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MEDIZIN

| ebensqualitat und
Krankhetsbewaltigung

- TEIL Il Ergebnisse der Fragebogenerhebung -

Diese Studie untersucht zum erstenmal
Uberhaupt die Lebensquaité und
Krankheitsbewadltigung bei Sarkoidose.
Die Forderung der Studie durch
das Bundesministerium fur Ge
sundheit machte diesen weltweit
ersten Schritt bei diesen Fragestellun-
gen zur Sarkoidose mdglich. Verschie-
dene Arzte und Kliniken haben in
partnerschaftlicher Kooperation diese
Untersuchungen  durchgefiihrt.  Die
Deutsche Sarkoidose-Vereinigung hatte
as Projekttréger vor allem koordinie-
rende Aufgaben wahrzunehmen. Un-
ser besonderer Dank gilt dem Bundes-
gesundheitsministerium fur die finanzi-
elle Forderung, den Kooperationspar t-
nem fur die engagierte Arbeit und
unser herzliches Dankeschon allen, die
sich zur Verfigung gestellt, beim ge-
wissenhaften Ausfillen der Fragebo-
gen mitgemacht, weitere Unterlagen
verfugbar gemacht haben. Die Erhe-
bungsmethodik mufte z.T. erst noch
entwickelt werden. Die Ergebnisse lie
gen jetzt vor. Tell | aus Sarkoidose
Nachrichten und Berichte Heft 36,
Maérz 1997, wird hier fortgesetzt.
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Als letzten Gesichtspunkt untersuchten
wir die Antworten zu den krankheitsbe-
zogenen Fragen. In diesem Abschnitt
wurden Fragen nach Beobachtungszeit-
raum, Anzahl der betroffenen Organe,
Therapieformen,  Nachuntersuchungen
und Therapieerfolg ausgewertet. Die
Angaben lassen keine Aussage zu, ob es
sich bei den betroffenen Organen um
einen gleichzeitigen oder nacheinander
auftretenden Befall handelt.

Fur alleBefragten konnten wir
die nachstehenden Angaben
a mitdrn

Der mittlere Beobachtungszeitraum wird
mit 10,8 Jahren ermittelt. Die Angaben
schwanken von einem Jahr bis 43 Jahre.

Von den Patienten haben 14,7% ein Lo6f-
gren-Syndrom (akute Sarkoidose), 85%
leiden an einer chronischen V erlaufsform
der Sarkoidose.

91,5% der Befragten geben an behan-
delt zu werden bzw. behandelt worden
zu sein. Darunter in 87% der Félle mit
Kortison.

Tabelle 3: Anteil befallener
Organe

Organ Prozent Anzahl
Lunge 62,2% (153)
Haut 240% (59
Augen 159% (39)
Leber 118% (29)
Knochen 10,6 % (26)
Herz 73% (18)
Nerven/Gehim | 49% (12
Niere 45% (11)
andere 138% (34)

Auf die Frage nach betr of fenen Organen
haben alle geantwortet. Durchschnittlich
sind 1,6 Organe befallen. Die Angaben
schwanken zwischen einem und funf. Die
Tabelle 3 gibt AufschluB tber die Beteili-
gung einzelner Organe.

Uber 95% der Patienten nehmen an
Nachuntersuchungen teil. Als Mal3stab
fur einen Therapieerfolg wurde in 59,8%
das Befinden, in 81,7% Rontgenuntersu-
chungen, in weiteren 74,8% L ungenfunk-
tion und in 19,9% ander e Verfahr en, wie
z.B. Laboruntersuchungen und EKG,
benannt. Gefragt nach der personlichen
Einschétzung, welche Behandlung am
erfolgreichsten war, antworteten 57,7%
Kortison, 17,2% andere (Rehabilitations
malRnahme, Mistel, etc.), 9,8% keine und
11% als nicht zutreffend.

Die Betrachtung der Antworten unter
Berticksichtigung einer familidren bzw.
nicht-familidren Sarkoidose lieferte diese
Resultate:

Bezogen auf die Gesamtstichprobe
unterscheiden sie sich nicht. Untereinan-
der sind sie ebenfalls fast gleich. Perso-
nen mit ener familidren Sarkoidose
schétzen den Effekt des Kortisons gerin-
ger ein as Patienten mit nicht-familiarer
Sarkoidose (25,9% gegeniiber 41,4%).
Dieses Ergebnis ist wesentlich.

Zusammenfassung und Diskussion

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitét
der Gesamtstichprobe ( = Gesamtheit
aler Befragten) ist wesentlich geringer
im Vergleich zu einer Gruppe gesunder
Patienten.

Hinsichtlich den Bereichen , korperliche
Rollenfunktion” und ,, Emotionale Rollen-
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bel chronischer Sar koidose

funktion” fallt auf, dald zum Uberwiegen
den Teil Minimal- und Maximawerte
angegeben werden. Es wir d die Vermu-
tung angenommen, dal3 das Antwortver-
haten auf dem Grundsatz vorliegend
bzw. nicht vorliegend ruht. Eine Erkl&
rung kann zur Zeit noch nicht gegeben
werden.

Zwischen Patienten mit familidarer und
nicht-familidrer Sarkoidose gibt es keine
bedeutsamen Unterschiede in der ge-
sundheitsbezogenen L ebensqualitét.

Bezlglich der Krankheitsbewdltigung
gibt es zwischen den Gruppen keine
Unterschiede. Aussagen zur erkenntnis-
bezogenen Krankheitsbewdltigung wird
wesentlich haufiger zugestimmt. Das
Ergebnis unterstiitzt die Befunde von
Herrn Dr. Lange, der die Interviewform
dieses Fragebogens 1991 bei 44 Patien-
ten mit Sarkoidose anwandte.

Die Zustandsangst kann fir die Gesamt-
stichprobe, als auch fur die Untergrup-
pen, as , mittelstark” eingestuft werden,
ohne dal3 sich Abweichungen nachwei -
sen lassen.

Auf Grund von Auswirkungen durch
Datierung und Erinnerung wurde auf
eine Auswertung der Angaben zu nega
tiven Lebensereignissen ver zichtet. Eine
Befragung ist dazu besser geeignet.

Vier wesentliche Zusammenhange konn-
ten aufgezeigt werden, die als plausibel
einzustufen sind. Das Lebensalter steht
negativ in Wechselbeziehung mit der
koérperliche Funktionsféhigkeit und der
korperlichen Rollenfunktion. Diese Aus-
sage gilt fUr ale T eilnehmer und die Pati-
enten mit nicht-familidrer Sarkoidose,
jedoch nicht fur Patienten mit familidrem

Befund. Urséchlich kénnte die kleine
Grofe dieser Gruppe sein. Alle weiteren
Untersuchungen ergaben keinen Zusam-
menhang der Merkmae Lebensalter,
Beobachtungszeitraum und Anzahl der
betroffenen Organe mit den Merkmalen
Lebensqualitdt, Krankheitsbewdtigung
und Angstlichkeit.

Die Angaben aler Befragten beziiglich
des Alters zum Zeitpunkt der Diagnose-
stellung und der Geschlechtsverteilung
stimmen mit denen der Literatur Uberein.
Der Anteil an Patienten mit Lo6fgren-Syn-
drom ist mit 15% zu gering, weil in der
Literatur circa 1/3 aler Sarkoidosefélle
an dieser Verlaufsform erkranken. In die
ser Gr uppe ist das Durchschnittsalter mit
48,9 Jahren grol3er, als erwartet. Dem-
gegenuber ist der Anteil chronischer Sar-
koidosefédlle zu hoch. Angegeben wer-
den 67%, in dieser Studie liegt der Pro-
zentsatz bei 85%. Ursachlich fur diese
Besonderheit ist am ehesten die Auswahl
der Teilnehmer. 63% der Patienten sind
Mitglied in einer Selbsthilfegruppe, da
von haben 86% eine chronische Sarkoi-
dose. Verglichen mit den etwa 2100 in
der Selbsthilfe-Vereinigung or ganisierten
Patienten, konnten etwa 10% an der Stu-
die teilnehmen.

Hinsichtlich eines hohen Anteils von Pati-
enten (87%), die mit Kortison behandelt
wurde, bestédtigt diese Studie die 1995
von Prof. Dr. Kirsten vertffentlichen Er-
gebnisse.

Moglicher wa se hat auch die Auswahl de
Patienten einen Einflul3 auf diesxes Ergeb
nis Die Vermutung liegt nahe, daf in
Sdbsthilfegruppen hauptsaclich Patien-
ten zusammengeschiossen sd@n konnten,
die aufgrund der Schwere der Erkrankung
und den damit verbundenen Funktionsein-

schrénkungen und Beschwerden mit Korti-
on benanddt werden.

38,2% benennen ,Kortison™ als die wir-
kungsvoliste Behandlungdorm. Zwischen
Patienten mit familidrer und nicht-famii &
reg Sarkoidose ist in diesem Runkt ein
Unteschied feszugdlen. So empfinden
259% der Persoren mit famili&rem
Befund Kortison als wirksamse Theapie
gegeniber 41,4% mit nicht-familidrer
Sarkoidose. Eingeschrénkt wird die Aus
sagdéahigkat jedoch durch die kleine
Anzahl von Patienten mit familiérer Sa-
koidose und der Tatsache, dd3 diese
Frage nur von 57,4% beantwortet wurde.
Eine genauere Uberprifung is aufgrund
der Angaben nicht mdgdlich.

Anzumerken ist noch, dal3 immerhin
258% der Befragten andere Behand-
lungformen als wirkungsvollge und wei-
te 16,1% keine Behandlung als erfolg-
reich ansehen.

Als Ma} fir enen Therapieefdg i das
Befinden den mediz ntechnischen Ver fah
ren nachgeordne. Vidleicht liegt die
Begrindung in dem Umgand, daf3 ale
Verdnderungen an Normwerten gemes
s¢n und damit veglichen werden. Da
diee fir Arze gegenstandliche Grozen
snd, kann vermutet werden, dal Seane
hohere Wer tigkeit auch fir den Patienten
besitzen.

Der AbschHuRBbericht dieser wissan-
schaftlichen Studie erscheint in der
Schriftenreihe des Bundesministe-
riums fur Gesundheit, Band 88.
Einzelexemplare konnen beim
Presse- und |Informationsdienst
des Bundesministeriums fur Ge-
sundheit, 53108 Bonn, kostenlos
angefordert werden.




