfen, -jagen oder -stolpern
[l nicht [ kaum [] einigermallen [] erheblich [ stark

3. Druck- oder Vollegefiihl im Bauch
Ul nicht [] kaum [ einigermaBen [] erheblich [ stark
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4. UbermiBiges Schlafbediirfnis
[ nicht [ kaum [] einigermallen [] erheblich [ stark

5. Gelenk- oder Gliederschmerzen
[ nicht [] kaum [] einigermallen [] erheblich [ stark

6. Schwindelgefiihl
[ nicht [] kaum [] einigermaBen [] erheblich [ stark

7. Kreuz- oder Riickenschmerzen
U nicht [] kaum [J einigermallen [] erheblich [ stark

8. Nacken- oder Schulterschmerzen
U nicht [] kaum [ einigermaBen [] erheblich [ stark

9. Erbrechen
[ nicht [ kaum [] einigermallen [] erheblich [ stark

10. Ubelkeit
[ nicht [] kaum [] einigermaBen [] erheblich [ stark

11. KloBgefiihl, Engigkeit oder Wiirgen im Hals
[ nicht [] kaum [] einigermaflen [! erheblich ta

12. Aufstoflen

[ nicht [] kaum [ einigermaBlen [ e ich [Is
13. Sodbrennen oder saures Aufstefdgn
[ nicht [] kaum [ einigermafen cOinghf? [ | stark

14. Kopfschmerzen
[ nicht [] kaum [] einige rheblich [ stark

[ nicht [J kaum [J ei [1 erheblich [J stark

16. Miidigkeit
U nicht [] kaum [ einigermaBen L[] erheblich [ stark

17. Gefiihl der Benommenbheit
U nicht [] kaum [] einigermaBen [] erheblich [ stark

18. Schweregefiihl oder Miidigkeit in den Beinen
"I nicht [] kaum [ einigermaBen [] erheblich [ stark

19. Mattigkeit
[l nicht [ kaum [] einigermallen [] erheblich [ stark

20. Stiche, Schmerzen oder Ziehen in der Brust
Ul nicht [] kaum [ einigermaBen [] erheblich [ stark
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21. Magenschmerzen
[ nicht [ kaum [] einigermallen [] erheblich [ stark

22. Anfallsweise Atemnot
[ nicht [] kaum [] einigermallen [] erheblich [ stark

23. Druckgefiihl im Kopf
[ nicht [] kaum [] einigermaBen [] erheblich [ stark

24. Anfallsweise Herzbeschwerden
U nicht [] kaum [J einigermallen [] erheblich [ stark

Teil I111: HADS-D:

1. Ich fithle mich angespannt oder tiberreizt

] meistens

] oft

] gelegentlich

(] iiberhaupt nicht

2. Ich kann mich heute noch so freuen gie Triiher

[] ganz genau so

I nicht ganz so

] nur noch ein wenig
] kaum oder gar nicht

3. Mich iiberkommt eine &
konnte

[ ja, sehr stark
[] ja, aber nicht allzu st
[] etwas, aber es macht
(] iiberhaupt nicht

iche Vorahnung, dass etwas Schreckliches passieren

keine Sorgen

4. Ich kann lachen und die lustige Seite der Dinge sehen
U] ja, wie immer

) nicht mehr ganz so viel

] inzwischen viel weniger

[] iiberhaupt nicht

5. Mir gehen beunruhigende Gedanken durch den Kopf
I einen GrofBteil der Zeit

] verhéltnismifBig oft

[] von Zeit zu Zeit, aber nicht allzu oft

] gelegentlich/nie
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6. Ich fiihle mich gliicklich
(] iiberhaupt nicht

[] selten

[0 manchmal

[] meistens

7. Ich kann behaglich dasitzen und mich entspannen
U] ja, natiirlich

] gewOhnlich schon

") nicht oft

U] iiberhaupt nicht

8. Ich fithle mich in meinen Aktivitdten gebremst
U] fast immer

U] sehr oft

] manchmal

(] iiberhaupt nicht

9. Ich habe manchmal ein dngstliches Gefiihl in der Mage
[l iiberhaupt nicht

] gelegentlich

U] ziemlich oft

U] sehr oft

10. Ich habe das Interesse an meiner &u, Ersch g verloren
U] ja, stimmt genau
] ich kilmmere mich nicht so seh 1e 1¢h sollte
[l moglicherweise kiimmere ich mich darum

] ich kiimmere mich so vie mer
11. Ich fiihle mich rastlos, i 1n Bewegung sein
[ ja, tatséchlich se

[] ziemlich
] nicht sehr
U] iiberhaupt nicht

12. Ich blicke mit Freude in die Zukunft
L] ja, sehr

] eher weniger als frither

L] viel weniger als friiher

] kaum bis gar nicht

13. Mich tiberkommt plétzlich ein panikartiger Zustand
[l ja, tatsdchlich sehr oft

] ziemlich oft

] nicht sehr oft

(] iiberhaupt nicht
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14. Ich kann mich an einem guten Buch, einer Radio- oder Fernsehsendung freuen
) oft

] manchmal

"] eher selten

(] sehr selten

Teil 1V: BDI I1:

1. Traurigkeit

] Ich bin nicht traurig

_] Ich bin oft traurig

U] Ich bin stindig traurig

(] Ich bin so traurig oder ungliicklich, dass ich es nicht aushalte

2. Pessimismus

[] Ich sehe nicht mutlos in die Zukunft

[J Ich sehe mutloser in die Zukunft als sonst
[] Ich bin mutlos und erwarte nicht, dass meine Situation bess
(] Ich glaube, dass meine Zukunft hoffnungslos ist und nur,

ird
hlechter wird

3. Versagensgefiihle

U] Ich fithle mich nicht als Versager

] Ich habe hidufiger Versagensgefiihle

[] Wenn ich zuriickblicke, sehe ich eine Me Ischla
[0 Ich habe das Gefiihl, als Mensch ein volli er zu sein

4. Verlust von Freude

] Dinge, die mir frither
genief3en

5. Schuldgefiihle
U] Ich habe keine besond&gen Schuldgefiihle

U] Ich habe oft Schuldgefifhle wegen Dingen, die ich getan habe oder hitte tun sollen
] Ich habe die meiste Zeit Schuldgefiihle

U] Ich habe stiandig Schuldgefiihle

6. Bestrafungsgefiihl

[0 Ich habe nicht das Gefiihl, fiir etwas bestraft zu sein
[1 Ich habe das Gefiihl, vielleicht bestraft zu werden

[0 Ich erwarte, bestraft zu werden

[1 Ich habe das Gefiihl, bestraft zu sein
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7. Selbstablehnung

[] Ich halte von mir genauso viel wie immer
[ Ich habe Vertrauen in mich verloren

(] Ich bin von mir enttduscht

] Ich lehne mich vollig ab

8. Selbstvorwiirfe

U] Ich kritisiere oder tadle mich nicht mehr als sonst

] Ich bin mir gegeniiber kritischer als sonst

(] Ich kritisiere mich fiir all meine Miangel

] Ich gebe mir die Schuld fiir alles Schlimme, was passiert

9. Selbstmordgedanken

[0 Ich denke nicht daran, mir etwas anzutun

] Ich denke manchmal an Selbstmord, aber ich wiirde es nicht tun
] Ich m6chte mich am liebsten umbringen

(] Ich wiirde mich umbringen, wenn ich die Gelegenheit dazu hitte

10. Weinen

[J Ich weine nicht 6fter als frither

] Ich weine jetzt mehr als friither

] Ich weine beim geringsten Anlass

] Ich méchte gern weinen, aber ich kann nic

11. Unruhe
] Ich bin nicht unruhiger als sonst
] Ich bin unruhiger als sonst
] Ich bin so unruhig, dass es
] Ich bin so unruhig, dass 1

ich stain\ig bewegen oder etwas tun muss

12. Interessenverlust
[J Ich habe das Integesse anfan
] Ich habe wenigér
[J Ich habe das Interes
verloren

U] Es féllt mir schwer, mich tiberhaupt fiir irgendetwas zu interessieren

Menschen oder an Tétigkeiten nicht verloren
an/inderen Dingen als sonst
an antderen Menschen oder an Dingen zum grof3ten Teil

13. Entschlussfihigkeit

] Ich bin so entschlussfreudig wie immer

U] Es féllt mir schwerer als sonst, Entscheidungen zu treffen

(] Es féllt mir sehr viel schwerer als sonst, Entscheidungen zu treffen
] Ich habe Miihe, iiberhaupt Entscheidungen zu treffen

14. Wertlosigkeit

(] Ich fiihle mich nicht wertlos

U] Ich halte mich fiir weniger wertvoll und niitzlich als sonst

[ Verglichen mit anderen Menschen fiihle ich mich viel weniger wert
] Ich fiihle mich vollig wertlos
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15. Energieverlust

(] Ich habe so viel Energie wie immer

] Ich habe weniger Energie als sonst

[ Ich habe so wenig Energie, dass ich kaum noch was schaffe

] Ich habe keine Energie mehr, um tiberhaupt noch etwas zu tun

16. Veridnderungen der Schlafgewohnheiten

'] Meine Schlafgewohnheiten haben sich nicht verindert

] Ich schlafe etwas mehr als sonst

(] Ich schlafe etwas weniger als sonst

U] Ich schlafe viel mehr als sonst

] Ich schlafe viel weniger als sonst

U] Ich schlafe fast den ganzen Tag

[ Ich wache 1-2 Stunden friiher auf als gewohnlich und kann nicht mehr einschlafen

17. Reizbarkeit

(] Ich bin nicht reizbarer als sonst
[J Ich bin reizbarer als sonst

(] Ich bin viel reizbarer als sonst

(] Ich fiihle mich dauernd gereizt
18. Verdanderungen des Appetits
'] Mein Appetit hat sich nicht verindert
] Mein Appetit ist etwas grofler als sonst

'] Mein Appetit ist viel schlechter als sonst

] Mein Appetit ist viel groBer als sonst

] Ich habe iiberhaut keinen Appetit

] Ich habe stindig HeiBhunger

§

19. Konzentrationsschwierigkejten
i immer

trieren wie sonst

t auf irgendetwas zu konzentrieren

hr konzentrieren

U] Ich fiihle mich nicht mi#er oder erschopfter als sonst

] Ich werde schneller miide oder erschopft als sonst

U] Fiir viele Dinge, die ich iiblicherweise tue, bin ich zu miide oder erschopft
(] Ich bin so miide oder erschopft, dass ich fast nichts mehr tun kann

21. Verlust an sexuellem Interesse

] Mein Interesse an Sexualitit hat sich in letzter Zeit nicht verdndert
] Ich interessiere mich weniger fiir Sexualitit als frither

(] Ich interessiere mich jetzt viel weniger fiir Sexualitit

(] Ich habe das Interesse an Sexualitét vollig verloren

90



8.2. Danksagungen

Mein besonderer Dank gilt meinem Doktorvater, Herrn Professor Dr. med. habil. Pe-
ter Christian Clemens, Chefarzt der Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin der Heli-
os-Kliniken Schwerin fiir die Uberlassung des Themas und seine kompetente, freund-

liche und unterstiitzende Betreuung dieser Doktorarbeit.

Weiterhin gilt mein Dank meiner Frau, Dr. med. Mandy Rappenberg, die mir mit Rat,

Tat und viel Geduld zur Seite stand.

AuBerdem mochte ich mich bei Dr. rer. nat. Sandra Saschenbrecker und Dr. rer. nat.

Werner Rodejohann fiir die Unterstiitzung bei der statistischen Auswertung bedanken.

Bedanken mochte ich mich bei allen Zoliakie-Betroffenen, die bereit waren, den Fra-

gebogen in ihrer Freizeit auszufiillen.

Mein besonderer Dank gilt meinen Eltern, die mir die medizinische Ausbildung er-

moglichten und mich immer wieder motivierten. Ihnen sei diese Arbeit gewidmet.

91



8.3. Eidesstattliche Erklirung

Eidesstattliche Erklirung

Hiermit erklére ich, Dirk Rappenberg, geboren am 23. November 1972 in Lippstadt,
an Eides statt, dass ich die vorliegende Arbeit ,,LLebensqualitdt von Zoliakie-Patienten
im westlichen und siidlichen Mecklenburg® selbststindig und ohne fremde Hilfe an-
gefertigt, verwendete Quellen als solche kenntlich gemacht und weder diese noch ei-
ne andere Arbeit zuvor an eine Hochschule als Medizinaldissertation eingereicht ha-

be.

Neuendorf, 11.03.2009

92



