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Abstract (Deutsch)

Hintergrund. Multiple Sklerose (MS) ist eine unheilbare, progressive Autoimmunerkrankung,
die durch Entziindungen im Zentralnervensystem gekennzeichnet ist. MS ist die am h&aufigsten
auftretende neurologische Erkrankung im jungen Erwachsenenalter. Personen mit MS
berichten eine niedrigere gesundheitsbezogene Lebensqualitait (HRQoL) als die gesunde
Bevolkerung oder Personen mit anderen chronischen Krankheiten. Die Praxis der MS-
Lebensqualitatsforschung ist gekennzeichnet durch eine Uberproportionale Verwendung von
generischen Verfahren trotz des Vorliegens etlicher MS-spezifischer Fragebdgen. Methodik.
Um die Lebensqualitit bei MS-Patient*innen mit verschiedenen Faktoren in Zusammenhang
zu bringen und den Vergleich eines generischen mit einem MS-spezifischen Fragebogen zur
Erhebung der HRQoL bei MS zu ermdglichen, wurde der Stichprobe (N=367) eine Online-
Fragebogenbatterie vorgelegt. Diese bestand aus soziodemografischem Fragebogen, Short-
Form-36 Health Survey (SF-36), Multiple Sclerosis Impact Scale-29 (MSIS-29), Coping
Inventory for Stressful Situations (CISS) und Fragebogen zur Sozialen Unterstiitzung (F-SozU
K-14). Die diagnostische Gute von SF-36 und MSIS-29 wurde mit Hilfe von Receiver
Operating Characteristic (ROC)-Kurven bestimmt, wobei der Schweregrad in Form der Werte
der Expanded Disability Status Scale (EDSS) als objektives AulRenkriterium verwendet wurde.
Die relativen Validitaten der beiden Verfahren wurden ebenfalls verglichen. Ergebnisse. Die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat von MS-Patient*innen ist signifikant niedriger als die der
Kontrollgruppe. Die Stichprobe gibt an, signifikant hdufiger emotions- und aufgabenorientierte
Bewaltigungsmechanismen und deutlich seltener vermeidungsorientierte Copingstrategien als
die Normpopulation einzusetzen. Sieben Variablen (EDSS, in Ausbildung, Alter,
Langzeitkrankenstand, Rente, soziale Unterstltzung und emotionsorientiertes Coping) konnten
die HRQoL signifikant vorhersagen. Die Flache unter der ROC-Kurve (AUC) war fir die
physischen Summenskalen von SF-36 und MSIS-29 jeweils gleich grof3. Die psychischen
Summenskalen der beiden Tests wiesen eine kleinere Flache auf, wobei die Flache der
psychischen Summenskala der MSIS-29 die der SF-36 Uberstieg. Gleichermalien waren die
relativen Validitaten fir physische und psychische Skalen der MSIS-29 besser als die der SF-
36. Schlussfolgerungen. Mehrere Faktoren, vor allem emotionsorientiertes Coping, wirken sich
auf die HRQoL bei MS aus. Aufgrund der besseren Differenzierungsfahigkeit und der guten
psychometrischen Qualitaten der MSIS-29 ist diese der SF-36 bei der Erfassung der HRQoL
bei MS vorzuziehen.

Schlusselbegriffe: Multiple Sklerose, gesundheitsbezogene Lebensqualitat, HRQoL, Coping,
soziale Unterstitzung, SF-36, MSIS-29



Abstract (Englisch)

Background. Multiple sclerosis (MS) is an incurable, progressive autoimmune disease charac-
terized by inflammation of the central nervous system. MS is the most common neurological
disease in young adults. People with MS report a lower health-related quality of life (HRQoL)
than the healthy population or people with other chronic diseases. The practice of MS quality
of life research is characterised by a disproportionate use of generic procedures despite the
existence of several MS-specific questionnaires. Methodology. In order to relate the quality of
life in MS patients to various factors and to enable the comparison of a generic questionnaire
with an MS-specific questionnaire to assess the HRQoL in MS, an online questionnaire battery
was presented to the sample (N=367). It consisted of a socio-demographic questionnaire, the
Short-Form-36 Health Survey (SF-36), the Multiple Sclerosis Impact Scale-29 (MSIS-29), the
Coping Inventory for Stressful Situations (CISS) and the Social Support Questionnaire (F-SozU
K-14). To determine the diagnostic quality of SF-36 and MSIS-29 via Receiver Operating Char-
acteristic (ROC) curves, disease severity — measured by the Expanded Disability Status Scale
(EDSS) score — was used as the objective external criterion. The relative validity of the two
methods was also compared. Results. The health-related quality of life of MS patients is signif-
icantly lower than that of the control group. The sample indicates that emotionally- and task-
oriented coping mechanisms are used significantly more often and avoidance-oriented coping
strategies are used significantly less often than in the norm population. Seven variables (EDSS,
in education, age, long-term sick leave, pension, social support and emotional coping) were
able to predict HRQoL significantly. The area under the ROC curve (AUC) was equal for the
physical sum scales of SF-36 and MSIS-29. The mental sum scales of both tests exhibited a
smaller area, with the area of the mental sum scale of MSIS-29 exceeding that of SF-36. Simi-
larly, the relative validities for physical and mental scales of MSIS-29 were better than those of
SF-36. Conclusions. Several factors, especially emotional coping, affect HRQoL in MS. Due
to the better differentiation ability and the good psychometric qualities of the MSIS-29, it
should be preferred to the SF-36 when measuring HRQoL in MS.

Keywords: Multiple Sclerosis, health related quality of life, HRQoL, coping, social support,
SF-36, MSIS-29
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Einleitung

Multiple Sklerose (MS) ist eine der haufigsten chronischen neurologischen Erkrankungen im
jungen Erwachsenenalter (Filippi et al., 2018). In Europa gibt es derzeit mehr als 700.000
Menschen, die an Multipler Sklerose erkrankt sind (European Multiple Sclerosis Platform,
2013). Im deutschsprachigen Raum sind in etwa 263.000 Personen von der Krankheit betroffen
(Holstiege, Steffen, Goffrier, & Bétzing, 2017; Salhofer-Polanyi et al., 2017; Wallin et al.,
2019). Mit einem Onset zwischen dem 20. und 40. Lebensjahr manifestiert sich die Krankheit
in einem der produktivsten Lebensabschnitte und prégt oft viele Lebensphasen eines Menschen
(Twork & Kugler, 2009). MS entsteht durch die Entziindung von Nervenzellen im
Zentralnervensystem und bedingt so eine Vielzahl korperlicher wie auch psychischer
Symptome. Physische Beeintrachtigungen wie Spasmen, L&hmungen, Sensibilitats- und
Blasenstorungen beeintrachtigen das téagliche Leben vieler Patient*innen genauso wie
psychische Einschrankungen, die zu einem grofRen Teil aus erhohter Ermidbarkeit und
Depressionen bestehen (Lehrner, Pusswald, Fertl, Strubreither, & Kryspin-Exner, 2011). Die
Manifestation der Krankheit in einem sehr frihen Lebensabschnitt (Twork & Kugler, 2009),
ein unvorhersehbarer Krankheitsverlauf (Confavreux, Vukusic, Moreau, & Adeleine, 2000)
und die Tatsache, dass Multiple Sklerose bislang als unheilbar gilt (Mullins et al., 2001), stellen
zusammengenommen eine Bedrohung der Lebensqualitat in einem besonders schweren
AusmaR dar (Mitchell, Benito-Ledn, Gonzélez, & Rivera-Navarro, 2005). In vielen Studien
wurde bereits belegt, dass die gesundheitsbezogene Lebensqualitat (health related quality of
life, HRQoL) bei MS deutlich niedriger ist als bei Gesunden oder Betroffenen anderer
Krankheiten (Benito-Ledn, Morales, Rivera-Navarro, & Mitchell, 2003; Berrigan et al., 2016;
Rudick, Miller, Clough, Gragg, & Farmer, 1992). Trotz dieses Nachweises finden
patientenorientierte Sichtweisen nur selten Eingang in die arztliche Behandlungsplanung. So
konnte auch gezeigt werden, dass sich Arzt*innen und MS-Betroffene in der Bewertung von
Lebensqualititsaspekten stark unterscheiden konnen. Wahrend fiir Arzt*innen meist
korperliche Symptome im Vordergrund stehen, sind es fur Erkrankte psychische
Beeintrachtigungen, die die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt reduzieren (Rothwell,
McDowell, Wong, & Dorman, 1997; Ysrraelit, Fiol, Gaitan, & Correale, 2018). Diese
Erkenntnisse lassen vermuten, dass es nach wie vor einen groRen Forschungsbedarf gibt, was
die gesundheitsbezogene Lebensqualitat aus patientenzentrierter Sicht betrifft. Um das Wissen
zu Determinanten der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit bei MS zu erweitern, wurde die
vorliegende Studie durchgefiihrt. Die Studie untersucht neben soziodemografischen und

krankheitsbezogenen Variablen auch die Beitrdge unterschiedlicher Copingmechanismen und



sozialer Unterstutzung auf die HRQoL. Bei der Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat bei MS fallt auf, dass in einem Grofiteil der vorangegangenen Studien mit
krankheitstibergreifenden Verfahren gearbeitet wurde, obwohl etliche MS-spezifische
Instrumente existieren (Benito-Leon et al., 2003). In Anbetracht dessen wurde in dieser Studie
das am meist genutzte generische Verfahren in der MS-Forschung (Short Form-36 Health
Survey, SF-36, Morfeld, Kirchberger, & Bullinger, 2011) mit einem krankheitsspezifischen
Verfahren (Multiple Sclerosis Impact Scale-29, MSIS-29, Schonberg, 2013) verglichen.

Anhand dieser Studie werden der aktuelle Stand der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitét in einem deutschsprachigen MS-Sample dargestellt und Determinanten, die das
Risiko einer geringen Lebensqualitat erhohen, identifiziert. Gleichzeitig soll der Vergleich
eines generischen und eines krankheitsspezifischen Verfahrens Forscher*innen,
Psycholog*innen und Arzt*innen fir die Auswahl eines HRQoL-Verfahrens, das die
Lebensqualitdt der Patient*innen am besten darstellt, sensibilisieren.

In dem ersten Kapitel dieser Arbeit werden unterschiedliche Aspekte der Multiplen
Sklerose zusammengefasst. Die drei darauffolgenden Kapitel beschéftigen sich mit den
untersuchten Konstrukten, gesundheitsbezogene Lebensqualitdt, Coping und soziale
Unterstlitzung. Im funften Kapitel wird die Zielsetzung, die dieser Arbeit zugrunde liegt,
beschrieben. Nachdem Studiendesign, Untersuchungsdurchfuhrung, Stichprobenbeschreibung
und die angewandten Messinstrumente erldutert werden, folgt die Darstellung der
Fragestellungen und Hypothesen sowie der angewandten statistischen Auswertung im sechsten
Kapitel. Zuletzt erfolgt eine Beschreibung der Ergebnisse dieser Untersuchung, die

anschlieRend kritisch diskutiert werden und einen Ausblick fiir weitere Forschung geben.
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1 Multiple Sklerose

Dieses Kapitel gibt einen Uberblick iiber Epidemiologie und Verlauf sowie Symptomatik und
Therapie der Multiplen Sklerose (MS).

1.1 Pathogenese

Obwohl die Multiple Sklerose bereits seit dem 19. Jahrhundert erforscht wird, sind ihre
Ursachen bis heute noch nicht génzlich geklart. Multiple Sklerose ist eine progressive
Autoimmunerkrankung, die durch Entziindungen im Zentralnervensystem (ZNS) entsteht und
Gehirn und Ruckenmark schadigt. Charakteristisch sind Schédigungen der die Axone
umgebenden Myelinscheiden. Myelinscheiden sind lipidreiche Schichten, die der Ubertragung
von Nervenimpulsen im Nervensystem dienen (Lehrner et al., 2011). Demyelinisation oder
auch Entmarkung, wie sie bei der MS vorkommt, bezeichnet die degenerative Zerstérung von
Myelinscheiden. Diese Léasionen stéren die Ubertragung von Nervenimpulsen in andere
Bereiche des Korpers, was zu Funktionsausféllen der Nervenzellen fuhrt (Ahadi, Delavar, &
Rostami, 2014). Bereiche, die vorrangig von derartigen Ld&sionen betroffen sind, sind
Hirnstamm, Kleinhirn und Rickenmark. Obwohl diese Neurodegeneration bereits sehr friih
einsetzt, ist eine Remyelinisierung in frihen Krankheitsstadien méglich. Dieser Prozess findet
bei fortgeschrittenem Verlauf jedoch immer seltener statt, und es kommt zu Vernarbungen
(,,Sklerose®) im Nervensystem. Neben genetischen Dispositionen scheinen Umwelteinfliisse
eine nicht unbedeutende Rolle zu spielen. Es gibt Hinweise darauf, dass virale Infektionen und
ein Vitamin-D-Mangel an der Entstehung der Krankheit beteiligt sein kdnnten. So untersuchte
eine finnische Studie bei Frauen den Zusammenhang zwischen Vitamin-D-Mangel und einem
erhdhten Risiko, an MS zu erkranken (Munger et al., 2017). Es zeigte sich, dass Frauen mit
grolRem bis sehr groRem Vitamin-D-Mangel um 40% bis 60% h&aufiger an MS erkranken als

Frauen ohne Mangel an Vitamin D.
1.2 Epidemiologie

Weltweit sind mehr als 2.5 Millionen Menschen an Multipler Sklerose erkrankt. In Osterreich
und der Schweiz gibt es rund jeweils 13.000 Betroffene (Salhofer-Polanyi et al., 2017; Wallin
et al., 2019). In Deutschland sind nach Angaben des Zentralinstituts fur die kassenarztliche
Versorgung mehr als 250.00 Personen erkrankt (Holstiege et al., 2017). Frauen sind doppelt so
haufig betroffen wie Ménner. Die Krankheit manifestiert sich ublicherweise zwischen dem 20.
und 40. Lebensjahr. Kinder und Jugendliche haben ein geringeres Risiko, an MS zu erkranken.
Bei nur 2% bis 5% aller Betroffenen beginnt die MS vor dem 18. Lebensjahr (Reinhardt, Weiss,

Rosenbauer, Gértner, & von Kries, 2014). Auffallend ist eine ungleiche Verteilung der
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Betroffenen rund um den Globus. Es scheint, dass die Prévalenzraten mit zunehmender
Entfernung vom Aquator hoher werden (World Health Organization [WHO] & Multiple
Sclerosis International Federation [MSIF], 2008). So sind in Regionen wie Skandinavien,
Nordamerika oder GroRbritannien mit durchschnittlich 124 Féllen pro 100.000 Einwohner
vergleichsweise viele Personen betroffen, wahrend in Gebieten nahe dem Aquator wie Asien,
Afrika oder Stidamerika nur zwei von 100.000 Menschen erkranken (MSIF, 2008). Bislang ist
noch unklar, wie diese geographische Variabilitat erklart werden kann.

1.3 Klinische Symptomatik und Verlauf

Die klinische Symptomatik dieser Krankheit ist sehr vielféltig. Keines der unten genannten
Symptome ist spezifisch fur die Multiple Sklerose, sondern kann auch durch andere
neurologische Krankheiten bedingt sein. Die Differentialdiagnostik nimmt daher eine
wesentliche Stellung ein. Die ersten Symptome entwickeln sich schleichend und kénnen von
Betroffenen oft nur schwer eingeordnet werden. Je nach Ort der Schéadigung entstehen
Beeintrachtigungen auf motorischer, vegetativer, sensorischer und/oder kognitiver bzw.
psychischer Ebene. Haufig berichtete Symptome sind Schwindel, Visusstérungen, Spasmen,
Sensibilitatsstérungen, motorische Beeintrachtigungen sowie Blasen-, Darm- und
Sexualstorungen (Lehrner et al., 2011; Schmidt, Hoffmann, Faiss, Kohler, & Zettl, 2017). Eines
der Leitsymptome der MS, von dem mindestens 75% aller Betroffenen berichten (Lerdal,
Celius, Krupp, & Dahl, 2007), ist chronische Mudigkeit, die auch als Fatigue bezeichnet wird.
Fatigue wird als ein Gefiihl der kérperlichen und/oder geistigen Erschdpfung definiert, das
Alltagsaktivitdten behindert (Braley & Chervin, 2010). Des Weiteren umfasst Fatigue
Beschwerden aus dem rheumatischen Formenkreis, wie Halsschmerzen, Muskelschwéche und
Kopfschmerzen, und Stérungen aus dem psychiatrischen Formenkreis, wie Vergesslichkeit,
Konzentrationsstorungen und Depression (Multiple Sclerosis Council for Clinical Practice
Guidelines, 1998).

Auf  Ebene der kognitiven  Beeintrdchtigungen  werden vor allem
Aufmerksamkeitsstorungen, Koordinationsstorungen, Beeintrdchtigung der exekutiven
Funktionen und der Lern- und Merkféhigkeit beschrieben (Huijbregts et al., 2004; O’Brien et
al., 2007; Patti et al., 2009). Neben oben genannten Beeintréachtigungen entstehen bei 60% aller
Betroffenen auch psychiatrische Beschwerden (Boeschoten et al., 2017; Lehrner et al., 2011).
Am haufigsten sind affektive Stérungen, wie Depressionen, Angststorungen und manisch-
depressive Episoden. Nach Siegert und Abernethy (2005) leiden circa 50% aller Patient*innen

zumindest einmal wahrend ihrer Erkrankung an Depressionen.
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Die Krankheit lasst sich in vier Verlaufsformen unterteilen: (1) Schubférmige, (2)
Primar progrediente, (3) Sekundar progrediente und (4) benigne MS. Bei 85% der Betroffenen
beginnt die Erkrankung mit Schiiben (1), die einige Wochen andauern und sich schlief3lich
wieder bessern. Zwischen den Schiiben treten meist keine Beschwerden auf. Schibe werden
definiert als das Auftreten neuer oder bereits bekannter Symptome, die langer als 24 Stunden
dauern. Meist dauert ein Schub einige Tage bis wenige Wochen. Zwischen zwei Schiiben
mussen definitionsgemé&l 30 Tage liegen (Lublin, Reingold, & National Multiple Sclerosis
Society (USA) Advisory Committee on Clinical Trials of New Agents in Multiple Sclerosis,
1996; Schmidt et al., 2017). Nach etwa 10 bis 15 Jahren geht der schubférmige Verlauf in die
progrediente Erkrankungsphase (3) tber. In dieser Phase werden Remissionen nach Schiben
selten, und es kommt zu einer Zunahme der neurologischen Ausfalle (Baumhackl, 2014). Bei
10% bis 15% der Betroffenen breiten sich neurologische Defizite ohne Rickbildungen aus, und
die Krankheit verlauft somit bereits zu Beginn progredient (2) (Lehrner et al., 2011). Vor allem
altere Patient*innen sind von diesem Verlauf betroffen (Kis, Rumberg, & Berlit, 2008). In nur
5% aller Félle verlauft die Krankheit ohne nennenswerte Symptome und Behinderungen (4)
(Multiple Sklerose Gesellschaft Wien, 2020).

Die Prognose variiert von Patient*in zu Patient*in und ist abhéngig von den gezeigten
Symptomen (Tsang & Macdonell, 2011). Im Schnitt haben 50% der Patient*innen nach 11
Jahren merkbare neurologische Ausfélle, bendtigen nach 17 Jahren beidseitige Unterstiitzung
beim Gehen und nach 20 Jahren einen Rollstuhl (Lehrner et al., 2011). Eine Longitudinalstudie
(Lunde, Assmus, Myhr, Bg, & Grytten, 2017) untersuchte das mediane Uberlebensalter von
Betroffenen gegentiiber Nicht-Erkrankten in Norwegen. Hierbei zeigte sich, dass Betroffene mit
einem medianen Uberlebensalter von 74.7 Jahren um sieben Jahre kirzer leben als die

Allgemeinbevolkerung mit einem Uberlebensalter von 81.8 Jahren.
1.4 Schweregraderfassung durch die Expanded Disability Status Scale

Um die durch die MS resultierenden Beeintrachtigungen zu quantifizieren, wurde die Expanded
Disability Status Scale (EDSS) entwickelt. Diese Ratingskala erfasst den Schweregrad der
Behinderung in Hinblick auf maximale Gehstrecke und in funktionellen Systemen (Kurtzke,
1983). Zu den funktionellen Systemen (FS) z&hlen Pyramidenbahn, Kleinhirn, Hirnstamm,
Sensorium, zerebrale Funktionen, Sehstérungen sowie Blasen- und Mastdarmstorungen.
Dem/der Patienten/in wird anhand der Untersuchungsergebnisse ein Skalenwert zwischen 0
und 10 zugewiesen. Werte bis 3.5 entsprechen voller Gehféhigkeit, Werte zwischen 4.0 und 6.5
stehen flr eingeschrankte Gehfdhigkeit mit Hilfsmitteln, und Werte ab 7.0 sprechen fir

weitgehende Immobilitdt mit Bindung an einen Rollstuhl. Tabelle Al bietet eine genaue
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Zusammenfassung der verschiedenen Grade und deren Bedeutung. Ein Nachteil in der
Verwendung der EDSS stellt die Uberproportionale Gewichtung der Gehféhigkeit gegentber
Krankheitsverlauf und vernachlassigten Symptomen, wie Armfunktion, Kognition und Fatigue,
dar (Pachner & Steiner, 2009). Trotz dieser Kritik ist die EDSS bis heute sowohl im klinischen
Alltag als auch in wissenschaftlichen Studien das am meistverwendete Instrument zur
Schweregraderfassung bei Multipler Sklerose (Meyer-Moock, Feng, Maeurer, Dippel, &
Kohlmann, 2014).

1.5 Therapie

Da die Multiple Sklerose nicht heilbar ist, stehen verlaufsmodifizierende und
symptomlindernde Therapien im Mittelpunkt. Die Behandlung der Multiplen Sklerose basiert
auf drei Saulen. Das Ziel der akuten Schubtherapie ist die sofortige und schnelle Behandlung
plotzlich auftretender Schube und Entziindungen. Die verlaufsmodifizierende Behandlung
fokussiert auf die Verringerung der Schubfrequenz und Krankheitsaktivitdt sowie auf die
Verlangsamung des Krankheitsverlaufs. Die dritte Sdule, auch symptomatische Therapie
genannt, vereint medikamentdse und nichtmedikamentose Malknahmen, um den/die
Patienten/in ganzheitlich bei der Linderung seiner Symptome zu unterstlitzen. Diese
Behandlung umfasst Malinahmen wie Psycho-, Ergo- und Physiotherapie sowie auch
Ausdauertraining, um die Gehféhigkeit so weit wie mdglich zu erhalten (Deutsche Gesellschaft
fiir Neurologie & Kompetenznetz Multiple Sklerose, 2014).

2 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat

Nachfolgend werden Begriff und Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat erldutert.
AnschlieRend erfolgt eine Darstellung dieses Konstrukts in Verbindung mit Multipler Sklerose.

2.1 Definition

Das urspriinglich aus den Sozialwissenschaften stammende Konzept der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat fand in den 1970er Jahren Einzug in die Medizin und prégt seitdem den Diskurs
um den Gesundheitsbegriff (Bullinger, 2014). Da es jedoch keine eindeutige Definition von
gesundheitsbezogener Lebensqualitéat gibt, wird oft die Definition des Gesundheitsbegriffs der
WHO herangezogen (Kramer, Firi, & Stute, 2014). Diese definiert Gesundheit als einen
Zustand, der nicht nur durch die Abwesenheit von Krankheit, sondern auch durch physisches,
mentales und soziales Wohlbefinden geprégt ist (World Health Organization, 1948). Diese

Definition erlaubt erstmals eine bio-psycho-soziale Sicht auf Gesundheit und Krankheit und
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rickt somit neben objektiven medizinischen Daten auch die subjektiven Wahrnehmungen der
Patient*innen in den Mittelpunkt. Lebensqualitat wird wiederum definiert
[...] as an individual's perception of their position in life in the context of the culture
and value systems in which they live and in relation to their goals, expectations, stand-
ards and concerns. It is a broad ranging concept affected in a complex way by the per-
son's physical health, psychological state, personal beliefs, social relationships and
their relationship to salient features of their environment. (WHO, 1997, S. 1)
In Anlehnung dazu werden in den meisten Definitionen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat korperliche, emotionale, mentale und soziale Komponenten berticksichtigt. Des
Weiteren konnen individuelle Eigenschaften der Person und strukturelle Merkmale die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit ebenfalls beeinflussen (Bullinger, 2014). Der Begriff
,,Gesundheitsbezogene Lebensqualitat“ fand im wissenschaftlichen Kontext erstmals 1987
Anwendung (Post, 2014; Torrance, 1987). Torrance definierte hier HRQoL als Teilaspekt der
Lebensqualitat, der von Gesundheit und Krankheit indirekt oder direkt betroffen ist. Die
HRQoL beruht auf der subjektiven Einschatzung von korperlichen, sozialen, psychischen und
funktionalen Bereichen der Befragten (Bullinger, 1997). Diese Beurteilung kann durch viele
Faktoren, wie etwa den Krankheitsfortschritt, beeinflusst werden und wird somit als
anderungssensitives Konstrukt gehandhabt (Bullinger, Ravens-Sieberer, & Siegrist, 2000).
Zusammenfassend l&sst sich festhalten, dass die gesundheitsbezogene Lebensqualitét
ein multidimensionales Konstrukt ist, das sich auf den Einfluss von Krankheit und deren

Behandlung auf physische, psychische und soziale Funktionen bezieht (Fihn, 2000).
2.2 Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat

Da die meisten Kriterien der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat nicht direkt beobachtbar
sind, wurden ab 1985 Instrumente zur Erfassung dieser latenten Komponenten entwickelt
(Bullinger, 2014; Muragundi, Tumkur, Shetty, & Naik, 2012). In frihen Arbeiten wurde mit
Hilfe von Interviews die gesundheitsbezogene Lebensqualitat erfasst. Aufgrund der
mangelnden Représentativitat dieser Methode wurden jedoch im Zuge operationaler
Definitionen standardisierte Verfahren entwickelt. Diese Instrumente erfassen die
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt auf mehreren Skalen, die im Anschluss aggregiert und
durch einen Gesamtwert reprasentiert werden (Bullinger, 2014; Schumacher, Klaiberg, &
Brahler, 2003). Welche Kriterien im Detail erhoben werden, héngt von dem verwendeten
Instrument ab.

Im Zentrum der Erhebung steht jedenfalls die subjektive Perspektive der Patient*innen.

Die Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt erfolgt meist durch
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Selbstbeurteilungsverfahren. Ein Miteinbezug von Fremdbeurteilungen kann bei Kindern und
kognitiv bzw. sprachlich beeintrachtigten Personen sinnvoll sein (Bullinger, 2014; Lin, Lin, &
Fan, 2013).

Bei der Vielfalt an Verfahren muss man zwischen zwei Gruppen unterscheiden:
,,Generische* oder ,krankheitsibergreifende* Instrumente eignen sich fir eine breite
Anwendung auf Populationsebene. Da sie bei allen Personen — unabhéngig von ihrem
Gesundheitszustand — angewendet werden konnen, kdnnen sie vor allem zum Vergleich der
Lebensqualitét bei verschiedenen Diagnosen herangezogen werden (Bullinger, 2014; Chen, Li,
& Kochen, 2005). Generische Verfahren erheben ,,dic wesentlichen Dimensionen der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit unabhingig von speziellen Erkrankungen® (Kohlmann,
2014, S. 107). Zu den am h&ufigsten verwendeten generischen Instrumenten zahlen das
Sickness Impact Profile, das Nottingham Health Profile und das Short Form-36 Health Survey
(Gerbershagen, Lindena, Korb, & Kramer, 2002). ,Krankheitsspezifische® Verfahren
fokussieren hingegen auf spezifische Aspekte und Herausforderungen, die mit einer
bestimmten Krankheit einhergehen. Der Einsatz eines solchen Verfahrens ist sinnvoll, um
Veranderungen der HRQoL wahrend des Krankheitsverlaufs abzubilden (Wells, Russell,
Haraoui, Bissonnette, & Ware, 2011). Krankheitsubergreifende Instrumente zeichnen sich
durch vielseitige Anwendbarkeit und meist gute Validierung aus, weisen jedoch in der Regel
eine geringe Diskriminierungsfahigkeit auf. Im Gegensatz dazu sind krankheitsspezifische
Instrumente mit einer hoheren Akzeptanz und Anderungssensitivitit assoziiert (Kohlmann,
2014).

Die Bestrebungen der Lebensqualitatsforschung sind vielféltig. Bullinger (2014) geht
von vier Zielen auf unterschiedlichen Ebenen aus. Sie nennt aus klinischer Perspektive (1) die
Beschreibung von Wohlbefinden und Funktionsfahigkeit auf epidemiologischer Ebene sowie
(2) die Evaluation von Behandlungseffekten, die vor allem bei chronischen Krankheiten eine
bedeutenden Rolle spielen (Santana & Feeny, 2008). Dariiber hinaus ist es aus
gesundheitsokonomischer Sicht wichtig, (3) Qualitdt und Kosten von Behandlungen zu
analysieren, um (4) Versorgungspfade anschlieBend auf gesundheitspolitischer Ebene
verbessern zu konnen.

Weiters fihrt sie an:

Der Nutzen einer Lebensqualitatsforschung fir das Gesundheitssystems [sic] kann in

der individuellen Diagnostik liegen mit dem Ziel, Belastungsfaktoren zu identifizieren,

die anschliefend in der Patientenbetreuung von Bedeutung sind. Forschungsergeb-
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nisse konnen therapeutische Optionen in ihrer Auswirkung auf die Lebensqualitét besser

beschreiben und auch entsprechend empfehlen. (Bullinger, 2014, S. 101-102)

Die Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat tragt zur Verbesserung des
Patient*innenmanagements bei. Medizinisches Fachpersonal wird sensibler flr die Bedirfnisse
und Perspektiven von Patient*innen abseits medizinischer Notwendigkeiten (Sajid, Tonsi, &
Baig, 2008).

Trotz dieses Nutzens ist eine objektive Messung subjektiver Lebensqualitatswerte
schwierig. Eine fehlende einheitliche Definition sowie kulturelle und soziale Unterschiede
haben zur Folge, dass Komponenten der HRQoL unterschiedlich verstanden und gewichtet
werden (Kramer et al., 2014). Die Einschéatzung der Lebensqualitat kann zudem stark durch
Personlichkeitsfaktoren beeinflusst werden (Muldoon, Barger, Flory, & Manuck, 1998). Die
Multidimensionalitat des Begriffs hat zur Folge, dass etliche Verfahren entwickelt wurden, die
jedoch nur bedingt miteinander vergleichbar und interpretierbar sind (Crosby, Kolotkin, &
Williams, 2003).

2.3 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei Multipler Sklerose

Multiple Sklerose beeinflusst das Leben von Betroffenen in vielerlei Hinsicht und hat somit
auch grofle Auswirkungen auf deren gesundheitsbezogene Lebensqualitat. Studien belegen,
dass die HRQoL bei Patient*innen mit MS deutlich niedriger ist als bei gesunden Menschen
(Benito-Ledn et al., 2003; Berrigan et al., 2016; McCabe & McKern, 2002). Es gibt ebenfalls
Hinweise darauf, dass an MS-Erkrankte eine niedrigere HRQoL aufweisen als Personen mit
ausgewahlten anderen Krankheiten. Rudick et al., 1992 untersuchten diesen Zusammenhang
erstmals, indem sie die HRQoL von Personen mit MS mit jener von Betroffenen anderer
Autoimmunerkrankungen verglichen. Es zeigte sich, dass Personen mit MS tber alle Gruppen
hinweg die niedrigsten Werte in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit aufwiesen. Beim
Vergleich von 271 Patient*innen mit Epilepsie, 85 mit Multipler Sklerose und 555 mit Diabetes
mellitus zeigten die MS-Patient*innen in den Skalen physische und soziale Funktionsfahigkeit,
korperliche Rollenfunktion und Vitalitat der SF-36 signifikant schlechtere Werte. Epilepsie-
und MS-Patient*innen unterschieden sich hinsichtlich psychischem Wohlbefinden und
emotionaler Rollenfunktion nicht voneinander, berichteten aber diesbezliglich niedrigere
HRQoL-Werte als die Diabetes-Gruppe. Bezuiglich der emotionalen Rollenfunktion fanden sich
keine Unterschiede zwischen Patient*innen mit MS und mit Epilepsie (Hermann et al., 1996).
Im Vergleich zu Personen mit Parkinson haben MS-Betroffene niedrigere Werte in der SF-36
Skala Physische Funktionsfahigkeit und hohere Werte in der Skala Psychische Gesundheit
(Riazi et al., 2003).
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2.3.1 Determinanten der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei

Multipler Sklerose

Depression stellt den bedeutendsten Pradiktor der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei
den meisten chronischen Erkrankungen dar (K. W. Smith, Avis, & Assmann, 1999). Frihwald,
Loeffler-Stastka, Eher, Saletu und Baumhackl (2001) untersuchten diese Problematik auch fiir
die Multiple Sklerose und zeigten, dass Depression auch hier eines der stérksten Kriterien flr
reduzierte Lebensqualitat darstellt. Frihe Manifestation der Krankheit, der schwer
vorhersagbare Krankheitsverlauf, eine Vielzahl an individuell unterschiedlichen Symptomen
und keine Aussicht auf Rekonvaleszenz wirken belastend und erschweren den Betroffenen den
Umgang mit der Krankheit (Mitchell et al., 2005; Twork & Kugler, 2009).

Fatigue, eines der Leitsymptome der MS, und ihre Auswirkungen auf die Lebensqualitat
wurden in einer ambulanten Studie mit 87 MS-Patient*innen untersucht (Merkelbach, Sittinger,
& Konig, 2002). Dabei zeigte sich ein groBer Einfluss der Mudigkeitssymptomatik auf
physische, aber vor allem auf psychische Skalen der SF-36. Eine Studie aus dem Jahr 2019 kam
zu dem Ergebnis, dass Depression und Fatigue die robustesten Effekte auf sémtliche Skalen der
HRQoL haben und somit ,,by far the leading predictors of perceived HRQoL in all domains*
(Biernacki et al., 2019, S. 6) sind. Allgemein sind psychiatrische Beeintrachtigungen wie
Angstlichkeit oder psychische Labilitit bei MS mit niedriger HRQoL und negativerer
Krankheitswahrnehmung assoziiert (S. J. Smith & Young, 2000).

Fatigue, kognitive und physische Beeintrachtigungen beeinflussen die Arbeitsfahigkeit
von MS-Patient*innen signifikant (Flensner, Landtblom, S6derhamn, & Ek, 2013) und erhdhen
damit die Wahrscheinlichkeit fir das Ausscheiden aus dem aktiven Erwerbsleben. Dies
reduziert die gesundheitsbezogene Lebensqualitat drastisch, wie eine polnische Studie mit 382
MS-Betroffenen kirzlich zeigte (Wilski, Gabryelski, Brola, & Tomasz, 2019), denn
Arbeitsverlust geht nicht nur mit finanziellen EinbuBen einher, sondern kann auch zu einer
Verminderung von sozialen Kontakten und einer fehlenden téglichen Routine fihren (Gulick,
1997). Auch Miller und Dishon (2006) stellten fest, dass erwerbstatige MS-Patient*innen eine
hohere HRQoL aufweisen, auch wenn diese starker unter physischen Beeintrdchtigungen litten.

Der Einfluss des Geschlechts auf die HRQoL bei Multipler Sklerose fand bisher nur
selten Eingang in wissenschaftliche Untersuchungen. In einer Studie aus dem Jahr 2009
(Casetta et al.) stuften Manner ihre gesundheitsbezogene Lebensqualitat, speziell in den
Bereichen physische und soziale Funktionsfahigkeit sowie Vitalitat, schlechter ein als Frauen.
Bei Miller und Dishon (2006) hingegen gaben Méanner eine hohere Lebensqualitat in den Skalen

physische und emotionale Rollenfunktion an. Frauen berichteten in derselben Studie niedrigere
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Werte in emotionaler und physischer Funktionsfahigkeit. Die Autoren folgerten, dass Manner
speziell in korperlichen Domanen eine bessere gesundheitsbezogene Lebensqualitat aufweisen
als Frauen. Pfaffenberger et al. (2006) unterstreichen diese Ergebnisse. Die Autoren
untersuchten, wie sich das Geschlecht auf die HRQoL bei MS-Erkrankten auswirkt und kamen
zu dem Schluss, dass Frauen ein hoheres Risiko haben, eine suboptimale HRQoL, speziell in
korperlichen Dimensionen, zu entwickeln.

Hinsichtlich des Einflusses von Alter und Krankheitsdauer gibt es widersprichliche
Ergebnisse. Wahrend bei Pfaffenberger et al. (2006) die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
mit steigendem Alter sinkt, konnten Friihwald et al. (2001) derartige Effekte nicht nachweisen.
Wilski et al. (2019) fanden wiederum, dass junge Patient*innen mit langerer Krankheitsdauer
eine hohere HRQoL aufwiesen als andere. Besonders bedeutend erscheint in diesem Kontext
die psychosoziale Anpassung an die Krankheit. In einer Studie von Hyarat, Subih, Rayan,
Salami und Harb (2019) erklarte die psychosoziale Anpassung an die MS 40% der Varianz in
psychischen Doménen der HRQoL. Eine gelungene Anpassung kann die subjektive
Lebensqualitdt dahingehend beeinflussen, dass die Wahrscheinlichkeit fir eine hohe
Lebensqualitiat umso groRer ist, je langer die Krankheit dauert und je alter die Person ist (Ford,
Gerry, Johnson, & Tennant, 2001). Wahrend jene, die bereits langer mit MS leben,
wahrscheinlich starkere Beeintrachtigungen verspiren, ist eine schlechte psychologische
Anpassung an die MS nicht unbedingt mit einer langeren Krankheitsdauer assoziiert (Barnwell
& Kavanagh, 1997). Das bedeutet in weiterer Folge, dass ausgepragte korperliche
Beeintrachtigungen aufgrund hohen Alters nicht zwingend eine niedrige Lebensqualitat
bedeuten, sondern dass hohes Alter im Sinne der psychosozialen Krankheitsadaption ein
Schutzfaktor gegentiiber einer niedrigen HRQoL sein kann. Eine positive Anpassungsleistung
héngt vom Copingverhalten, auf das weiter unten eingegangen wird, und der Akzeptanz der
Krankheit ab (Pakenham, 1999; Pakenham & Fleming, 2011).

Das Ausmal? der korperlichen Beeintrachtigung in Form des EDSS-Scores ist, je nach
Studie, ein zumindest moderater Pradiktor fiir die korperliche Lebensqualitat (Pfaffenberger et
al., 2006; Wilski et al., 2019). Die Verlaufsform der MS scheint ebenfalls einen Einfluss auf
die gesundheitsbezogene Lebensqualitat zu haben. So berichteten in einer polnische Studie MS-
Patient*innen mit schubférmig-remittierendem Verlauf eine hohere Lebensqualitat als
Patient*innen mit progredientem Verlauf (Papuc & Stelmasiak, 2012). Insgesamt zeigt sich
aber durch samtliche Literatur hindurch, dass physische Beeintrachtigungen, entgegen der
Annahme vieler Mediziner*innen, die HRQoL bei MS nicht so sehr beeinflussen wie

psychische Herausforderungen. MS-Patient*innen geben Vitalitat, den Umgang mit Schmerzen

19



und psychisches Wohlbefinden als die wichtigsten Determinanten ihrer Lebensqualitdt an
(Ysrraelit et al., 2018).

2.3.2 Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei MS

Die European Medicines Agency (2005) und das U.S. Department of Health and Human
Services (2009) riefen bereits vor ber zehn Jahren zur Erhebung der Lebensqualitat bei
Patient*innen mit chronischen Krankheiten auf. Die Messung der (gesundheitsbezogenen)
Lebensqualitat wird als wichtig erachtet, um den Krankheitsverlauf, die Behandlung und die
Betreuung von MS-Patient*innen beurteilen und verbessern zu kénnen (Mitchell et al., 2005;
Solari, 2005). Baumstarck et al. (2013) gehen in einem Review naher auf diese Argumente ein
und fuhren drei Griinde fir den Einsatz von HRQoL-Verfahren bei Multipler Sklerose an. Die
Autoren nennen den Nutzen der Kenntnis von HRQoL-Determinanten fur eine effektive
Therapieplanung und schreiben tiber den Wert des ,,QoL Feedback® (S. 4) fiir Mediziner*innen
in Hinblick auf Therapieadherenz und ,,health outcome* (S. 4). Dariiber hinaus machen sie auf
die Bedeutung der Lebensqualitat als pradiktiven Faktor des Gesundheitszustandes
aufmerksam. Ein weiterer Grund, die gesundheitsbezogene Lebensqualitét zu erfassen, liegt in
der unterschiedlichen Bewertung von Determinanten der Lebensqualitdt. Einige Studien
konnten zeigen, dass Arzt*innen in der Behandlung von MS-Patient*innen andere Kriterien fiir
eine hohe HRQoL als bedeutsam erachten als die Betroffenen selbst (Rothwell et al., 1997;
Ysrraelit et al., 2018).

Von einigen Autor*innen wird empfohlen, die gesundheitsbezogene Lebensqualitét bei
Multipler Sklerose mit krankheitsspezifischen Instrumenten zu erheben, da generische
Verfahren bei MS oft zu unsensitiv sind (Freeman, Hobart, & Thompson, 2001; Hobart,
Freeman, Lamping, Fitzpatrick, & Thompson, 2001). Anstatt allgemeiner Fragen zur
psychischen und physischen Gesundheit enthalten MS-spezifische Frageb6gen meist Schmerz-
und Fatigueskalen, Skalen zur Blasenkontrolle und zur Beweglichkeit der Extremitaten sowie
Skalen zur Sehféhigkeit (P6llmann, Busch, & Voltz, 2005). Es gibt mehr als zehn verschiedene
MS-spezifische Verfahren (Benito-Leon et al., 2003), die sich in ihren Skalen von generischen
Instrumenten unterscheiden. Einige der bekanntesten sind der Multiple Sclerosis Quality of Life
Questionnaire (MSQOL-54), der Multiple Sclerosis Quality of Life Index (MSQLI) und die
Multiple Sclerosis Impact Scale (MSIS-29, Baumstarck et al., 2013). Der MSQOL-54 wurde
im Jahr 1995 durch das Hinzufugen 18 MS-spezifischer Items zu den Skalen der SF-36
entwickelt und war somit das erste krankheitsspezifische Instrument zur Erfassung der

gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei MS (Vickrey, Hays, Harooni, Myers, & Ellison,
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1995). Bei einer Gegendiiberstellung der beiden Instrumente SF-36 und MSQOL-54 konnten
jedoch keine deutlichen Vorteile des spezifischen Instruments gegenuber der SF-36 ausgemacht
werden (Freeman et al.,, 2001). Speziell die neu hinzugefligte Skala zur Erfassung der
Sexualfunktion wurde nur von wenigen Teilnehmer*innen beantwortet. Des Weiteren wurde
die Validitat und Anderungssensitivitat des Fragebogens kritisiert (Freeman et al., 2001). In
einer weiteren Studie (Riazi et al., 2003) erfolgte ein Vergleich von MSIS-29, Functional
Assessment Multiple Sclerosis (FAMS) und SF-36. Dabei erwies sich die MSIS-29 gegeniiber
den anderen beiden Verfahren als tberlegen. Krankheitsspezifische Messinstrumente setzen
sich nicht zwingend gegentiber generischen Scores durch (Péllmann et al., 2005). Dies
bestatigen auch Benito-Ledn et al. (2003), die die SF-36, die kulturtibergreifend in mehreren
MS-Samples validiert wurde, als Goldstandard bei der Erhebung der HRQoL bei MS
bezeichnen. Langsschnittstudien haben jedoch mehrere Limitation der SF-36 im Kontext der
Lebensqualitdtserfassung bei MS aufgezeigt, darunter finden sich eine relativ schlechte
Reaktionsfahigkeit und Verzerrung durch Verdnderungen der korperlichen Behinderung
(Pozzili et al., 2002). Ferner scheint die SF-36-Summenskala Psychische Gesundheit die
psychische Gesundheit von MS-Kranken tberzubewerten (Nortvedt, Riise, Myhr, & Nyland,
2000).

3 Coping

Zu Beginn erfolgt eine Definition des Begriffs ,,Coping*. Das Konstrukt wird im Anschluss in
Zusammenhang mit dem transaktionalen Stressmodell nach Lazarus und Folkman (1984)
gebracht, und drei Copingstrategien werden erklart. Zum Schluss folgt eine Darstellung von

Coping bei Multipler Sklerose.
3.1 Definition

Das Wort Coping kommt aus dem Englischen und meint ,,mit etwas zurechtkommen, etwas
bewiltigen”. Coping beschreibt die Gesamtheit aller Bemiihungen einer Person, mit
psychischen oder physischen Stressoren umzugehen. Dabei beinhaltet der Copingprozess
kognitive, affektive und verhaltensorientierte Malinahmen (Dubow & Rubinlicht, 2011). Ziel
dieser Bewaltigungsversuche ist es, Anforderungen zu meistern, Konflikte aufzufangen und das
Wohlbefinden der Person wiederherzustellen. Der Begriff stammt urspriinglich aus der
Stressforschung und wurde von Richard Lazarus gepragt (Faltermaier, 2017). Lazarus und
Folkman (1984) definieren Coping als die sich stdndig verdndernden kognitiven und

verhaltensmélligen Bemiihungen einer Person, mit den spezifischen externen und/oder internen
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Anforderungen fertig zu werden, die so eingeschétzt werden, dass sie ihre eigenen Ressourcen

beanspruchen oder Ubersteigen (S. 141).
3.2 Coping als Prozess — das transaktionale Stressmodell

Im Zentrum des transaktionalen Stressmodells (Lazarus & Folkman, 1984) steht das aktive
Zusammenspiel von Individuum und Umwelteinflissen. Stress wird in diesem Modell als
Person-Umwelt-Beziehung, die eine Belastung oder Gefahrdung des Wohlbefindens darstellt,
angesehen. Stresserleben entsteht durch ein Ungleichgewicht zwischen Umweltanforderungen
und den eigenen Ressourcen. Beziglich der Art der Stressoren unterscheiden die Autoren
einerseits kritische Lebensereignisse, wie zum Beispiel Krankheiten, und andererseits
Alltagsargernisse wie Stress am Arbeitsplatz. Des Weiteren wird zwischen externen und
internen Stressreizen unterschieden. Wéhrend sich externe Reize auf Provokationen der
Umwelt beziehen, umfassen interne Reize Kognitionen und individuelle Eigenschaften. Zentral
ist in diesem Modell die subjektive Bewertung der Stressoren durch die eigene Person. VVon
dieser Bewertung hangt es ab, ob ein Stressor als bedrohlich, neutral oder positiv angesehen
wird. Die Bewertung einer Umweltanforderung erfolgt in mehreren Schritten.

Bei der priméaren Bewertung (Primary Appraisal) bemerkt die betroffene Person eine
Verénderung der Umwelt und entscheidet anhand personlicher Vorerfahrungen, ob diese
Verénderung angenehm-positiv, irrelevant oder stressbezogen ist. Wird die Situation als
angenehm-positiv oder irrelevant beurteilt, liegt keine subjektive Bedrohung fiir das
Wohlbefinden vor, und der Bewertungsprozess wird eingestellt. Stressrelevante Situationen
werden entweder als Bedrohung, Schadigung/Verlust oder Herausforderung wahrgenommen.
Bei der Einschatzung einer Situation als Schadigung/Verlust hat eine Beeintrachtigung des
Wohlbefindens bereits stattgefunden, wahrend eine solche Beeintrachtigung bei Bedrohung erst
antizipiert wird. Beide Formen gehen mit negativen Emotionen wie Angst, Arger oder Sorge
einher. Als Herausforderung wird ein Umstand, der als schwer erreichbar gilt, jedoch mit
positiven Folgen assoziiert ist, beschrieben. Eine Herausforderung ist von positiver
Gefuhlstdnung gepragt.

In einem zweiten Schritt der Bewertung (Secondary Appraisal) werden die eigenen
Bewiltigungsmdoglichkeiten, die zur Verfugung stehen, um den Umgang mit dem Stressor zu
erleichtern, exploriert. Diese Ressourcen konnen materieller, sozialer, korperlicher oder
psychischer Natur sein. Es wird abgewogen, welche Bewaltigungsstrategien die besten
Erfolgschancen besitzen und inwieweit man diese Strategien beherrscht.

In einem dritten Schritt (Reappraisal) evaluiert die Person durch das Feedback der

Umwelt und/oder neu hinzugekommenen Informationen den Erfolg der angewandten
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Bewiltigungsstrategie, und es erfolgt schlieBlich eine Neubewertung der Situation. Dieser
Zyklus setzt sich solange fort, bis der Reiz nicht mehr als Stressor eingestuft wird.

Die wechselseitige Beeinflussung von Umwelt und Individuum zeigt sich in der
Rickmeldeschleife von Bewaltigung und Bewertung. Jerusalem (1990) merkt an, dass die
Schritte des Primary und Secondary Appraisals keineswegs statisch sind, sondern auch

zeitgleich oder in umgekehrter Reihenfolge erlebt werden kdnnen.
3.3 Copingstrategien

Die oben genannten Bewaltigungsversuche lassen sich unterschiedlichen Copingstrategien
zuordnen. Lazarus und Folkman (1984) beschreiben in ihrem Modell zwei Mechanismen, die
sie als problemorientiertes und emotionsorientiertes Coping bezeichnen. Endler und Parker

(1990Db) erganzten dieses Spektrum um das vermeidungsorientierte Coping.

3.3.1 Problemorientiertes Coping

Problemorientierte Bewdltigung setzt an situativen Bedingungen an. Diese Form des Copings
zielt darauf ab, die Belastungssituation aktiv durch handlungsorientierte MaRnahmen zu
eliminieren oder zu modifizieren. MalRnahmen beinhalten Informationssuche, direkte Aktionen
oder Aktionshemmung. Problemorientiertes Coping findet statt, wenn die Situation in den

Augen des Individuums bewaltigbar scheint (Lazarus & Folkman, 1984).

3.3.2 Emotionsorientiertes Coping

Im Vergleich dazu besteht das Ziel des emotionsorientierten Copings darin, die Stressreaktion
durch Emotionsregulation zu reduzieren. Diese Methode ist vor allem dann effektiv, wenn die
Situation als schwer l6sbar erscheint und die Person keine Kontrolle tber deren Bewaltigung
hat, wie z.B. bei einer schweren Krankheit oder dem Tod eines nahestehenden Menschen
(Lazarus & Folkman, 1984).

3.3.3 Vermeidungsorientiertes Coping

Unter vermeidungsorientiertem Coping versteht man Bemihungen, die zum Ziel haben, den
Stressor zu meiden. Durch Ablenkung entgeht man der Mdoglichkeit, sich mit der
Belastungssituation auseinanderzusetzen. Dies erfolgt entweder durch das Aufsuchen einer

bestimmten Person oder dem verstarkten Nachgehen einer Tatigkeit (Endler & Parker, 1990b).
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3.4 Coping bei Multipler Sklerose

Wie Menschen mit stressreichen Situationen umgehen, hat erheblichen Einfluss auf die
Lebensqualitdt und die Lebenserwartung (Friedman & Silver, 2007). Da Multiple Sklerose
nicht heilbar ist, ist eine bestmdgliche Adaption an die Krankheit von grof3er Bedeutung.

Die Uberwiegende Mehrheit der Copingforschung bei Multipler Sklerose basiert auf
dem transaktionalen Stressmodell wvon Lazarus und Folkman (1984). Obwohl
problemorientiertes Coping bei Menschen ohne chronischer Krankheit mit hoherem
Wohlbefinden assoziiert ist, ist dieser Zusammenhang bei Multipler Sklerose nicht eindeutig
(Mohr & Cox, 2001). Die vorhandenen Untersuchungen zu dieser Thematik liefern
inkonsistente Ergebnisse. Manche Studien zeigen einen positiven Zusammenhang zwischen
problemorientiertem Coping und einer hoheren Lebensqualitat bei MS auf (Aikens, Fischer,
Namey, & Rudick, 1997; Goretti et al., 2009; Wilski et al., 2019), wahrend andere das Gegenteil
oder keinen Effekt finden (Bassi et al., 2017). McCabe, McKern und McDonald (2004)
demonstrierten, dass MS-Patient*innen weniger zu problemorientierten Copingstrategien
neigen und allgemein weniger zu erfolgreicheren Coping-MaRnahmen tendieren als die
gesunde Bevodlkerung. Diese Ergebnisse stimmen mit Studien Uberein, die einen erhéhten
Gebrauch von emotionsorientierten Bewaltigungsmechanismen bei Menschen mit MS gezeigt
haben (Lode et al., 2010; Pakenham, Stewart, & Rogers, 1997). Andere Studien wiederum
(Ahadi et al., 2014; Mikula et al., 2014; Roubinov, Turner, & Williams, 2015) konnten diese
Ergebnisse nicht replizieren. Holland et al. (2019) berichten, dass der GroBteil ihrer
Studienteilnehmer*innen einen Mix aus problem- und emotionsorientierten Copingstrategien
anwandte. Insbesondere bei den vermeidungsorientierten Strategien fehlt es an konsistenten
Ergebnissen. Einige Forscher weisen eindeutig auf die negativen Folgen von
vermeidungsorientiertem Coping hin (Goretti et al., 2009; McCabe & McKern, 2002). Calandri,
Graziano, Borghi und Bonino (2017) merken allerdings an, dass Bemuihungen, unangenehme
Emotionen und Gedanken zu stoppen, hier als adaptive Bewaéltigungsstrategien angesehen
werden konnen, da das AusmaR der Kontrolle bei MS gering ist und die Handlungsoptionen
begrenzt sind. In Ubereinstimmung mit Forschungsergebnissen zu anderen chronischen
Krankheiten konnten allerdings sowohl Quer- als auch Lé&ngsschnittstudien zeigen, dass
vermeidende und emotionsfokussierte Bewaltigungsstrategien (z.B. Wunschdenken,
Selbstvorwiirfe, Vermeidung) mit einer schlechteren Anpassung und einem niedrigeren Niveau
der Lebensqualitat bei MS zusammenhdngen (Pakenham et al., 1997). Personen, die
emotionsorientiertes Coping einsetzten, konnten sich weniger an die neuen Lebensumstéande

gewdhnen als Personen, die problemorientierte Copingmechanismen gebrauchten. Jean, Paul
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und Beatty (1999) demonstrierten, dass MS-Patient*innen, die Stress vorwiegend auf
emotionaler Ebene bewaltigten, starker unter Depressionen und Distress litten. Demgegeniber
zeigten aber Personen, die problemorientiert handelten, keine niedrigeren Werte in den beiden
Bedingungen. Ein hoher Gebrauch von emotionsfokussierten Bewaéltigungsstrategien und
wenig Einsatz problemorientierten Copings héngen darliber hinaus mit einer schlechteren

Krankheitsanpassung zusammen (Pakenham, 1999).

4 Soziale Unterstutzung

In einem ersten Teil erfolgt eine Begriffsbestimmung der sozialen Unterstiitzung. Danach wird
soziale Unterstiitzung in Zusammenhang zu Gesundheit allgemein und Multipler Sklerose im

Speziellen beleuchtet.
4.1 Definition

Das Konzept der sozialen Unterstiitzung wurde von Forscher*innen in den Bereichen
Soziologie, Medizin und Psychologie auf unterschiedliche Weise geprégt. Definitionen sozialer
Unterstlitzung umfassen Strukturvariablen des sozialen Netzwerks bis hin zur Auffassung, dass
soziale Unterstiitzung als individuelles Personlichkeitsmerkmal dargestellt werden kann
(Fydrich, Sommer, & Bréhler, 2007). Das Konstrukt ist jedoch komplexer, wie die Definition
von S. Cohen, Gottlieb und Underwood (2000) vermuten l&sst. Die Autoren definieren soziale
Unterstutzung als “the social resources that persons perceive to be available or that are actually
provided to them by nonprofessionals in the context of both formal support groups and informal
helping relationships” (S. Cohen et al., 2000, S. 4). Soziale Unterstiitzung bezeichnet eine
prozesshafte Beziehung zwischen einer Person und ihrem sozialen Umfeld. Da das Ziel ist,
Problemzusténde fir die Person zu minimieren oder zu vermeiden, wird soziale Unterstlitzung
als Ressource und Schutzfaktor angesehen (Schwarzer, 2000).

Definitionsgemall muss das Konzept der sozialen Unterstiitzung von den Begriffen
soziales Netzwerk und soziale Integration isoliert betrachtet werden. Im Zentrum der sozialen
Unterstltzung steht ihr interaktiver Charakter und das AusmaR der subjektiven Wahrnehmung
durch die Person. Ein soziales Netzwerk hingegen fokussiert auf Strukturmerkmale, wie Grolie
oder Art von Personengruppen. Soziale Integration beschreibt das Ausmal, in dem sich eine
Person an privaten und 6ffentlichen Interaktionen beteiligt (Gottlieb & Bergen, 2010).

Inhalte sozialer Unterstutzung sind vielféaltig. Nach House, Kahn, McLeod und Williams
(1985) gibt es vier Arten sozialer Unterstiitzung: informationelle (Informationen und

Ratschlage), instrumentelle (materielle und finanzielle Unterstiitzung), emotionale (Zuspruch,
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Trost, Mitleid) und bewertende (Rickmeldung, Bestdtigung) Unterstiitzung. Diese Aspekte
kdnnen Inhalte tatsachlicher oder wahrgenommener Unterstlitzung sein. Die wahrgenommene
Unterstlitzung beschreibt, im Gegensatz zur tatsachlichen Unterstiitzung, die subjektive
Wahrnehmung und Antizipation einer Person, im Bedarfsfall Unterstiitzung des sozialen
Netzwerks zu erhalten.

Familie, Freund*innen, Bekannte und Arbeitskolleg*innen stellen Quellen der sozialen
Unterstiitzung dar. Unterstiitzung helfender Berufe, wie von Arzt*innen oder Psycholog*innen,
wird in engeren Begriffsbestimmungen, wie auch in der Definition von S. Cohen et al. (2000),
nicht zu dem Konzept der sozialen Unterstiitzung gezihlt, um ,,Uberschneidungen mit

professioneller Hilfestellung und Versorgung [...] zu vermeiden® (Fydrich et al., 2007, S. 11).
4.2 Soziale Unterstlitzung und Gesundheit

Studien zeigen einen positiven Zusammenhang zwischen sozialer Unterstiitzung und deren
Auswirkungen auf die Gesundheit (S. Cohen, 2004; S. Cohen & Wills, 1985; Kaplan, Cassel,
& Gore, 1977; Rosiak & Zagozdzon, 2017). Auf physischer Ebene konnten positive Effekte
sozialer Unterstutzung auf das kardiovaskulére, das endokrine und das Immunsystem gefunden
werden (Uchino, 2004). Ebenfalls starke Effekte konnten in Hinblick auf die psychische
Gesundheit nachgewiesen werden. Eine Metaanalyse (Harandi, Taghinasab, & Nayeri, 2017)
von 64 Studien zeigte, dass soziale Unterstlitzung hochsignifikant mit psychischer Gesundheit
korreliert. Im Detail wirkt soziale Unterstiitzung protektiv gegeniiber Depression (Gariépy,
Honkaniemi, & Quesnel-Vallée, 2016) und Angstlichkeit (Roohafza et al., 2014). Des Weiteren
wirkt sie sich auf einen gunstigeren Verlauf bei psychischen Krankheiten (Sarason, Sarason, &
Gurung, 2001) und auf eine verbesserte Krankheitsverarbeitung aus (\Vossler, Sommer, Bihler,
& Haltenhof, 2001).

Eine mogliche Erklarung fir diese Effekte bietet das Stress-Puffer-Modell von S. Cohen
und Wills (1985). Nach diesem Modell wirkt sich soziale Unterstiitzung positiv auf die
Bewaltigung von Belastungen aus und bewirkt damit, dass pathogene Einfliisse von diesen
Belastungen ,,abgepuffert werden. Es muss jedoch angemerkt werden, dass die salutogene
Wirkung der sozialen Unterstitzung nur bei hohen Belastungsanspriichen nachgewiesen

werden konnte.

4.3 Soziale Unterstitzung und gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei

Multipler Sklerose

In Anbetracht der positiven Auswirkungen sozialer Unterstiitzung auf die Gesundheit muss

dieser Einfluss auch auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei MS hervorgehoben
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werden. Auch wenn es bisher nur geringe Untersuchungen zum Zusammenhang von sozialer
Unterstutzung und HRQoL bei MS gibt, finden sich diesbeziiglich konsistente Befunde. Ein
hohes MalR an sozialer Unterstitzung héngt mit einer hohen gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt bei MS zusammen. Personen, die ein grofles Ausmald an sozialer Unterstiitzung
berichten, weisen niedrigere Werte in Depressions- und Angstlichkeitsskalen auf; diese
Erkenntnis gilt auch fiir neu Diagnostizierte (Arnett, Barwick, & Beeney, 2008; Tan-Kristanto
& Kiropoulos, 2015; Wakefield, Bickley, & Sani, 2013). Darlber hinaus besteht ein negativer
Zusammenhang zwischen sozialer Unterstiitzung und Fatigue sowie ein positiver
Zusammenhang zu allgemeinem Wohlbefinden und psychosozialer Anpassung (Bianchi et al.,
2014; McCabe & McKern, 2002; McCabe et al., 2004; Wakefield et al., 2013).

Familie und Freunde stellen bei MS besonders wichtige Quellen der Unterstuitzung dar.
Sie erleichtern die Adaption an die neuen Lebensumstande und ermutigen Betroffene, an
produktiven und sozialen Aktivitaten teilzunehmen (Hwang, Cvitanovich, Doroski &
Vajarakitipongse, 2011). Des Weiteren geben Erkrankte medizinische Fachkrafte und MS-
Selbsthilfegruppen als wichtige Informationsquellen an. Der Austausch mit anderen, die sich
in einer ahnlichen Situation befinden, wird als besonders wertvoll erlebt, da Betroffenen hier
Unterstutzungsleistung auf vorwiegend informationeller Ebene gewdhrt wird (Cvitanovich,
Doroski, & Vajarakitipongse, 2009, zitiert nach Hwang et al., 2011).

Ryan et al. (2007) und Schwartz und Frohner (2005) unterstreichen, neben vielen
anderen Autor*innen, den pradiktiven Wert der sozialen Unterstiitzung auf psychische und
physische Dimensionen der HRQoL. So zeigen die Studienergebnisse von Costa, Sa und
Calheiros (2012) deutlich, dass soziale Unterstltzung ein moderater Pradiktor der HRQoL von
MS-Patient*innen ist, stdrker als Alter, Bildungsstand und Grad der Beeintrachtigung.
Emotionale Unterstlitzung hatte einen umfassenderen Einfluss als instrumentelle
Unterstutzung, da sie, im Gegensatz zu instrumenteller Unterstltzung, ein Pradiktor fur fast alle
Dimensionen der HRQoL war. Es gibt allerdings Hinweise darauf, dass soziale Unterstltzung
die gesundheitsbezogene Lebensqualitat nicht bedingungslos beeinflusst, sondern dass der
positive Einfluss zusatzliche Bedingungen, wie einen stabilen emotionalen Status, erfordert
(Jaracz et al., 2010). In Anlehnung dazu untersuchten Mohr, Classen und Barrera (2004) den
Zusammenhang zwischen sozialer Unterstutzung, Depression und Behandlung wvon
Depressionen bei Menschen mit Multipler Sklerose und fanden, dass soziale Unterstlitzung nur
dann positive Auswirkungen hatte, wenn sich die Patient*innen in Behandlung ihrer

Depressionen befanden, ihr emotionaler Status also stabil war.
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Bezliglich geschlechtsspezifischer Differenzen scheint, dass das Bedirfnis nach sozialer
Unterstutzung bei an MS erkrankten Méannern weniger stark ausgepragt ist als bei Frauen. Dies
kann im Sinne eines Geschlechterstereotyps interpretiert werden. In Ubereinstimmung mit
diesem Stereotyp gehen Manner, im Gegensatz zu Frauen, in der Regel seltener enge

emotionale Bindungen ein und bitten weniger oft um Hilfe (Rosiak & Zagozdzon, 2017).
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|1 Empirischer Teil
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5 Zielsetzung

Ziel dieser Untersuchung ist, einen aktuellen Beitrag zu dem bereits vorhandenen Wissen tber
die gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei Multipler Sklerose zu leisten. Es soll ebenfalls
erforscht werden, wie die Konstrukte Coping und soziale Unterstitzung mit MS in
Zusammenhang stehen. Weiters soll untersucht werden, welche Determinanten flr die
Vorhersage der HRQoL bedeutsam sind. Hierzu sollen Copingstile, soziale Unterstiitzung
sowie soziodemografische und medizinische Komponenten analysiert werden. AuRerdem soll
Uberprift werden, ob und inwieweit sich ein generisches oder ein krankheitsspezifisches
Verfahren besser zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei MS eignet. Diese
Fragestellung ist von besonderem Interesse, da in der MS-Forschung meist ein generischer
Fragebogen zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat verwendet wird, obwohl
mehr als zehn verschiedene MS-spezifische Instrumente existieren (Benito-Leon et al., 2003).

6 Methodik

In diesem Kapitel werden Studiendesign, Untersuchungsdurchfiihrung, angestrebte Stichprobe,
Messinstrumente, Fragestellungen der Untersuchung sowie die dazugehorigen Hypothesen und
die verwendeten statistischen Verfahren naher beschrieben.

6.1 Studiendesign

Diese Online-Studie stellt eine Querschnittsuntersuchung dar, die aus mehreren Fragebdgen
besteht. Die Erhebung der Daten fand zwischen November 2019 und Februar 2020 statt. Die
Beantwortung der Fragebogenbatterie dauerte ca. zehn Minuten. Nachdem die
Teilnehmer*innen Uber das Ziel der Studie und die Wahrung ihrer Anonymitat aufgeklart
wurden, wurden ihre soziodemografischen Daten sowie der Score der Expanded Disability
Status Scale (EDSS, Kurtzke, 1983) erhoben. Anschlieend wurde das Short Form-36 Health
Survey (SF-36, Morfeld et al., 2011), die deutsche Version der Multiple Sclerosis Impact Scale-
29 (MSIS-29, Schoénberg, 2013), die deutsche Version des Coping Inventory for Stressful
Situations (CISS, Kalin, 1995) und zuletzt der Fragebogen zur Sozialen Unterstiitzung in seiner
Kurzform (F-SozU K14, Fydrich, Sommer, Tydecks, & Brahler, 2009) vorgegeben. Die

Instrumente werden in Kapitel 6.4 ausfuhrlich beschrieben.
6.2 Untersuchungsdurchfiihrung

Der Fragebogen wurde mittels SoSciSurvey (SoSci Survey GmbH, 2019) programmiert. Die

Rekrutierung der Teilnehmer*innen fand online statt. Der Link zum Fragebogen wurde in
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diversen MS-themenspezifischen Facebookgruppen und Selbsthilfeforen vertffentlicht. Des
Weiteren riefen die Vereine Multiple Sklerose Gesellschaft Wien, Osterreichische Multiple
Sklerose Gesellschaft und Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft Landesverband Berlin e.V.
sowie einige MS-Bloggerinnen zur Studienteilnahme auf deren Homepages auf. Es wurden
ebenfalls die Leiter*innen deutscher, schweizerischer und osterreichischer Selbsthilfegruppen

per E-Mail kontaktiert, mit der Bitte, den Link an die Gruppenteilnehmer*innen weiterzuleiten.
6.3 Stichprobenbeschreibung

Die Studie richtete sich an Manner und Frauen, die an MS erkrankt sind. Das Mindestalter der
Teilnehmer*innen wurde vorab festgelegt und sollte 18 Jahre nicht unterschreiten. Die Daten
wurden in Osterreich, der Schweiz und Deutschland erhoben. An der Studie nahmen schlieBlich
367 Personen teil. Das Ziel von mindestens 150 Teilnehmer*innen wurde dementsprechend

Ubertroffen.
6.4 Messinstrumente

Im Folgenden werden die Messinstrumente zur Erhebung der soziodemografischen Daten, der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat, des Copingstils und der sozialen Unterstiitzung néher
beschrieben.

6.4.1 Fragebogen zu soziodemografischen und medizinischen Daten

Der Fragebogen zur Erhebung von soziodemografischen und medizinischen Daten wurde selbst
erstellt und zu Beginn der Studie vorgelegt. Der Fragebogen beinhaltete insgesamt 11 Fragen.
Geschlecht, Alter, Nationalitdt, Familienstand, Bildungsstand und Beschaftigungsstatus
wurden mit sechs Fragen erhoben. Weitere vier Items erfassten relevante medizinische
Informationen der Teilnehmer*innen. Es wurde vorab durch eine Filterfrage geklart, ob die
Diagnose Multiple Sklerose besteht. Wenn Personen bei dieser Frage ,ja“ ankreuzten,
gelangten sie automatisch weiter zum néchsten Item, bei ,,nein* wurde die Befragung beendet.
Somit konnte sichergestellt werden, dass nur Personen, die tatsachlich von MS betroffen sind,
an der Befragung teilnahmen. Weiters wurden die bisherige Dauer der Erkrankung, der
jeweilige EDSS-Score, mogliche Komorbiditdten und die eventuelle Einnahme von

Psychopharmaka erhoben.

6.4.2 Short Form 36 Fragebogen zum Gesundheitszustand (SF-36)

Die Short Form-36 ist ein generisches Instrument zur Erfassung der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitat und wurde urspriinglich von Bullinger und Kirchberger (1998) entwickelt und
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schliellich durch Morfeld et al. (2011) Uberarbeitet. Das Verfahren ist eines der
meistverwendeten Instrumente zur Erhebung der HRQoL (Morfeld & Bullinger, 2008). Die SF-
36 erfasst gesundheitsbezogene Lebensqualitdt mittels 35 Items auf acht Dimensionen:
Kdrperliche Funktionsfahigkeit, Korperliche Rollenfunktion, Korperliche Schmerzen,
Allgemeine Gesundheitswahrnehmung, Vitalitat, Soziale Funktionsfahigkeit, Emotionale
Rollenfunktion und Psychisches Wohlbefinden. Wahrend sich die ersten vier Subskalen der
Grunddimension Korperliche Gesundheit zuordnen lassen, bilden die ubrigen vier Skalen die
Grunddimension Psychische Gesundheit ab. Mit einem weiteren Item wird der aktuelle
Gesundheitszustand im Vergleich zum Vorjahr beurteilt. Alle weiteren Fragen beziehen sich
auf einen Zeitraum von vier Wochen. Das Antwortformat variiert von dichotomen
Antwortmaoglichkeiten bis zu einer sechsstufigen Likertskala. Die Auswertung des Fragebogens
und die Beriicksichtigung der einzelnen Gewichtungen erfolgt computerisiert. SchlieRlich
werden die Rohwerte in einen Wertebereich zwischen 0 und 100 transformiert, wobei niedrige
Werte fir eine beeintrachtigte und hohe Werte fiir eine unbeeintrachtigte gesundheitsbezogene
Lebensqualitat stehen. Die Beantwortung des Fragebogens nimmt in etwa finf Minuten in
Anspruch. Die internen Konsistenzen liegen mehrheitlich Gber .70, was zumindest einen
akzeptablen ~ Wert darstellt.  AusschlieBlich  die zwei  Subskalen  Allgemeine
Gesundheitswahrnehmung und Soziale Funktionsfahigkeit liegen mit ihren internen
Konsistenzen zwischen .57 und .69 und somit unter dem Niveau von .70. Nachfolgend werden

die acht Dimensionen zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat beschrieben.

Korperliche Gesundheit

1. Korperliche Funktionsfahigkeit (10 Items)
Hier wird erhoben, wie sehr der derzeitige Gesundheitszustand alltdgliche Tatigkeiten,
wie sich baden oder anziehen, einschrankt.

2. Korperliche Rollenfunktion (4 Items)
Anhand dieser Skala wird erfasst, inwiefern sich die korperliche Gesundheit auf
Schwierigkeiten bei der Arbeit oder andere alltdgliche Téatigkeiten auswirkt.

3. Korperliche Schmerzen (2 Items)
Diese Skala erfasst das Ausmall der Schmerzen und die daraus resultierende Beein-
trachtigung im Alltag.

4. Allgemeine Gesundheitswahrnehmung (5 Items)
Hier wird die subjektive Einschéatzung bezlglich des aktuellen Gesundheitszustandes und

zukunftiger Erwartungen hinsichtlich Gesundheit und Krankheit erhoben.
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Psychische Gesundheit

5. Vitalitét (4 Items)
Diese Skala bezieht sich auf die subjektiv wahrgenommene Energie einer Person.

6. Soziale Funktionsfahigkeit (2 Items)
Anhand dieser Skala wird erhoben, ob und wie sehr kdrperliche oder seelische Probleme das
soziale Leben beeintrachtigen.

7. Emotionale Rollenfunktion (3 Items)
Hier wird erfasst, ob Personen aufgrund emotionaler Beeintrachtigungen Probleme bei
alltaglichen Tatigkeiten haben.

8. Psychisches Wohlbefinden (5 Items)
In dieser Skala wird nach dem allgemeinen psychischen Zustand einschlief3lich emotionalen

Verstimmungen gefragt.

6.4.3 Multiple Sclerosis Impact Scale (MSIS-29)

Die Multiple Sclerosis Impact Scale wurde von Hobart, Freeman et al. (2001) als Instrument
zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei Multipler Sklerose entwickelt. In
der aktuellen Studie kam die deutsche Ubersetzung von Schénberg (2013) zur Anwendung. Der
Fragebogen besteht aus 29 Items, wovon sich 20 der Skala Physische Gesundheit und neun der
Skala Psychische Gesundheit zuordnen lassen. Items der Skala Physische Gesundheit beziehen
sich vorwiegend auf motorische Beeintrachtigungen im Alltag und Schlafprobleme. Items der
Skala Psychische Gesundheit fokussieren hingegen auf Beeintrdchtigungen von
Sozialkontakten, das Gefilhlserleben und die Konzentrationsfahigkeit. Samtliche Fragen
beziehen sich auf einen Zeitraum von zwei Wochen und werden auf einer funfstufigen
Likertskala (1 = gar nicht; 5 = sehr) beantwortet. Die Auswertung des Fragebogens erfolgt fir

die jeweiligen Summenskalen unterschiedlich. Die Skalenwerte werden wie folgt berechnet:

Skala Physische Gesundheit (100 * (Itemwert — 20))
(100 — 20)

(100 * (Itemwert — 9))
(45 -9)

Skala Psychische Gesundheit

Durch diese Berechnungen ergeben sich Werte von 0 bis 100. Wahrend hohe Werte eine

geringe gesundheitsbezogene Lebensqualitat darstellen, bedeuten niedrige Werte eine
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ausgepragte HRQoL (Hobart, Lamping, Fitzpatrick, Riazi, & Thompson, 2001). Die
Bearbeitung des Fragebogens dauert ca. zwei Minuten. Die Koeffizienten fur die interne
Konsistenz sind fur die Skala Physische Gesundheit (alpha = .96) hoher als fur die Skala

Psychische Gesundheit (alpha = .90). Dies gilt sowohl flr die englische als auch fiir die
deutsche Version (Hobart, Lamping et al., 2001; Schénberg, 2013). Dennoch tbertreffen beide

Werte den Wert von .90 und messen die angefuhrten Konstrukte somit sehr gut (Kubinger,
2009).

6.4.4 Coping Inventory for Stressful Situations (CISS)

Das Coping Inventory for Stressful Situations von Endler und Parker (1990a) ist ein
international genutztes Instrument zur Erhebung verschiedener Copingstile (Cook & Heppner,
1997; McWilliams, Cox, & Enns, 2003). Im Detail erfasst das CISS Aufgabenorientiertes
Coping, Emotionsorientiertes  Coping  und  Vermeidungsorientiertes ~ Coping.
Vermeidungsorientiertes Coping lasst sich wiederum in Zerstreuungsorientiertes und sozial-
ablenkungsorientiertes Coping unterteilen. Diese Unterteilung wurde in dieser Arbeit jedoch
nicht berdicksichtigt, und somit wurde Coping anhand der drei Skalen, die in Tabelle 1 néher
beschrieben sind, erfasst. Die Originalversion besteht aus 48 Items. Die deutsche Ubersetzung
(Kalin, 1995), die in dieser Arbeit zur Anwendung kam, ist jedoch stark verkiirzt und beinhaltet
nur 24 Items. Die drei Skalen bestehen jeweils aus acht Fragen.

Tabelle 1. Skalenbezeichnung und Beispielitems des CISS

Skalenbezeichnung Beispielitem

Aufgabenorientiertes Coping Ich erarbeite Losungswege flr das Problem
Emotionsorientiertes Coping Ich gerate aus der Fassung
Vermeidungsorientiertes Coping Ich mache einen Einkaufsbummel

Die Items werden anhand einer flinfstufigen Likertskala (1 = sehr untypisch; 5 = sehr typisch)
beantwortet. Die Auswertung erfolgt durch das Bilden von Skalenmittelwerten. Ein hoher Wert
ist reprasentativ fur die jeweilige Copingstrategie. Die Bearbeitungsdauer betragt ca. zwel
Minuten. Fiir die internen Konsistenzen konnten geméll Cronbachs o Werte von .83 fir
aufgabenorientiertes Coping, .80 flr emotionsorientiertes Coping und .79 fir

vermeidungsorientiertes Coping ermittelt werden (Ké&lin & Semmer, 2020)
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6.4.5 Fragebogen zur Sozialen Unterstitzung (F-SozU K14)

Fur die Erhebung der subjektiv wahrgenommenen sozialen Unterstiitzung kam der Fragebogen
zur Sozialen Unterstiitzung in seiner 14-teiligen Kurzform zur Anwendung. Die
Originalversion (Fydrich et al., 2007) besteht aus 54 Items, neben der hier verwendeten
Kurzform mit 14 Fragen ist noch eine weitere Version mit 22 Items erhéltlich. Der F-SozU K14
beschreibt soziale Unterstiitzung auf den drei Dimensionen praktische Unterstitzung,
emotionale Unterstiitzung und soziale Integration. Diese Dimensionen werden jedoch, anders
als in der Originalversion, zu einer einzigen Skala zusammengefasst. Beispielitems sind ,,Ich
finde ohne weiteres jemanden, der sich um meine Wohnung kiimmert, wenn ich mal nicht da
bin“, ,,Bei Bedarf kann ich mir ohne Probleme bei Freunden oder Nachbarn etwas ausleihen®
und ,,Ich habe einen vertrauten Menschen, in dessen Nihe ich mich ohne Einschrinkung wohl
fithle®.

Die Zustimmung der Aussagen erfolgt auf einer funfstufigen Likertskala (1 = trifft nicht zu; 5
= trifft genau zu). Fur die Auswertung werden die Itemwerte addiert und durch die Anzahl der
beantworteten Items dividiert. Daraus ergeben sich Scores zwischen 1.00 und 5.00, wobei
hohere Werte auf ein hoheres Ausmal an sozialer Unterstlitzung hindeuten. Diese Scores
werden schliefflich in Prozentrangnormen transformiert. Hier gelten Prozentrdnge von 16 bis
84 als unauffallig (Fydrich et al., 2009). Das Ausfullen des Verfahrens dauert etwa eine Minute.
Cronbachs o ist mit .94 im sehr guten Bereich (Kliem et al., 2015).

6.5 Fragestellungen und Hypothesen

Mit dieser Arbeit wird erforscht, wie sich die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt von
Menschen mit MS im Gegensatz zu einer gesunden Normpopulation unterscheidet und welche
Faktoren einen bedeutsamen Einfluss auf die HRQoL haben. Ebenfalls wird untersucht,
welches der beiden Verfahren (SF-36 und MSIS-29) zur Untersuchung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei Personen mit MS besser geeignet ist. Nachfolgend
werden die entsprechenden Fragestellungen und Hypothesen dargestellt.

6.5.1 Unterschiedshypothesen zur gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat

Fragestellung 1: Weisen Menschen mit MS im Vergleich zu einer gesunden Normstichprobe
eine geringere gesundheitsbezogene Lebensqualitat auf?
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Ho (1.1): Menschen mit MS weisen im Vergleich zu einer gesunden Normstichprobe gleich
hohe oder hohere Werte in der Skala korperliche Funktionsfahigkeit (SF-36) auf.

Hi (1.1): Menschen mit MS weisen im Vergleich zu einer gesunden Normstichprobe geringere
Werte in der Skala korperliche Funktionsfahigkeit (SF-36) auf.

Analog zu Ho und Hi (1.1) sind die Hypothesen Ho und H1 (1.2) bis (1.8) zu den weiteren
sieben Skalen der SF-36 formuliert.

6.5.2 Unterschiedshypothesen zu den Copingstrategien

Fragestellung 2: Gibt es signifikante Unterschiede zwischen Menschen mit MS und gesunden

Menschen hinsichtlich des Copingstils?

Ho (2.1): Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Menschen mit MS und einer
gesunden Normstichprobe in der Skala Aufgabenorientiertes Coping des CISS.
Hi (2.1): Es gibt einen signifikanten Unterschied zwischen Menschen mit MS und einer

gesunden Normstichprobe in der Skala Aufgabenorientiertes Coping des CISS.

Analog zu Ho und Hs (2.1) sind die Hypothesen Ho und Hi (2.2) und (2.3) zu den weiteren
Skalen des CISS formuliert.

6.5.3 Unterschiedshypothesen zur sozialen Unterstlitzung

Fragestellung 3: Gibt es signifikante Unterschiede zwischen Menschen mit MS und

gesunden Menschen hinsichtlich der sozialen Unterstlitzung?

Ho (3.1): Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen Menschen mit MS und einer
gesunden Normstichprobe hinsichtlich der sozialen Unterstiitzung (F-SozU K14).
Hi (3.1): Es gibt einen signifikanten Unterschied zwischen Menschen mit MS und einer

gesunden Normstichprobe hinsichtlich der sozialen Unterstltzung (F-SozU K14).

6.5.4 Hypothese zur Vorhersage der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat

Fragestellung 4: Kénnen die Faktoren Copingstil, soziale Unterstutzung, Geschlecht, Alter,
Art der Erwerbstatigkeit und Grad der Beeintrachtigung die gesundheitsbezogene

Lebensqualitdt von Menschen mit MS vorhersagen?
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Ho (4.1): Es gibt keine Prédiktoren, die die Summenskala Physische Gesundheit (SF-36)
signifikant vorhersagen konnen.
Hi (4.1): Es gibt zumindest einen Pradiktor, der die Summenskala Physische Gesundheit (SF-

36) signifikant vorhersagen kénnen.

Analog zu Ho und Hz (4.1) sind die Hypothesen Ho und Hi (4.2) zu der zweiten Summenskala,
Psychische Gesundheit, der SF-36 formuliert.

6.5.5 Fragestellung zum Vergleich von Short Form-36 Health Survey
(SF-36) und Multiple Sclerosis Impact Scale (MSIS-29)

Fragestellung 5: Eignet sich einer der beiden Fragebdgen (SF-36 oder MSIS-29) besser, um

gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei Menschen mit MS zu erfassen?
6.6 Angewandte statistische Auswertung

Nachfolgend werden die statistischen Analysen, die bei dieser Arbeit zur Anwendung kamen,
beschrieben.

Samtliche Analysen wurden mit dem Computerprogramm IBM SPSS Statistics 24

durchgefiihrt. Das Signifikanzniveau wurde vorab auf a = 5% festgelegt. Demnach wird bei der
Hypothesenprufung ein Ergebnis ab p < .05 als statistisch signifikant angesehen.
Auf Basis des zentralen Grenzwertsatzes, nach dem die Stichprobenverteilung der Mittelwerte
ab einer StichprobengréfRe von n > 30 in eine Normalverteilung Ubergeht (Bortz & Schuster,
2010), kann davon ausgegangen werden, dass vorliegende Daten normalverteilt sind. Mittels
Reliabilitatsanalyse wurden Cronbachs a und Trennschirfekoeffizienten fiir alle verwendeten
Instrumente berechnet. Cronbachs a ist ein MaR fur die interne Konsistenz und gibt an, in
welchem Ausmald die Items der Skala eines Fragebogens miteinander korrelieren. Hierbei sind
Werte ab .70 akzeptabel (Doring & Bortz, 2006). Der Trennschéarfekoeffizient ermdglicht
Aussagen daruber, wie gut ein Item zwischen Personen mit hoher und Personen mit niedriger
Merkmalsauspragung trennt (Fisseni, 2004).

Fir die Beschreibung von soziodemografischen Informationen wurden Haufigkeiten
ermittelt. Der Chi-Quadrat-Test wurde bei nominalskalierten Daten angewandt, um
Verteilungsunterschiede zu prifen. Bei metrischen Daten wurden Mittelwerte und
Standardabweichungen berechnet.

Die Uberpriifung von Mittelwertsunterschieden der Unterschiedshypothesen erfolgte
hier durch einen Einstichproben-t-Test. Um einer alpha-Fehler ~ Kumulierung

entgegenzuwirken, wurde bei multiplen Testungen die Bonferroni-Holm-Korrektur angewandt
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(Aickin & Gensler, 1996). Bei signifikanten Ergebnissen wurde zusatzlich die Starke des
Effekts gemall Cohens d angegeben (J. Cohen, 1988). Hier entspricht eine Effektstarke von |d|
> 0.20 einem kleinen, |d| > 0.50 einem mittleren und |d| > 0.80 einem groBen Effekt.

Mittels multipler linearer Regression wurden die Kriterien der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt analysiert. Diese Analyse gab Aufschluss dartiber, wie viel Varianz zuvor
festgelegte Variablen an einem Outcome erklaren konnen. Dies bedeutet im Weiteren, dass
untersucht wurde, ob diese Variablen den Outcome zu einem bestimmten Anteil vorhersagen
konnen (Eid, Gollwitzer, & Schmitt, 2017). Als Indikatoren galten hierbei die unterschiedlichen
Copingstrategien, soziale Unterstiitzung, Geschlecht, Alter, Art der Erwerbstatigkeit und
Schweregrad der Krankheit. Die Voraussetzungen der multiplen linearen Regression wurden
mit entsprechenden Analysen Uberprift. Der lineare Zusammenhang der Variablen und
Homoskedastizitat der Residuen wurde mittels Streudiagramm der standardisierten
vorhergesagten Werte und Residuen ermittelt. Des Weiteren wurde die Normalverteilung der
standardisierten Residuen und Ausreiler mittels Histogramm, P-P-Diagramm, Cook-Distanz,
Mahalanobis-Abstand und zentriertem Hebelwert untersucht. Die Unabhangigkeit der Residuen
wurde durch die Durbin-Watson-Statistik Gberprift. Werte der Durbin-Watson-Statistik konnen
zwischen 0 und 4 liegen, wobei Koeffizienten nahe 2 flir unabhangige Daten sprechen. Um eine
Multikollinearitat der Prédiktoren auszuschlieBen, muss der Variance-Inflation-Factor (VIF)
kleiner als 10 sein (Field, 2009). Um nominalskalierte Variablen in das Modell aufnehmen zu
koénnen, wurde bei ebendiesen eine Dummy-Codierung durchgefihrt. Die resultierenden
standardisierten Regressionskoeffizienten (/) weisen auf Richtung und Starke der
Vorhersageleistung eines Préadiktors hin. Sie kdnnen als Effektgroen interpretiert werden,
wobei |4] > .10 als schwache, |4 > .30 als mittlere und || > .50 als starke Effekte gelten (J.
Cohen, 1988).

Der Vergleich der zwei Fragebtgen (SF-36 und MSIS-29) erfolgte anhand einer
Analyse von moglichen Boden- und Deckeneffekten sowie einem Vergleich der relativen
Validitaten und durch die Darstellung von Receiver Operating Characteristics Curves (ROC-
Kurven). Relative Validitat oder auch Kriteriumsvaliditat zeigt den Grad der Ubereinstimmung
der beiden Fragebtgen mit einem spezifischen Aulenkriterium (EDSS-Score) an (Faller &
Lang, 2010; Moosbrugger & Kelava, 2008). Dazu werden die aus einer einfaktoriellen
Varianzanalyse resultierenden F-Werte der GroRe nach gereiht und schliel3lich durch den
kleinsten Wert geteilt. Skalen mit groflen F-Werten verfligen (ber eine gute
Diskriminationsfahigkeit (Mancuso, Peterson, & Charlson, 2001). ROC-Kurven werden

eingesetzt, um zu Uberprifen, wie gut Messinstrumente zwischen zwei Schweregradgruppen
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diskriminieren. Die Schweregradgruppen wurden anhand der EDSS-Scores eingeteilt und
dienten in dieser Analyse als AuBBenkriterium. Eine ROC-Kurve ergibt sich aus Sensitivitat auf
der y-Achse und 1-Spezifizitat auf der x-Achse. Die Sensitivitét eines diagnostischen Tests gibt
an, wie viel Prozent erkrankter Personen durch den Test auch als erkrankt eingestuft werden.
Die Spezifizitdt bezeichnet hingegen die Wahrscheinlichkeit, dass Gesunde von dem
verwendeten Test auch als gesund eingestuft werden (Gordis, 2008). In weiterer Folge bedeutet
1-Spezifizitat, dass eine Person als gesund eingestuft wird, obwohl sie eigentlich krank ist
(Mancuso et al., 2001). Ein idealer Test weist sowohl eine hohe Sensitivitét als auch eine hohe
Spezifizitat auf. MaRgeblich fiir die Bestimmung der Giite des Verfahrens ist die Flache unter
der ROC-Kurve, die als Area under the Curve (AUC) bezeichnet wird. Je groler die AUC,
desto besser ist die Diskriminationsfahigkeit des Instruments. Die Werte der AUC kdnnen
zwischen .50 und 1 liegen, wobei ein Wert von .50 anzeigt, dass das Verfahren nicht besser als
eine zuféllige Zuordnung zu den beiden Schweregradgruppen ist (Fawcett, 2006). Als
Richtwert entspricht eine AUC von .70 bis .90 einer moderaten bis hohen diagnostischen Giite
eines Tests (Allgaier, 2014; Fawcett, 2006).

7 Ergebnisdarstellung

In diesem Kapitel erfolgt zunéchst eine Beschreibung der Stichprobe, anschlieRend werden die

Ergebnisse zu den inferenzstatistischen Analysen zu oben angefiihrten Hypothesen berichtet.
7.1 Stichprobenbeschreibung

In diesem Kapitel werden Geschlechter- und Altersverteilung, Nationalitat, Bildungsstatus,
Beschéftigungsstatus und Familienstand der Stichprobe beschrieben. Des Weiteren erfolgt eine
Ausfiihrung der relevanten medizinischen Daten, wie EDSS-Score, Dauer der Erkrankung,

Komorbiditaten und Einnahme von Psychopharmaka.

7.1.1 Rucklaufstatistik

Insgesamt begannen 540 Personen mit dem Ausflllen des Fragebogens. Von diesen 540
Personen beendeten 367 (68.0%) den Fragebogen. Die Bearbeitungszeit des Fragebogens, die
im Schnitt ca. zehn Minuten betrug, kdnnte der Grund fir eine Dropout-Rate von 32.0%
gewesen sein. Der Fragebogen wurde auBerdem so programmiert, dass kein Item, auBer die
Frage nach dem EDSS-Score, tbersprungen werden konnte. Manche Personen wollten
moglicherweise nicht alle Fragen beantworten und brachen daher die Teilnahme an der Studie
ab.
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7.1.2 Geschlecht und Alter

Die Stichprobe bestand aus 367 von MS betroffenen Personen, wovon 292 Personen (79.5%)
weiblich und 74 Personen (20.2%) mannlich waren. Eine Person (0.3%) gab an, anderen
Geschlechts zu sein. Das durchschnittliche Alter lag bei 45.77 Jahren (SD = 11.28). Die jlingste
teilnehmende Person war 18 Jahre und die alteste Person 78 Jahre alt. Frauen (M = 44.41, SD
= 10.93) waren im Schnitt um 6.79 Jahre jlinger als M&nner (M =51.20, SD = 11.12).

7.1.3 Nationalitat und Familienstand

Zweihundertachtzig Personen (76.3%) kamen aus Deutschland, 50 Personen (13.6%) aus
Osterreich und 31 (8.4%) aus der Schweiz. Von sechs weiteren Teilnehmer*innen (1.7%)
kamen zwei aus Belgien (0.5%) und jeweils eine*r (0.3%) aus Frankreich, Ungarn, Tschechien
und Italien. Zum Erhebungszeitpunkt gaben 242 Personen (66.0%) an, verheiratet oder in einer
Partnerschaft zu sein, 79 Teilnehmer*innen (21.5%) waren ledig, 39 (10.6%) geschieden oder

getrennt, und weitere sieben Personen (1.9%) waren verwitwet.

7.1.4 Erwerbstatigkeit und Bildung

Tabelle 2 gibt einen Uberblick tiber die Verteilung der Beschaftigungen, absteigend nach
Anzahl der Personen pro Kategorie geordnet.

Tabelle 2. Haufigkeiten und Anteilswerte des Beschaftigungsstatus
Beschaftigungsstatus Anzahl %
Rente 144 39.2
Vollzeit 86 23.4
Teilzeit 71 19.4
Langzeitkrankenstand 22 6.0
Sonstiges 18 5.0
Arbeitslos 10 2.7
In Ausbildung 10 2.7
Geringflgig 4 1.1
Mutterschaftsurlaub 2 0.5
Gesamt 367 100
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Der groRte Teil der Stichprobe befindet sich mit 144 Personen (39.2%) bereits in Rente. Die
Kategorie Mutterschaftsurlaub wurde mit nur zwei Nennungen (0.5%) am seltensten
ausgewadhlt.

Funfzig Personen (13.6%) verfugten tber einen Hauptschulabschluss, 136 Personen
(37.1%) besalRen einen Realschulabschluss, weitere 89 Teilnehmer*innen (24.2%) gaben an,
einen Abschluss einer allgemeinen oder fachgebundenen hoheren Schule (Matura/Abitur) zu
besitzen, und 92 Personen (25.1%) hatten einen Fachhochschul- oder Universitatsabschluss.

7.1.5 Dauer der Erkrankung

Alle teilnehmenden Personen gaben an, an Multipler Sklerose erkrankt zu sein. Im Schnitt
erhielten die Teilnehmer*innen ihre MS-Diagnose mit 35.02 Jahren (SD = 10.95), und die
durchschnittliche Erkrankungsdauer lag zum Erhebungszeitpunkt bei 10.75 Jahren (SD =
10.05).

7.1.6 Schweregraderfassung der Multiplen Sklerose

Zu Beginn muss angemerkt werden, dass die Frage zur Erhebung des Schweregrads nicht
verpflichtend ausgefullt werden musste. Insgesamt haben 214 Personen (58.3%) die Frage
beantwortet. Von diesen 214 Personen sind 164 (76.6%) weiblich und 50 (23.4%) mannlich.
Dementsprechend basieren folgende Ergebnisse auf den Daten dieser 214 Personen. Der
EDSS-Score lag bei dieser Stichprobe im Schnitt bei 4.42 (SD = 2.40). Nach Kategorisierung
auf Basis des 25., 50. und 75. Quartils resultierte eine Einteilung des EDSS-Scores in niedrig,
maRig, mittel und hoch. 61 Personen (28.5%) hatten einen niedrigen, 56 (26.2%) einen
maéRigen, 45 Personen (21.0%) einen mittelgradigen und 52 (24.3%) einen hohen EDSS-Score.
Bezuglich der Geschlechterverteilung lasst sich anmerken, dass es mehr Manner als Frauen in
den mittleren und hohen Klassen der EDSS gab. Die PriifgroBe fiel mit 2 (3) = 14.451, p =.002
signifikant aus. Daruber hinaus gab es signifikant mehr dltere (> 47 Jahre) Personen in den
mittleren und hohen Kategorien der EDSS, % (3) = 21.516, p <.001. Hinsichtlich
Krankheitsdauer und Einteilung in den Schweregradgruppen konnten ebenfalls
Verteilungsunterschiede beobachtet werden. Personen mit langerer Erkrankungsdauer (> 8
Jahre) fielen signifikant haufiger in mittlere und hohe Kategorien der Schweregraderfassung

als Personen mit niedriger Erkrankungsdauer, ¥ (9) = 21.644, p <.001.

7.1.7 Komorbiditaten

Einhunderteinunddreil3ig Personen (35.7%) gaben an, neben der MS an weiteren Krankheiten

zu leiden. Tabelle 3 bildet die Rangfolge der sieben am héaufigsten genannten Komorbiditaten
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ab. Depression fiihrt die Reihung mit 14 Nennungen an, gefolgt von Diabetes und Migrane mit
jeweils 12 Nennungen. Neben Depression wurden noch weitere psychische Krankheiten —
jedoch zu einem geringen Anteil —wie Angststorungen, Posttraumatische Belastungsstérungen,

Bipolare Stérung oder Borderline-Stérung angefiihrt.

Tabelle 3. Absolute und relative Anzahl der am h&ufigsten genannten Komorbiditaten

Komorbiditat Anzahl %

Depression 14 10.7
Diabetes 12 9.2
Migréne 12 9.2
Asthma 10 7.6
Hashimoto-Thyreoiditis* 8 6.1
Psoriasis? 7 5.3
Hypertonie 7 5.3
Sonstige 61 46.6
Gesamt 131 100

7.1.8 Einnahme von Psychopharmaka

Neunzig Personen (24.5%) beantworteten die Frage nach der Einnahme von Psychopharmaka
mit ,,ja“. Die am meistgenannten Psychopharmaka waren Antidepressiva mit 58 Nennungen
(64.5%), gefolgt von angstlésenden Medikamenten mit 19 (21.1%) und Medikamenten zur
Behandlung von Personlichkeitsstérungen mit vier Nennungen (4.4%). Neun Personen (10.0%)
gaben zwar an, Psychopharmaka einzunehmen, nannten dann allerdings Medikamente gegen
korperliche Symptome und nicht gegen psychische Beschwerden. Diese sind daher in der

Auswertung zu vernachlassigen.

1 Chronische Entziindung der Schilddruse
2 Chronische Entziindung der Haut
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7.2 Reliabilitatsanalyse der Messinstrumente

Nachstehend findet eine Beschreibung der Reliabilitatsanalyse der verwendeten Verfahren
statt. Reliabilitdat ist eines der bedeutendsten Testgltekriterien und bestimmt die
Messgenauigkeit eines Tests. Ein Mal fur die Reliabilitét ist die interne Konsistenz, die durch
Cronbachs a wiedergegeben wird. Cronbachs o kann Werte zwischen 0 und 1 annehmen, wobei
jedoch nur Werte ab .70 akzeptabel sind (Doring & Bortz, 2006). Aullerdem werden Minimum
und Maximum der korrigierten Item-Trennscharfe angegeben. Unter der Item-Trennscharfe
versteht man die Korrelation eines Items mit dem Gesamtergebnis eines Verfahrens. Damit
wird eingeschatzt, wie gut ein Item zwischen Personen mit hoher und Personen mit niedriger
Merkmalsauspragung diskriminiert (Fisseni, 2004). Items mit einer Trennscharfe < .30
diskriminieren nicht ausreichend gut und sollten aussortiert werden (Blanz, 2015).

7.2.1 Reliabilitatsanalyse der SF-36

Samtliche Subskalen der SF-36 erreichten in dieser Stichprobe akzeptable bis sehr gute Werte
in der internen Konsistenz. Alle a-Werte sowie Minimum und Maximum der korrigierten Item-

Trennschérfe sind Tabelle 4 zu entnehmen.

Tabelle 4. Reliabilititskoeffizienten nach Cronbachs o, Maximum und Minimum der
Trennscharfen fir die Skalen der SF-36, N=367

Trennscharfe
Skalenbezeichnung Itemanzahl  Cronbachs a
Minimum  Maximum

Kaorperliche Funktionsfahigkeit 10 951 .697 .870
Kdrperliche Rollenfunktion 4 .808 .598 .644
Schmerzen 2 938 .885 .885
Allgemeine

5 704 .345 .633

Gesundheitswahrnehmung

Vitalitét 4 .858 .646 47
Soziale Funktionsfahigkeit 2 835 120 120
Emotionale Rollenfunktion 3 .849 .682 773
Psychisches Wohlbefinden 5 871 .624 .769
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Den hochsten Wert erreichte die Subskala Korperliche Funktionsféahigkeit mit alpha=.951. Die
Skala Allgemeine Gesundheitswahrnehmung hingegen erzielte mit alpha=.704 den niedrigsten
Wert. Diese Skala weist auch mit .345 die geringste Trennschérfe auf.

7.2.2 Reliabilitatsanalyse der MSIS-29
Die Skalen Physische Gesundheit und Psychische Gesundheit der MSIS-29 weisen beide mit

einem alpha=.947 bzw. alpha=.891 sehr gute Reliabilitdten auf. Die Item-Trennschéarfen aller

Items liegen > .30 und sind somit zufriedenstellend (siehe Tabelle 5).

Tabelle 5. Reliabilititskoeffizienten nach Cronbachs o, Maximum und Minimum der
Trennscharfen fur die Skalen der MSIS-29, N=367

_ Trennscharfe
Skalenbezeichnung Itemanzahl  Cronbachs a _ i
Minimum  Maximum
Physische Gesundheit 20 947 391 812
Psychische Gesundheit 9 891 558 737

7.2.3 Reliabilitatsanalyse des CISS

Die Reliabilitatskoeffizienten lagen fir die drei Hauptskalen des CISS zwischen .798 und .856.
Der niedrigste Wert der Item-Trennscharfen findet sich in der Skala Vermeidungsorientiertes
Coping, dieser liegt jedoch mit .383 nach wie vor im akzeptablen Bereich, wie Tabelle 6 zu

entnehmen ist.

Tabelle 6. Reliabilitatskoeffizienten nach Cronbachs a, Maximum und Minimum der
Trennschérfen fir die Skalen der CISS; N=367

Skalenbezeichnung Trennscharfe

_ Itemanzahl  Cronbachs a
Coping Minimum Maximum
Aufgabenorientiert 8 .840 455 718
Emotionsorientiert 8 .856 495 .687
Vermeidungsorientiert 8 .798 .383 .656
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7.2.4 Reliabilitatsanalyse des F-SozU K-14

Der Fragebogen zur sozialen Unterstltzung ermittelt die soziale Unterstiitzung anhand einer
Skala. Cronbachs o weist mit .946 ein sehr hohes Niveau auf. Die korrigierten Item-
Trennscharfen liegen zwischen .568 und .824 und sind somit ebenfalls zufriedenstellend (siehe
Tabelle 7).

Tabelle 7. Reliabilitdtskoeffizienten nach Cronbachs o, Maximum und Minimum der
Trennscharfen fir die Skalen des F-SozU K-14; N=367

Trennscharfe
Skalenbezeichnung Itemanzahl  Cronbachs a
Minimum  Maximum
Soziale Unterstiitzung 14 946 .568 824

7.3 Hypothesenprtfungen

In folgendem Kapitel werden die Ergebnisse zu den jeweiligen Hypothesen aus Kapitel 6.5

dargestellt.

7.3.1 Unterschiedshypothese zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat

Um die erste Fragestellung Weisen Menschen mit MS im Vergleich zu einer gesunden
Normstichprobe eine geringere gesundheitsbezogene Lebensqualitat auf? zu beantworten,
wurde der Stichprobenmittelwert mit dem Populationsmittelwert der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat der SF-36 in einem Einstichproben-t-Test verglichen. Die VVoraussetzungen fir
die Durchfiihrung des Tests, dass die Daten aus einer Zufallsstichprobe erhoben und das
Merkmal in der Population normalverteilt ist, konnten angenommen werden. Da die
Hypothesen zu oben angeflhrter Fragestellung einseitig formuliert wurden, wurde der
Signifikanzwert bei jeder Testung halbiert. In Tabelle 8 sind Mittelwerte (M),
Standardabweichung (SD), t-Werte, Freiheitsgrade (df), Signifikanzniveau (p), Effektstéarke (d)
und korrigiertes alpha (o) angegeben. Hohe Werte weisen auf eine bessere
gesundheitsbezogene Lebensqualitat hin. Aufgrund der Ergebnisse, die auch nach der
Bonferroni-Holm-Korrektur signifikant bleiben, kénnen alle Alternativhypothesen Hi (1.1) bis
(1.8) der ersten Fragestellung angenommen werden. Daraus l&sst sich schliel3en, dass die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat sowohl auf physischer als auch auf psychischer Ebene von

Personen mit MS niedriger ist als die HRQoL der Normalpopulation. Die Effekte sind in allen
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Skalen mittel bis groR. Der Unterschied zwischen Stichprobe und Population ist in den Skalen
Vitalitat und Korperliche Rollenfunktion am groBten. Die kleinsten Unterschiede finden sich in
den Skalen Psychisches Wohlbefinden und Schmerz.

Tabelle 8. Deskriptivstatistische Kennwerte der Skalen der SF-36 in Stichprobe (SP)? und
Population (PP)b, t-Wert mit Signifikanzwert, Effektstarke und korrigiertem alpha

SF-36 Skala Gruppe M SD t(df) p d o
Korperliche SP 5341 3230 )
Funktionsfahigkeit PP g727 165y L 0ot(300) <.00LT 105 012
Korperiche P A e (366) <.001” 130 .0714
Rollenfunktion PP 86.91  25.62
SP 5701 3144
Schmerz o 7680 gngp 12114(366) <001 063 0250
Allgemeine SP 45.52 20.50 N
Gesundheitowahmehmung PP 6814 1ogg 2L13(306) <0017 110 0083
P 3492 1953
Vitalitit o a4 1o5g 26899(366) <001 140 0063
Soziale SP 5705 2830
Funktionsfahigkei oo grei 1647 20618(366) <0017 108 0100
Emotionale SP 55.22 43.48
ollenfunition o ooss  algy 15570(366) <0017 081 0167
Peyehisches DR AR (366) <.001” 058 .0500
Wohlbefinden PP 71.11 14.23

aN=367."N=230.

“p < .01, einseitig. a"=Kkorrigiertes alpha.

7.3.2 Unterschiedshypothese zu den Copingstilen

Um die Frage Gibt es signifikante Unterschiede zwischen Menschen mit MS und gesunden
Menschen hinsichtlich des Copingstils? zu beantworten, wurden ebenfalls die
Stichprobenmittelwerte mit Populationsmittelwerten der Skalen der CISS mittels
Einstichproben-t-Test verglichen. Alle deskriptivstatistischen Werte und PriifgroRen sowie
Signifikanzbeurteilung sind Tabelle 9 zu entnehmen. Ein hoher Wert ist représentativ fir die

jeweilige Copingstrategie.
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Tabelle 9. Deskriptivstatistische Kennwerte der Skalen des CISS bezlglich Stichprobe
(SP)? und Population (PP)®, t-Wert mit Signifikanzwert, Effektstarke und korrigiertem alpha

CISS-Copingstrategie  Gruppe M SD t(df) p d o
SP 3.52 0.68

Aufgabenorientiert 6.342 (366) <.001™ 0.34 .0167
PP 3.29 1.11
_ o SP 2.93 0.85

Emotionsorientiert PP 977 126 3.587 (366) <.001 0.19 .0500
SP 2.83 0.77

Vermeidungsorientiert -5.814 (366) <.001™ 0.30 .0250

PP 3.06 1.29

aN=367.°N=522.
“p <.01. o"=Korrigiertes alpha.

Die Stichprobe dieser Studie unterscheidet sich in allen Skalen der CISS signifikant von der
restlichen Population, alle Alternativhypothesen Hi (2.1) bis (2.3) der zweiten Fragestellung
kénnen demnach angenommen werden. Der negative t-Wert der Skala Vermeidungsorientiertes
Coping impliziert, dass Personen mit Multipler Sklerose signifikant weniger oft einen
vermeidungsorientierten ~ Bewadltigungsstil  anwenden.  Aufgabenorientiertes  und
emotionsorientiertes Coping werden hingegen signifikant 6fter von dieser Personengruppe als

von gesunden Personen eingesetzt. Die Effektstarken lassen auf kleine Effekte schlief3en.

7.3.3 Unterschiedshypothese zur sozialen Unterstiitzung

Die Frage Gibt es signifikante Unterschiede zwischen Menschen mit MS und gesunden
Menschen hinsichtlich der sozialen Unterstltzung? wurde, wie die Fragestellungen zuvor, mit
einem Einstichproben-t-Test untersucht. Hohere Werte weisen auf ein hoheres Ausmal an
sozialer Unterstutzung hin. Es konnte kein Unterschied in der sozialen Unterstiitzung zwischen
Menschen mit MS (M = 3.88, SD = 0.90) und der Gesamtbevolkerung (M = 3.97, SD = 0.68)
gefunden werden. Die Mittelwerte der beiden Gruppen unterscheiden sich nicht signifikant
(t(df) = -1.932(366), p = .054), die Nullhypothese Ho (3.1) wird daher beibehalten.

7.3.4 Hypothese zur Vorhersage der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitat

Um die Fragestellung Koénnen die Faktoren Copingstil, soziale Unterstiitzung, Geschlecht,
Alter, Erwerbstatigkeit und Grad der Beeintrachtigung die gesundheitsbezogene

Lebensqualitat von Menschen mit MS vorhersagen? zu beantworten, wurde eine multiple
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lineare  Regression  durchgefiihrt.  Insgesamt 16  Pradiktoren, bestehend aus
soziodemografischen Variablen, Beschaftigungsstatus, Copingstil, Ausmal} der sozialen
Unterstltzung und Schweregrad der Krankheit wurden untersucht, um deren Erklarungswert
auf die beiden Summenskalen der SF-36 zu bestimmen. Die Analyse wurde mittels
Rickwartsmethode ausgefuhrt. Es konnte nur eine Teilstichprobe von n=214 (58.3%) Personen
in die Modellprifung miteinbezogen werden, da der Wert der EDSS von 153 Teilnehmer*innen
(41.7%) nicht ausgefillt wurde und diese Daten somit fehlten. Nachdem in dem Modell zur
Vorhersage der physischen Summenskala zwei Ausreil3er ausgeschlossen wurden, waren alle
in Kapitel 6.6 angefiihrten Voraussetzungen fir die Durchfuhrung einer Regressionsanalyse
erfullt. Da jede der zwei Summenskalen zumindest von vier Pradiktoren signifikant
vorhergesagt werden konnte, kdnnen beide Nullhypothesen Ho (4.1) und (4.2) verworfen und
die entsprechenden Alternativhypothesen Hi (4.1) und (4.2) angenommen werden. Tabelle 10
zeigt eine Zusammenfassung der Modellprifungen fir alle signifikanten Pradiktoren der
HRQoL (SF-36) mit unstandardisierten (B) und standardisierten Regressionskoeffizienten (/),
Signifikanzbeurteilung, R%- und korrigierten R2-Werten, Durbin-Watson-Statistik und dem
Variance Inflation Factor des Pradiktors mit der hochsten Kollinearitat. Die standardisierten
Regressionskoeffizienten (|4]) werden als Effektstarken interpretiert.

Insgesamt konnten die Skalen Physische und Psychische Gesundheit durch vier bzw.
sieben Pradiktoren signifikant vorhergesagt werden. Physische Gesundheit wurde durch
Langzeitkrankenstand, Rente, einen emotionsorientierten Bewaltigungsstil und einen hohen
EDSS-Score negativ vorhergesagt. Der EDSS-Wert hat den groften Einfluss auf die Skala
Physische Gesundheit. Das Bestimmtheitsmaf R? lag fiir dieses Modell bei 47.227%. Die Skala
Psychische Gesundheit wurde durch Alter, Ausbildung und soziale Unterstiitzung positiv und
durch Langzeitkrankenstand, Rente, emotionsorientiertes Coping und EDSS-Score negativ
vorhergesagt. In diesem Modell weist emotionsorientiertes Coping mit einem |4 von .423 die
groBte Vorhersageleistung auf. R? lag hier bei 39.807%. Kriterien, die nach diesem Modell
keinen signifikanten Beitrag zur Vorhersage der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
leisteten, sind Geschlecht, Teilzeit- oder geringfligige Beschaftigung, Arbeitslosigkeit,

Mutterschaftsurlaub, aufgaben- und vermeidungsorientiertes Coping.

7.3.5 Fragestellung zum Vergleich von Short Form Health Survey-36
(SF-36) und Multiple Sclerosis Impact Scale (MSIS-29)

Ziel dieser Studie war zu Uberprifen, inwieweit die beiden Fragebdgen zur Erfassung der

gesundheitsbezogenen Lebensqualitat (SF-36, MSIS-29) bei MS-Patient*innen geeignet sind.
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Tabelle 10.  Ergebnisse der Regressionsanalyse fur die Pradiktoren der gesundheitsbezo-
genen Lebensqualitdt (SF-36) mit Regressionskoeffizienten und Standardabweichung,
Signifikanzbeurteilung, R? und korrigierten R? Werte, Durbin-Watson-Statistik und Variance

Inflation Factor

Summenskalen der SF-36

Pradiktor Physische Summenskala Psychische Summenskala

B SEB 8 p B SEB 8 p
Alter 0.264 0.146 127 .072
in Ausbildung 14.049 7.441 JA11 .060
Langzeitkrankenstand -16.181 5.731 -.146 005" -14.942 6.103 -.138 .015
Rente -6.147  2.688 -.128 .023 -5.998 3.099 -122 .054

Emotionsorientiertes

-6.707 1440 -237 <.001™ -12.162 1.699 -423 <.001"

Coping

Soziale Unterstiitzung 5716 1517 .221 <.001™
EDSS -2.775 0.269 -569 <.001" -0.843 0.315 -.169 .008™
R? (R%or) 472 (.462) .398 (.378)

F (df1, df2) 46.312 (4, 207) 19.462 (7, 206)
Durbin-Watson-Statistik 1.972 2.093

VIF <1.228 <1.680

Anmerkung. B = unstandardisierter Regressionskoeffizient, SE B = Standardfehler von B, S =
standardisierter Regressionskoeffizient, p = Signifikanzwert
“p<.01

Dafiir wurde zuerst eine Untersuchung von Boden- und Deckeneffekten und danach eine ROC-
Analyse durchgefiihrt. Anschliefend erfolgte ein Vergleich der Kriteriumsvaliditaten der
unterschiedlichen  Skalen der Fragebdgen. ROC-Analyse und Vergleich der
Kriteriumsvaliditaten wurden ebenfalls wieder mit einer Teilstichprobe von 214 Personen
(58.3%) durchgefiihrt, da diese Untersuchungen nur unter Miteinbezug des EDSS-Scores

gemacht werden konnten.
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Analyse von Boden- und Deckeneffekten

Beim Vergleich mdglicher Boden- und Deckeneffekte zeigten sich deutliche Unterschiede
zwischen den beiden Verfahren. Wenn man annimmt, dass Effekte ab 10% als auffallig gelten,
weisen vier Skalen der SF-36 Boden- und/oder Deckeneffekte auf. Speziell die Skala
Emotionale Rollenfunktion weist mit 32.2% aller Personen, denen der niedrigste Wert
zugeordnet werden konnte, und 41.4%, die den hochsten Wert erzielten, erhebliche Boden- und
Deckeneffekte auf. Eine Uberblicksartige Darstellung der Effekte der Skalen der SF-36 findet
sich in Tabelle 11. In den Skalen der MSIS-29 finden sich keine Effekte. Hier haben in der
physischen Skala 0.5% den minimalen und 0.3% aller Befragten den maximalen Wert erreicht.
Die Zahlen sind in der psychischen Skala mit 2.5% am unteren und 0.5% am oberen Ende
ahnlich,

Tabelle 11.  Darstellung der Boden- und Deckeneffekte betroffener Skalen der SF-36

Skala Minimum Maximum

Kdrperliche Rollenfunktion 42.2 16.3

Schmerzen 3.3 25.1

Soziale Funktionsfahigkeit 4.6 14.4

Emotionale Rollenfunktion 32.2 41.4
ROC-Analyse

Fur die ROC-Analyse wurde die Stichprobe entlang des Medians des EDSS-Scores in zwei
Gruppen eingeteilt. Jene Personen, die einen EDSS-Score von maximal 4.5 aufwiesen, wurden
der Gruppe EDSS niedrig (117 Personen, 54.7%) zugeteilt, alle mit einem héheren Wert wurden
der Gruppe EDSS hoch (97 Personen, 45.3%) zugeordnet. Der Score der EDSS kann Werte
zwischen 0 und 10 annehmen, hohe Werte stehen fur eine ausgepréagte Beeintrachtigung.
Abbildung 1 zeigt alle ROC-Kurven der Subskalen der SF-36. Wie man dieser Abbildung
entnehmen kann, differenzieren fast alle Skalen besser als der Zufall (AUC >.50). Tabelle 12
gibt einen Uberblick uber alle AUC-Werte, Standardfehler, Signifikanzbeurteilungen und
Konfidenzintervalle der SF-36. Sieben der acht Skalen sind signifikant und somit gut geeignet,
zwischen einem hohen und einem niedrigen EDSS-Score zu differenzieren. Die hochsten AUC-
Werte finden sich bei Korperlicher Funktionsfahigkeit und Korperlicher Rollenfunktion. Im
Vergleich dazu erreichte Emotionale Rollenfunktion den niedrigsten Wert, diese Skala ist als

einzige nicht signifikant.
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Abbildung 1. ROC-Kurven fur die Subskalen der SF-36

Tabelle 12.  Angabe von AUC-Werten, Standardfehlern (SE), Signifikanzbeurteilung und
Konfidenzintervallen der ROC-Analyse fur die Subskalen der SF-36

95% Konfidenzintervall

Subskalen SF-36 AUC SE
Untergrenze Obergrenze

Korperliche Funktionsfahigkeit .895 021  <.001™ .853 .937
Korperliche Rollenfunktion 705 036 <.001™ 634 775
Schmerzen 684 037 <.001™ 611 758
Allgemeine -

] .633 .038 .001 559 707
Gesundheitswahrnehmung
Vitalitat 621 .038 .002"™ 545 .696
Soziale Funktionsfahigkeit 679 .036 <.001™ .608 751
Emotionale Rollenfunktion .555 .040 165 AT7 .633
Psychisches Wohlbefinden .583 .039 037" 506 .660

“p<.05. "p<.01.
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In Abbildung 2 finden sich die ROC-Kurven der MSIS-29. Beide Summenskalen differenzieren
besser als der Zufall (AUC >.50). Die physische Summenskala weist mit einem Wert von .812
eine grolRere AUC auf als die psychische Summenskala, die mit einem Wert von .697 auf eine
durchschnittliche Trennscharfe hinweist. Eine Gberblicksartige Darstellung aller Werte findet
sich in Tabelle 13. Beide Skalen sind signifikant und somit zur Diskriminierung zwischen
niedrigen und hohen EDSS-Scores geeignet.
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Abbildung 2. ROC-Kurven fur die Subskalen der MSIS-29

Tabelle 13.  AUC-Werte, Standardfehler (SE), Signifikanzbeurteilung und
Konfidenzintervalle der ROC-Analyse fiir die Summenskalen der MSIS-29

95% Konfidenzintervall

Subskalen MSIS-29 AUC SE p
Untergrenze  Obergrenze
Physische Summenskala 812 029 <.001™ 755 870
Psychische Summenskala .697 036 <.001™ 627 767
“p < .001

Nachfolgend werden die Ergebnisse des direkten Vergleichs beider Verfahren berichtet. Um
einen Vergleich der zwei Verfahren zu erméglichen, wurden die Skalen der MSIS-29 invertiert,
damit die Kurven in die gleiche Richtung weisen. Niedrige Werte bedeuten eine geringe

gesundheitsbezogene Lebensqualitét. In Abbildung 3 sind alle vier Kurven der Summenskalen
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dargestellt. Samtliche Skalen weisen ein signifikantes Ergebnis auf. Beide Tests weisen eine

héhere Zuordnungsgute auf als der Zufall. Die AUC der Summenskalen zur korperlichen
Gesundheit (SF-36, MSIS-29) sind mit einem Wert von .812 gleich groR und differenzieren
somit gleich gut. Die AUC der Skala psychische Gesundheit der MSIS-29 ist groRer
(AUC=.697) als jene der SF-36 (AUC=.622) (siehe Tabelle 14).
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Abbildung 3. ROC-Kurven fur die Summenskalen von SF-36 und MSIS-29

Tabelle 14.

AUC-Werte, Standardfehler (SE), Signifikanzbeurteilung und

Konfidenzintervalle der ROC-Analyse fir beide Verfahren (SF-36 und MSIS-29)

95% Konfidenzintervall

Summenskalen AUC  SE

Untergrenze Obergrenze
SF-36 Physische Summenskala 812  .029 <.001™ 755 .868
SF-36 Psychische Summenskala 622  .038 002" 547 .697
MSIS-29 Physische Summenskala ~ .812  .029 <.001™ 755 .870
MSIS-29 Psychische Summenskala .697  .036 <.001™ 627 767

“p<.01

Vergleich der Kriteriumsvaliditaten der Verfahren (SF-36 und MSIS-29)

Durch den Vergleich der Kriteriumsvaliditdten beider Verfahren wird Uberpriift, ob es in

Abhéngigkeit der vier Schweregradgruppen, niedrig (61 Personen, 16.6%), maRig (56
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Personen, 15.2%), mittelgradig (45 Personen, 12.3%), schwerwiegend (52 Personen, 14.2%),
der Krankheit in den Subskalen der Tests zu Unterschieden kommt. Die vier Gruppen wurden
anhand der drei Quartile der EDSS-Werte erstellt und resultieren somit aus den Daten der 214
Personen, die ihren EDSS-Score angegeben haben. Fir die Berechnung der relativen Validitét
werden alle F-Werte, die aus der einfaktoriellen VVarianzanalyse resultieren, durch den kleinsten
vorhandenen F-Wert, der als Referenzwert fungiert, geteilt. Die Voraussetzung der
Varianzhomogenitat fur eine einfaktorielle ANOVA konnte flir samtliche Skalen angenommen
werden. SchlieBlich wurden die Werte der GroRe nach gereiht und den Réngen 1-10
zugeordnet. In Tabelle 15 sind die Signifikanzwerte, die F-Werte und die relativen Validitaten
abgebildet. Ein hoherer Rang spricht fiir eine bessere Diskriminationsfahigkeit. Die Skala
Emotionale Rollenfunktion (SF-36) erreichte den niedrigsten Rang und stellt somit die
Referenzebene dar. Die grofiten F-Werte und somit auch die hochsten Rangplatze erzielten die
physische Summenskala der MSIS-29 und die Skala Korperliche Funktionsfahigkeit der SF-
36. Die untenstehenden Resultate spiegeln die Ergebnisse der ROC-Analysen wider.

Tabelle 15.  F-Statistik, Signifikanzbeurteilung und relative Validitat der SF-362- und MSIS-
29°-Skalen

Rang Skala®? p F Relative Validitat
1 Emotionale Rollenfunktion® 400 0.987 1.000
2 Psychisches Wohlbefinden? 175 1.667 1.689
3 Vitalitat? 021" 3.324 3.368
4 Allgemeine .004™ 4.566 4.626

Gesundheitswahrnehmung?
5  Soziale Funktionsfahigkeit? <.001™ 9.795 9.924
6  Psychische Summenskala® <.001™ 10.318 10.454
7 Schmerz® <.001™ 11.09 11.236
8  Korperliche Rollenfunktion? <.001™ 13.617 13.976
9  Physische Summenskala® <.001™ 35.078 35.540
10  Korperliche Funktionsfahigkeit? <.001™ 95.701 96.961

“p<.05. "p<.0L
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8 Fazit

Untenstehend werden die Ergebnisse der Fragestellungen zusammenfassend dargestellt und in
Relation zu aktueller Literatur gesetzt. Zuerst werden die Fragestellungen 1-3 diskutiert und in
Zusammenhang mit den Kriterien der Pradiktoranalyse der vierten Fragestellung betrachtet.
Danach findet ein Vergleich der beiden angewandten Verfahren zur Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitidt statt. AbschlieBend erfolgt eine Empfehlung flr
zukinftige Forschungsvorhaben und praktische Implikationen sowie die Darstellung der
Limitationen dieser Studie.

Ziel dieser Arbeit war es, die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt bei Multipler
Sklerose an einem reprasentativen Sample im deutschsprachigen Raum zu erheben und dessen
Einflussfaktoren zu bestimmen. Darlber hinaus wurden bestimmte Copingstrategien und
soziale Unterstiitzung bei MS untersucht und in Relation zur gesundheitshezogenen
Lebensqualitdt gesetzt. Der Vergleich zwischen einem generischen und einem
krankheitsspezifischen Verfahren zur Erfassung der HRQoL war ein weiteres Ziel dieser
Arbeit.

8.1 Diskussion

In der ersten Fragestellung wurde untersucht, ob sich Personen mit von Personen ohne MS
hinsichtlich ihrer gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt unterscheiden. Diese Frage kann
anhand der in dieser Studie gewonnenen Ergebnisse deutlich mit ja beantwortet werden. In
samtlichen physischen als auch psychischen Doménen der Lebensqualitdt zeigten sich
hochsignifikante Unterschiede mit mittleren bis groRen Effekten. Personen mit MS weisen eine
geringere gesundheitsbezogene Lebensqualitdt in den Skalen Korperliche Funktionsfahigkeit,
Korperliche Rollenfunktion, Schmerz, Allgemeine Gesundheitswahrnehmung, Vitalitat, Soziale
Funktionsfahigkeit, Emotionale Rollenfunktion und Psychisches Wohlbefinden auf. Die gréRten
Unterschiede zur gesunden Bevolkerung bestehen im Bereich der Vitalitat. Vitalitat erwies sich
auch in einer anderen Studie (Ysrraelit et al., 2018) als die wichtigste Determinante fur eine
hohe gesundheitsbezogene Lebensqualitat. Die geringsten Unterschiede finden sich auf den
Skalen Psychisches Wohlbefinden und Schmerz. Dazu passend wurden psychische Krankheiten,
allen voran Depression, als Komorbiditaten mit maximal 14 Nennungen vergleichsweise selten
genannt. Dies ist insofern tiberraschend, da auf Basis vorangegangener Studien (Ysrraelit et al.,
2018) vermutet wurde, dass speziell psychische Einflussfaktoren und Schmerzen die

gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei MS stark beeintrachtigen.
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Die zweite Fragestellung fokussierte auf mdgliche Unterschiede zwischen MS-
Patient*innen und Gesunden bezlglich des Einsatzes verschiedener Copingstrategien. Die
Resultate zeigen, dass an MS-Erkrankte deutlich mehr aufgabenorientierte und
emotionsorientierte und weniger vermeidungsorientierte Copingstrategien verwenden als
andere Personen. Diese Ergebnisse widersprechen McCabe et al. (2004), die schlussfolgerten,
dass Personen mit MS weniger zu problemorientierten Copingstrategien tendieren. Im
Gegensatz dazu konnten die Studienergebnisse von Lode et al. (2010) hinsichtlich des
Gebrauchs emotionsorientierter Bewaltigungsmechanismen bei MS, wenn auch mit nur
geringem Effekt, repliziert werden. Einen vermehrten Gebrauch von aufgabenorientiertem und
emotionsorientiertem Coping, wie er sich in dieser Studie zeigte, fanden auch Holland et al.
(2019). Bezuglich moglicher Effekte der untersuchten Bewaltigungsmechanismen auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat erwies sich ein emotionsorientierter Bewdltigungsstil als
signifikanter Pradiktor im negativen Zusammenhang mit der HRQoL auf physischer und
psychischer Ebene. Diese negative Pradiktion des emotionsorientierten Copings unterstreicht
grolteils die Ergebnisse der dazu durchgefiihrten Untersuchungen (z.B. Jean et al., 1999).
Aufgabenorientiertes und vermeidungsorientiertes Coping wiesen in der hier durchgefuhrten
Modellprifung keinerlei Vorhersageleistung auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitat auf.
Diese Resultate spiegeln die inkonsistenten Ergebnisse bereits vorhandener Literatur wider.
Wahrend einige Autor*innen meinen, dass vor allem problemorientiertes Coping einen
positiven Effekt auf die HRQoL bei MS hat (Aikens et al., 1997; Goretti et al., 2009; Wilski et
al., 2019), konnten andere diesen Effekt nicht nachweisen (Bassi et al., 2017) oder sprechen
sogar von einem protektiven Effekt vermeidungsorientierter Strategien (Calandri et al., 2017).

Weiters wurde der Frage nachgegangen, ob sich Personen mit MS hinsichtlich ihrer
sozialen Unterstiitzung von der Normpopulation unterscheiden. Bei der Beantwortung dieser
Fragestellung konnte kein signifikanter Unterschied zwischen den zwei Gruppen festgestellt
werden. Die Auswertung zeigte, dass die soziale Unterstlitzung fir die vorliegende Stichprobe
im Durchschnittsbereich liegt, somit erhalten Personen mit MS soziale Unterstiitzung in
demselben AusmaR wie andere Personen. Den Ergebnissen der Pradiktoranalyse zufolge weist
soziale Unterstlitzung jedoch eine positive Vorhersageleistung mit groRem Effekt auf
psychische Bereiche der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat auf. Costa et al. (2012) fanden
in ihrer Studie, dass soziale Unterstiitzung ein besserer Pradiktor der HRQoL war als Alter,
Bildungsstand und Grad der Beeintrachtigung. Ein solches Ergebnis konnte zumindest fur
psychische Bereiche auch in dieser Studie nachgewiesen werden. Andere Untersuchungen zum
pradiktiven Wert der sozialen Unterstitzung auf die HRQoL bei MS (Ryan et al., 2007;
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Schwartz & Frohner, 2005) fanden jedoch nicht nur Effekte auf psychische Domanen, wie hier,
sondern auch auf physische Ebenen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat, die in dieser
Studie nicht nachgewiesen werden konnten.

Physische Aspekte der Lebensqualitdt lieBen sich in dieser Studie, neben
emotionsorientiertem Coping, durch Langzeitkrankenstand, Rente und Grad der
Beeintrachtigung negativ vorhersagen. Das bedeutet, dass ein emotionsorientierter
Bewaltigungsstil, Langzeitkrankenstand, Rente und ein hoher EDSS-Score Prédiktoren flr eine
niedrige physische gesundheitsbezogene Lebensqualitit sind. Speziell emotionsorientiertes
Coping und der EDSS-Score weisen grolle Effekte in der Vorhersage der physischen
Lebensqualitdt auf. In Anbetracht des derzeitigen Forschungsstandes zu Coping und
gesundheitsbezogener Lebensqualitat scheint es uberraschend, dass sich Coping, im Speziellen
emotionsorientiertes Coping, auch auf physische Bereiche der Lebensqualitat auswirkt. Es ist
bekannt, dass ein emotionsorientierter Bewaltigungsstil Auswirkungen auf psychische Bereiche
haben kann, wie Jean et al. (1999) zeigten und auch in vorliegender Arbeit gefunden wurde,
weniger geldufig ist jedoch eine Auswirkung auf physische Ebenen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitiat. Moglicherweise spielt hier die Anpassung an die Krankheit eine Rolle. MS-
Patient*innen, die einen emotionsorientierten Bewéltigungsstil verfolgen, gewohnen sich in der
Regel weniger schnell an die neuen Lebensumstande als Personen mit einem
problemorientierten Copingstil (Pakenham et al., 1997). Diese weniger gelungene Anpassung
kann in weiterer Folge negative Effekte auf die psychische, aber auch auf die physische
Lebensqualitdt haben. Weniger Uberraschend sind die VVorhersageleistungen des EDSS-Scores
und die Art des Beschaftigungsstatus auf physische und psychische Skalen der Lebensqualitét.
Samtliche vorangegangenen Studien zum Einfluss des Grades der Beeintrachtigung durch die
MS konnten negative Auswirkung auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitat feststellen
(Pfaffenberger et al., 2006; Wilski et al., 2019). Auch der Erwerbsstatus der Betroffenen spielt
eine Rolle in der Vorhersage einer niedrigen Lebensqualitdt. MS-typische Symptome wie
Fatigue und motorische Probleme erhéhen die  Wahrscheinlichkeit flr  eine
Arbeitsverhinderung. Innerhalb von zehn Jahren nach Ausbruch der Krankheit ist die Halfte
aller MS-Patient*innen nicht in der Lage, ihren Verpflichtungen im Haushalt und am
Arbeitsplatz nachzukommen (Confavreux et al., 2000). So scheint es in Anbetracht der
durchschnittlichen Erkrankungsdauer dieser Stichprobe nicht tiberraschend, dass sich fast die
Hélfte entweder in Rente oder in Langzeitkrankenstand befindet. Dieser Umstand hat im
weiteren Verlauf auch Auswirkungen auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitat, die in dieser

Studie sowohl in physischen als auch in psychischen Bereichen durch diese passiven
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Erwerbsarten negativ vorhergesagt werden kann. Auch bei Wilski et al. (2019) und Miller und
Dishon (2006) weisen arbeitslose Menschen mit MS eine deutlich geringere Lebensqualitat auf.
Das kann durch fehlende soziale Unterstiitzung, deren Quelle auch Arbeitskolleg*innen sein
konnen (Fydrich et al., 2007), soziale Isolation und finanzielle EinbuRen erklart werden
(Gulick, 1997).

Neben der sozialen Unterstlitzung gab es in dieser Studie zwei weitere Kriterien, die die
psychische Lebensqualitat positiv vorhersagen konnten. Alter und die Kategorie der
Erwerbstatigkeit in Ausbildung trugen in vergleichbarem AusmaR zur Vorhersage hoher
psychischer Lebensqualitat bei. Die Ergebnisse zeigen, dass hoheres Alter mit hoherer
psychischer HRQoL assoziiert ist. Hohes Alter geht in vielen Studien allerdings mit einer
verminderten HRQoL einher (Pfaffenberger et al., 2006; Wilski et al., 2019). Viele Autor*innen
beziehen sich diesbeziglich jedoch auf physische und nicht auf psychische Bereiche der
Lebensqualitdt. Eine mdogliche Schlusselfunktion konnte hierbei die Anpassung an die
Krankheit als Moderatorvariable einnehmen. Da eine gelungene Adaption an die Krankheit mit
einer langeren Krankheitsdauer einhergeht (Ford et al., 2001) und die durchschnittliche
Erkrankungsdauer in diesem Sample bei rund zehn Jahren liegt, ist es moglich, dass hier eine
Anpassung stattgefunden hat, die sich vorwiegend auf psychischer Ebene zeigt. Der positive
Effekt der Kategorie in Ausbildung lasst sich moglicherweise durch eine geringe korperliche
Beeintrachtigung, wodurch man nach wie vor Teil des aktiven Erwerbslebens ist, erkléren.
Personen, die sich in Ausbildung befinden, haben, im Gegensatz zu Personen in Rente oder
Langzeitkrankenstand, eine berufliche Perspektive, sind meist von anderen Menschen umgeben
und tben eine tagliche Routine aus. Diese Faktoren konnen helfen, sich weniger durch die
Krankheit als vielmehr durch berufliche Faktoren zu identifizieren und tragen so im weiteren
Verlauf zu einer gesunden Psyche bei.

Zur Beantwortung der Frage, ob sich die SF-36 oder die MSIS-29 besser zur Erfassung
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit bei MS eignet, wurden Boden- sowie Deckeneffekte
analysiert, die Fragebdgen einer ROC-Analyse unterzogen und ein Vergleich der
Kriteriumsvaliditaten durchgefiihrt. Einige der Skalen des generischen Verfahrens wiesen
erhebliche Boden- und Deckeneffekte auf. Das bedeutet, dass diese Skalen die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat in den oberen und unteren Bereichen nicht ausreichend
gut messen und eine optimale Differenzierung nicht gegeben ist. Speziell die Skala Emotionale
Rollenfunktion scheint von solchen Effekten besonders betroffen zu sein. Fiir diese Skala zeigte
auch die ROC-Analyse eine geringe Diskriminationsfahigkeit zwischen Personen mit niedrigen
und hohen EDSS-Scores. Auch die Ubereinstimmung mit dem EDSS-Wert ist auf Basis der
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Kriteriumsvaliditat fur diese Skala gering. Die SF-36-Skala Psychisches Wohlbefinden weist
ebenfalls eine kleine AUC und einen geringen Zusammenhang zum EDSS-Wert auf. Boden-
und Deckeneffekte fanden sich hier allerdings keine. Generell I&sst sich festhalten, dass sich
die psychischen Subskalen der SF-36 sowohl in Hinblick auf die Ergebnisse der ROC-Analyse
als auch auf die Kriteriumsvaliditat in dieser Untersuchung schlechter darstellen als die
korperlichen Subskalen des Tests. Diese Beobachtung findet auch bei der MSIS-29 statt. Bei
diesem Verfahren zeigen ROC-Analyse und der Vergleich der Kriteriumsvaliditaten ebenfalls,
dass die physische Summenskala eine bessere Diskriminationsfahigkeit aufweist als die
psychische Summenskala. Es besteht die Uberlegung, ob dies auf die geringere Itemanzahl in
den psychischen Skalen beider Tests zurlickzufuhren ist. Die SF-36 weist mit 21 Items in den
physischen Skalen 1.5-mal mehr Items auf als in den psychischen Skalen. Weitaus mehr als die
Hélfte der 29 Items der MSIS-29, namlich genau 20, entfallen auf die Exploration kdrperlicher
Beschwerden, wahrend nur neun auf psychische Aspekte fokussieren. In Anbetracht der Frage,
welches der beiden Verfahren besser zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
bei MS geeignet ist, sei auf die Ergebnisse obiger Analysen verwiesen. Die
Diskriminationsfahigkeit in den Skalen der physischen Gesundheit ist den Resultaten der ROC-
Analysen zufolge bei beiden Tests gleichermalRen zufriedenstellend. Die psychische
Summenskala der MSIS-29 weist auf Basis der ROC-Analysen und des Vergleichs der relativen
Validitaten bessere Werte als die psychische Summenskala der SF-36 auf. Obwohl auch sie den
Referenzwert von .70 fir eine zufriedenstellende Gite (Allgaier, 2014) knapp unterschreitet,
konnten akzeptable Kriteriumsvaliditaten und keine Boden- oder Deckeneffekte gefunden
werden. Basierend auf diesen Ergebnissen belduft sich die Empfehlung in der Frage, welches
Instrument zur Erhebung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei MS besser geeignet ist,
auf die MSIS-29. Neben einer besseren diagnostischen Gute deckt dieser Test mehr
krankheitsspezifische Symptome und Beschwerden ab und kann somit ein vollstandigeres Bild
der HRQoL liefern als die SF-36. Bedenkt man diese Resultate und den Umstand, dass
spezifischen Instrumenten eine bessere Anderungssensitivitit in Hinblick auf einzelne
Erkrankungen zugesprochen wird (Freeman et al., 2001; Hobart, Freeman et al., 2001),
Uberrascht es umso mehr, dass die SF-36 das Instrument der Wahl bei der Erfassung der HRQoL

bei MS-Patient*innen zu sein scheint (Benito-Ledn et al., 2003).
8.2 Kritik und Ausblick

Die Anbindung der Studie an eine Online-Erhebung bringt neben vielen Vorteilen auch einige
Nachteile mit sich, auf die im Folgenden eingegangen wird. Ein wichtiger Kritikpunkt ist, dass

Online-Studien, so auch hier, meist zu selektiven Stichproben flihren. Die Stichprobe dieser
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Studie bestand aus 367 Personen, wovon mehr als doppelt so viele Frauen wie Méanner den
Fragebogen ausgefillt haben. Eine derartig ungleichméiige Geschlechterverteilung wie hier
kann zu einer Ergebnisverzerrung fuhren. Fir weitere Studien ist es daher wichtig, ein
ausgewogenes Geschlechterverhaltnis zu schaffen. Zudem kann weder tberpriift werden, ob
die Personen, die den Fragebogen ausfullten, tatsachlich an MS erkrankt sind, noch ob die
Fragebogenbatterie mehr als einmal von derselben Person durchlaufen wurde. Die Daten
wurden durch Selbstberichtsfragebtgen gewonnen, die meist einer Art von Verzerrung
unterliegen. Dartber hinaus waren die Bedingungen, unter denen die Teilnehmer*innen an der
Studie teilgenommen haben, nicht standardisiert und sind deshalb auch nicht miteinander
vergleichbar. Um diesen Limitationen in Zukunft entgegenzuwirken, wére es ratsam, Online-
Studien mit Untersuchungen vor Ort zu koppeln und eine Kombination von standardisierten
Selbst- und Fremdberichtsverfahren vorzulegen. Weiters besteht die Mdglichkeit, dass die
Fragebogenbatterie von manchen Personen als zu umfassend angesehen wurde. Das Ausfiillen
dauerte ca. zehn Minuten, was fur einige moglicherweise zu lang war und somit zu einem
Abbruch fuhrte. Speziell im Kontext der Multiplen Sklerose ist diese Art der Erhebung kritisch
anzusehen, da motorische Stérungen typisch fur diese Krankheit sind und diese
Beeintrachtigungen fir das Ausfullen des Fragebogens erschwerend sein konnten. Ein Aspekt,
der ebenfalls kritisch betrachtet werden muss, ist die Erhebung des EDSS-Scores. Es war
geplant, den EDSS-Score als objektives Aulienkriterium, der Aufschluss tiber den Schweregrad
der Krankheit geben soll, zu erheben. Auf Basis der vielen fehlenden Werte ist davon
auszugehen, dass diese Frage flr viele Teilnehmer*innen eine Herausforderung darstellte und
sie das Feld dementsprechend frei liel3en. Es ist anzunehmen, dass die EDSS-Einteilung nach
Kurtzke (1983) einigen nicht bekannt war, da insgesamt 22 Teilnehmer*innen (6.0% der
Gesamtstichprobe) ihren Grad der Beeintrachtigung als 0 oder 10 einschétzten, was jedoch nach
Kurtzke keinem Vorliegen von Multipler Sklerose bzw. dem Tod infolge der MS entspricht. Es
ist moglich, dass die Ergebnisse, die auf dem EDSS-Score beruhen, dadurch verzerrt sind. Fast
die Halfte der Stichprobe (41.7%) gab keinen EDSS-Score an, was dazu flhrte, dass einige
Analysen mit einer Teilstichprobe durchgefiihrt werden mussten. Aufgrund der
Schwierigkeiten bei dieser Frage wére es ratsam, das Ausmal der Beeintrachtigung mittels
Fremdurteil durch medizinische Fachkrafte zu erfassen. Da die vorliegende Untersuchung eine
Querschnittstudie darstellt, konnte weder eine kausale Interpretation der Ergebnisse erfolgen,
noch konnten intraindividuelle Veradnderungen in Entwicklungsverldufen beobachtet werden.
Speziell in Hinblick auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt bei einer chronischen

Krankheit waren diese Entwicklungen interessant und sollten demnach in Zukunft mittels
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Langsschnittstudien erhoben werden. Schliellich erklaren die Regressionsmodelle dieser
Studie nicht mehr als rund 40% bis 50% der Varianz in den abhangigen Variablen, was darauf
hindeutet, dass die HRQoL von MS-Patient*innen auch von anderen Faktoren, die in dieser
Untersuchung nicht bertcksichtigt wurden, bestimmt wird. Speziell die Dauer der Erkrankung
und eine Unterscheidung der Krankheitsverlaufe wurden in diesem Modell nicht
miteingeschlossen und sollten demnach in zukiinftige Studien Eingang finden. Wenn auch die
Ergebnisse vor diesem Hintergrund nur mit Vorsicht verallgemeinert werden kénnen, lassen
sich doch einige Implikationen fir die Praxis ableiten.

Zunachst ist es aufgrund der gefundenen Resultate hinsichtlich  der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei MS ratsam, diesem Aspekt in der klinischen Praxis
mehr Beachtung zu schenken. Die HRQoL sollte bei der Diagnosestellung erfasst und im Sinne
einer Verlaufsdiagnostik in regelmaRigen Abstanden evaluiert werden. Dieses Vorgehen tragt
dazu bei, die Entwicklungen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei MS zu beobachten
und bei Bedarf psychosoziale Unterstiitzung anbieten bzw. aktivieren zu kdnnen. Daruber
hinaus ware es sinnvoll, Psychoedukation uber wirksame Copingmechanismen bei MS zu
leisten und erfolgreiche Bewaltigungsstrategien zu starken. Ein Fokus sollte auf die Starkung
aufgabenorientierter Techniken gelegt werden, da die Literatur diesem Mechanismus
mehrheitlich positive Auswirkungen in der Bewaltigung der MS zuschreibt. Die dritte
Implikation fur Praxis und Forschung liegt in einer bevorzugten Verwendung der MSIS-29
gegentiber der SF-36, um eine differenzierte Erfassung der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitit bei MS zu garantieren.
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Fragebogen zur Erhebung soziodemografischer / medizinischer Daten

Sehr geehrter Studienteilnehmer / Sehr geehrte Studienteilnehmerin,

Ich, Anna-Maria Maletzky, bin Studentin an der Universitdit Wien und schreibe meine
Masterarbeit im Bereich der klinischen Psychologie des Erwachsenenalters unter der Betreuung
von Dr. Reinhold Jagsch.

Dazu lade ich Sie herzlich ein, an dieser Studie zum Thema ,,Gesundheitsbezogene
Lebensqualitit, Krankheitsbewéltigung und soziale Unterstiitzung bei Multipler Sklerose*
teilzunehmen.

Personen mit MS koénnen nicht nur mit korperlichen Herausforderungen, sondern auch
manchmal mit psychischen Belastungen, die im normalen Krankenhausalltag nur selten erfragt
werden, konfrontiert sein. Ziel meiner Masterarbeit ist, diese psychischen und subjektiven
Belastungsfaktoren zu erheben. AuRerdem soll untersucht werden, ob sich ein
krankheitslibergreifender Fragebogen oder ein MS-spezifischer Fragebogen besser zur
Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei Multipler Sklerose eignet.

Ihre Teilnahme an dieser Studie wird einmalig 15-20 Minuten in Anspruch nehmen.
Selbstverstandlich werden alle lhre Daten anonymisiert und vertraulich behandelt. Die
erhobenen Daten werden ausschlie3lich fir wissenschaftliche Zwecke genutzt und erlauben
keine Ruckschlisse auf Ihre Person.

Ein Zwischenspeichern von Antworten und ein spateres Wiederaufrufen des gespeicherten
Fragebogens ist leider nicht moglich.

Gerne informiere ich Sie nach Abschluss der Studie tiber die Ergebnisse der Auswertung. Dazu
oder fur sonstige Fragen und Anmerkungen kénnen Sie mir gerne eine E-Mail auf folgende
Adresse schreiben: StudieMS@gmx.at

Vielen Dank fiir Ihre Mitarbeit und Hilfsbereitschaft!
Anna-Maria Maletzky
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Zuerst mochte ich Sie um einige Angaben zu Ihrer Person bitten.
Wie bereits erwahnt, sind diese Angaben streng vertraulich und dienen rein statistischen
Zwecken.

1. Sie sind...
Mannlich
Weiblich
Anderes

2. Wie alt sind Sie?
Ich bin Jahre alt

3. Welche Nationalitat haben Sie?
Deutschland

Osterreich

Schweiz

Anderes Land:

4. Wie ist Ihr derzeitiger Familienstand?
Ledig

Verheiratet / In Partnerschaft

Geschieden / Getrennt

Verwitwet

5. Welches ist der hochste Bildungsabschluss, den Sie haben?
Schule beendet ohne Abschluss

Hauptschulabschluss / Volksschulabschluss

Realschulabschluss (Mittlere Reife)

Abitur, allgemeine oder fachgebundene Hochschulreife (Gymnasium)
FH-/ Universitatsabschluss

6. Wie ist Ihr derzeitiger Beschaftigungsstatus?
In Ausbildung

Vollzeit

Teilzeit

Geringfligig

Arbeitslos / Arbeit suchend

Karenz / Mutterschaftsurlaub
Langzeitkrankenstand

Pension / Rente

Sonstiges

7. Wurde bei Ihnen die Krankheit Multiple Sklerose diagnostiziert?
Ja
Nein

Bei Ja: weiter zu Frage 8

Bei Nein: Vielen Dank flr die Teilnahme an diesem Fragebogen!
Bei Fragen konnen Sie sich gerne an StudieMS@gmx.at wenden.
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8. Wie alt waren Sie bei der Diagnose?

9. Ist Ihnen Ihr EDSS-Wert bekannt? Wenn ja, kreuzen Sie bitte den zutreffenden Wert
an.

Der EDSS (Expanded Disability Status Scale) Wert gibt (iber den Grad der Beeintrachtigung
von Menschen mit MS Auskunft und wird Ublicherweise von medizinischem Fachpersonal
erhoben. Die Skala reicht von 0 bis 10, wobei héhere Werte eine grofiere Beeintrédchtigung
darstellen.

0 5.5
1 6
1.5 6.5
2 7
2.5 7.5
3 8
3.5 8.5
4 9
45 9.5
5 10
10. Haben Sie neben MS noch andere chronische Krankheiten
Nein
Ja und zwar:

11. Nehmen Sie derzeit Psychopharmaka, z.B. zur Behandlung von Depression oder
anderen psychischen Erkrankungen?

Nein

Ja und zwar:

12. Vielen Dank fur das Ausfullen des Fragebogens. Mdchten Sie noch etwas anmerken?

Sie sind am Ende der Studie angelangt!

Vielen Dank fiir Ihre Teilnahme und Ihre Mithilfe an dem Projekt!

Fir weitere Fragen oder Feedback zur Studie wenden Sie sich bitte an StudieMS@gmx.at. Sie
koénnen sich ebenfalls an diese Email-Adresse wenden, wenn Sie an den Gesamtergebnissen
der Studie interessiert sind. Selbstverstandlich kann keine Verbindung zwischen Ihrer Email-
Adresse und lhren hier eingegebenen Daten hergestellt werden.

Vielen Dank!
Anna Maletzky
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Anschreiben MS-Vereine und Selbsthilfegruppen

Sehr geehrte Damen und Herren,

mein Name ist Anna-Maria Maletzky und ich bin Psychologiestudentin an der Universitat
Wien.

Grund fur mein Schreiben ist folgender: Ich verfasse meine Masterarbeit Uber die
Gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei Multipler Sklerose. Ich habe mir in meiner Arbeit zum
Ziel gemacht, die Meinungen und Erfahrungen von Menschen mit MS zu erfassen. Das heift,
dass ich an der Sichtweise der tatséchlich Betroffenen, sozusagen den Experten interessiert bin,
und nicht an der Meinung von Arzten oder sonstigen medizinischen Fachkraften.
In meiner Arbeit befrage ich Betroffene aus Osterreich, Deutschland und der Schweiz mittels
Online-Fragebogen, um dann ein Gesamtbild hinsichtlich der Gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat fir den ganzen DACH-Raum erstellen zu kénnen. Wie Sie sich vorstellen
konnen, sind die Ergebnisse valider, je mehr Personen an der Umfrage teilnehmen, deswegen
zahlt jeder einzelne ausgefillte Fragebogen.

Daher meine Frage: besteht die Mdéglichkeit folgenden Link auf Ihrer Homepage und/ oder
Facebook-Seite zu verdffentlichen? https://www.soscisurvey.de/hrgolms/

Selbstverstandlich ist es moglich den Teilnehmerlnnen auf Nachfrage die Studienergebnisse
zukommen zu lassen, wobei die Anonymitét zu jedem Zeitpunkt der Befragung gewéhrleistet
ist!

Bei weiteren Fragen stehe ich gerne zur Verfugung.

Vielen Dank im Voraus und freundliche GriRe,
Anna Maletzky
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Anschreiben Facebook-Gruppen

Liebe Alle,
der Admin der Gruppe hat mir netterweise erlaubt, das Folgende zu posten:

Mein Name ist Anna Maletzky und ich bin Psychologiestudentin an der Universitat Wien. Ich
schreibe meine Masterarbeit tiber die gesundheitsbezogene Lebensqualitat von Menschen, die
MS haben. Daftir bin ich an genau eurer Sichtweise und eurem Empfinden interessiert und nicht
an der Meinung von Arzten oder sonstigem medizinischem Fachpersonal.

Die Ergebnisse sind umso valider, je mehr Personen an meiner Befragung teilnehmen,
deswegen zéhlt wirklich jeder ausgefullte Fragebogen!

Eure Anonymitét ist selbstverstandlich zu jedem Zeitpunkt der Befragung zu 100% gewaéhrt!
Dies ist der Link zur Studie https://www.soscisurvey.de/hrgolms/

Bei weiteren Fragen schreibt mir gerne hier oder unter StudieMS@gmx.at eine Nachricht

Danke im Voraus fur eure Mithilfe und liebe Grifte aus Wien - Anna
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Tabelle Al.

EDSS Skala nach Kurtzke (1983)

Grad

Betroffen (FS)

Genauere Beschreibung

Grad 0 in allen funktionellen _

0 Normale neurologische Untersuchung
Systemen (FS)

o Keine Behinderung, minimale Abnormitat in

1 Grad 1 in einem FS ] ]

einem funktionellen System
) ) Keine Behinderung, minimale Abnormitat in
1.5 Grad 1 in mehr als einem FS
mehr als 1 FS
Grad 2 in einem FS (andere FS 0 . ) )

2 Minimale Behinderung in 1 FS
oder 1)

Grad 2 in mehr als einem FS ) )

2.5 Minimale Behinderung in 2 FS
(andere FS 0 oder 1)

3 Grad 2 in 3-4 FS oder Grad 3 in MaRiggrade Behinderung in 1 FS oder leichte
einem FS (andere FS 0 oder 1) Behinderung in 3-4 FS, jedoch voll gehfahig
Grad3in1FSund Grad 2in1-2FS Voll gehfahig, aber mit maRiger Behinderung

3.5 oder Grad 3 in 2 FS oder Grad 2 in in einem FS (Grad 3) und 1-2 FS Grad 2, oder
5FS (andere FS 0 oder 1) zwei FS Grad 3; oder funf FS Grad 2

o Gehféhig ohne Hilfe und Rast fir mindestens
Grad 4 in einem FS (andere FS 0 _
4 der 1) 500m. Aktiv wéhrend ca. 12 Stunden pro Tag
oder
trotz relativ schwerer Behinderung
Gehfahig ohne Hilfe und Rast flir mindestens
45 Grad 4 in einem FS (andere FS 0 300m. Ganztdgig arbeitsfahig. Gewisse
' oder 1) Einschrankung  der  Aktivitit, benétigt
minimale Hilfe, relativ schwere Behinderung
Grad 5 in einem FS (andere FS 0 Gehfahig ohne Hilfe und Rast fir etwa 200m.

. oder 1); oder Kombination Behinderung schwer genug, um tégliche
niedrigerer Grade, aber Uber Grad Aktivitat zu beeintréchtigen (z.B. ganztagig zu
4.0 arbeiten ohne besondere VVorkehrungen)

Gehfahig ohne Hilfe und Rast fiir etwa 100m.

55 Wie 5.0 Behinderung schwer genug, um normale

tagliche Aktivitat zu verunmaoglichen
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Kombination von Grad 3 in mehr

Bedarf intermittierend oder auf einer Seite

6 s 2 FS konstant, der Unterstlitzung (Krlcke, Stock,
als
Schiene) um etwa 100m ohne Rast zu gehen.
Bendtigt  konstant  beidseits  Hilfsmittel
6.5 Wie 6.0 (Kriicke, Stock, Schiene), um etwa 20m ohne
Rast zu gehen
o ] Unfahig, selbst mit HIfe, mehr als 5m zu
Kombinationen von Grad 4 in mehr _
gehen. Weitgehend an den Rollstuhl
7 als 2 FS und mehr, selten
) ) gebunden. Bewegt den Rollstuhl selbst und
Pyramidenbahn Grad 5 alleine ) )
transferiert ohne Hilfe.
Unféhig mehr als ein paar Schritte zu tun. An
den Rollstuhl gebunden. Benétigt Hilfe fir
_ Transfer. Bewegt Rollstuhl selbst, aber vermag
7.5 Wie 7.0 _ )
nicht den ganzen Tag im Rollstuhl zu
verbringen. Benétigt eventuell motorisierten
Rollstuhl
o _ Weitgehend an Bett oder Rollstuhl gebunden;
Kombinationen meist von Grad 4 ) _ _ )
8 ) pflegt sich weitgehend selbststandig. Meist
und mehr in mehreren FS
guter Gebrauch der Arme
Weitgehend ans Bett gebunden, auch wahrend
8.5 Wie 8.0 des Tages. Einiger nutzlicher Gebrauch der
Arme, einige Selbstpflege mdglich
o Kombinationen meist Grad 4 und Hilfloser Patient im Bett. Kann essen und
mehr kommunizieren
o5 Kombinationen von fast Ganzlich hilfloser Patient. Unfahig zu essen,
' ausschlieBlich Grad 4 und mehr zu schlucken oder zu kommunizieren
10 Tod infolge MS
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