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1. Einleitung

1.1  Einfithrung

Storchenbiss, Feuermal, Naevus flammeus oder Blutschwamm - im Volksmund
sind diese Begriffe weit verbreitet. So ist es kein Wunder, dass der Grof3teil der Be-
volkerung ein Bild vor Augen hat, wie diese Gefafdanomalien aussehen, denn sie
sind eine der haufigsten Fehlbildungen bei Kindern und Jugendlichen [47]. So viel-
faltig wie die Umschreibungen fir vaskuldre Anomalien im Volksmund sind, so
vielschichtig sind auch die Krankheitsbilder, die sich dahinter verbergen. In den
vergangenen drei Jahrzehnten hat sich das Verstandnis der vaskularen Anomalien
stark verbessert: Grundlage hierfiir war eine neuartige Klassifikation der Entitaten,
die es nun ermoglicht hat, international und interdisziplinar an der Verbesserung

der Diagnostik und der Therapie zu arbeiten [38].

Menschen fiihlen sich dann wohl, wenn sie alle Teile ihrer selbst akzeptieren,
warmherzige und vertrauensvolle Beziehungen zu anderen Menschen pflegen
konnen, in hohem Mafie selbstbestimmt leben, in der Lage sind, ihr Leben so aus-
zurichten, dass sich ihre Bediirfnisse erfiillen, ein zielgerichtetes Leben fithren und

sich selbst in standiger Weiterentwicklung erleben [33].

Eine Minimaldefinition des Konstrukts Lebensqualitdt im Gesundheitskontext um-
fasst immer drei Komponenten, die die Basis bilden: ,Korperlichkeit®, ,Psyche” und
,soziale Beziehungen“ [34]. Bei Patienten mit vaskuldren Malformationen ist also
mindestens ein Drittel der Definition von Lebensqualitat im Gesundheitskontext,

namlich der Grundpfeiler ,Korperlichkeit®, verandert.

Lebensqualitdt ist ein relativ neues Mafd in der Medizin. Die Schulmedizin ist auf
Grund der demographischen Entwicklung und des wirtschaftlichen Druckes be-
strebt und angehalten, neue Zielpunkte fiir ,erfolgreiche” Medizin zu definieren.

Dies fiihrte in den vergangenen Jahrzehnten zu einem Paradigmenwechsel: Weg
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von starren Erfolgskriterien wie ,Uberlebensdauer” hin zu patientenorientierten

Kriterien, wie beispielsweise der Lebensqualitat.

1.1.1 Lebensqualitit

Die Geburtsstunde des Begriffes ,Lebensqualitit wird ins Jahr 1924 datiert.
Arthur C. Pigou, Wirtschaftswissenschaftler Anfang des 20. Jahrhunderts, verof-
fentlichte 1924 das Buch ,The economics of welfare® Als ,Lebensqualitit be-
schreibt er darin den Unterschied zwischen ,6konomischer Wohlfahrt“ und ,nicht-
6konomischer Wohlfahrt“. Pigou ist der Ansicht, dass nicht nur die wirtschaftliche
Sicherung der Lebensgrundlage fiir Menschen wichtig sei, sondern, dass insbeson-
dere der Umstand, wie dies gelange, zur Zufriedenheit beitriige. Diese Abgrenzung

gelingt ihm durch die Einfithrung des Begriffes ,Lebensqualitat” [57].

Bis in die 1960-er Jahre dauerte es dann, bis das Konzept ,Lebensqualitat Einzug
in die Gesellschaft fand. Wahrend des Wirtschaftsbooms der Nachkriegszeit und
nach Entbehrungen wahrend des Weltkrieges war die Bevolkerung in samtlichen
Sparten des Alltages an Quantitat interessiert. In den 1960-er Jahren wandelten
sich aber die gesellschaftlichen Ansichten, denn erste Kritiker zweifelten am im-
merwahrenden Wirtschaftswachstum. Dies flihrte zur Diskussion eher qualitativer
Themen, wie Umweltverschmutzung, Arbeitslosigkeit, Ressourcenverbrauch, Ar-
beitsbedingungen, Geschlechterungleichheit und Minderheitsprobleme. Die Politik
griff dies ziigig auf und propagierte ,Qualitdt statt Quantitat” [44]. In seiner Rede
zum Volk formulierte US-Prasident Johnson 1964: ,These goals cannot be meas-
ured by the size of our bank balance. They can only be measured in the quality of
the lives that our people lead.“ (Ubersetzung: Diese Ziele konnen nicht an der Gro-
f3e unseres Bankguthabens gemessen werden. Sie konnen nur an der Qualitat des

Lebens, das unser Volk fiihrt, gemessen werden [43].)

Wenige Jahre spater verwendete auch die SPD wahrend ihres Wahlkampfes zur
Bundestagswahl 1972 in Deutschland ,Lebensqualitat” als Leitmotiv. In ihrem
Wahlprogramm ,Mit Willy Brandt fiir Freiheit, Sicherheit und eine bessere Qualitat

des Lebens” wird die Aufmerksamkeit auf ein Mehr an Zufriedenheit, Glick und



Entfaltungsmoglichkeit fiir den Einzelnen gerichtet. Nicht eine Steigerung von Pro-
duktion, Gewinn und Konsum allein steigert das Wohlbefinden der Menschen. Die
Politik sieht ihre Aufgabe darin, Grundbedingungen fiir Lebensqualitdt zu schaffen,
indem das Augenmerk auf Naturschutz sowie 6ffentliche Dienstleistungen und In-
vestitionen gerichtet und dadurch den Biirgern eine Verbesserung ihrer Lebens-

qualitdt ermoglicht wird [65].

Allgemein wird bis dato die Lebensqualitat als ein Makrokonzept verstanden, das
den einzelnen Menschen nicht aus dem Blick verliert. In den 1980-er Jahren wird
dann aus dem grofien, gesellschaftlichen Projekt ,Lebensqualitit” ein zunehmend
individualisiertes Konzept, das in die verschiedensten wissenschaftlichen Diszipli-
nen einzieht, insbesondere auch in die Psychologie und Medizin. Lebensqualitat
wird von nun an auf der individuellen Mikroebene betrachtet und es entsteht mehr
und mehr das Bediirfnis, diese individuelle Lebensqualitdt zu verbessern, zu mes-

sen und sichtbar zu machen [44].

1.1.2 Vaskulire Anomalien

Das prominente Erscheinungsbild vaskuldrer Anomalien, insbesondere mit kuta-
ner Lokalisation, flihrte schon vor Jahrhunderten dazu, dass die Wissenschaft sich
mit der Pathogenese dieser Lasionen beschiftigte. Lange Zeit galt die Mutter, durch
Fehlverhalten zum Zeitpunkt der Empfangnis oder im Laufe der Schwangerschaft,
als Verursacherin der Fehlbildung beim Neugeborenen [53]. Robert Hooper sah
einen Zusammenhang zwischen der Sehnsucht nach oder Abneigung gegen be-
stimmte Nahrungsmittel wahrend der Schwangerschaft und der resultierenden
Lasion beim Kind. Deren Erscheinungsbild dhnle dem Aussehen der Wiinsche oder
Abneigungen, beispielsweise Maulbeeren, Erdbeeren oder Weintrauben. Diese
Theorie pragte 1822 den Begriff des Muttermals (,Mother's mark") [39]. Eine wei-
tere Theorie berief sich auf das Phdanomen ,imaginatio gravidarum®, Es galt die
Doktrin, dass das Betrachten furchterregender Szenen wahrend der Schwanger-
schaft direkten Einfluss auf das wachsende Leben hatte und dadurch die Entste-
hung méglicher Fehlbildungen beim Kind begiinstigt wiirde. Den werdenden Miit-

tern wurde deshalb nahegelegt, wiahrend der Schwangerschaft keine Szenen, die



ihnen Angst einfl6f3en kdnnten, beispielsweise das Abdecken von Vieh, zu betrach-
ten [53].

In seinem Werk ,The principles of surgery“ erwahnte John Bell 1801 erstmals eine
vaskulare Anomalie, die er ,Aneurysma durch Anastomose“ nannte. Diese be-
schrieb er als pulsierende Geschwulst, die kurz nach der Geburt extrem klein sei
und erst im Lauf des Lebens massive Ausmafde annehme. John Bell erkannte und
charakterisierte damit die heute als arteriovendse Malformation bezeichnete Ano-

malie [4].

Mitte des 19. Jahrhunderts gelang es Rudolph Virchow die ,krankhaften Ge-
schwiilste” nach mikroskopischen Kriterien in ,Angioma simplex”, ,Angioma
cavernosum” und ,Angioma racemosum®“ zu unterscheiden, wobei dieser Eintei-
lung die Gefafdarchitektur zu Grunde liegt. Er vertrat die Ansicht, dass die drei Ge-
faltumortypen durch Gefafddilatation oder Proliferation ineinander tbergehen

kénnen [71].

Waihrend des 20. Jahrhunderts wurden immer mehr Details des Krankheitsbildes
der vaskuldren Anomalien durch unterschiedlichste Fachdisziplinen der Medizin
erforscht und publiziert. Es dauerte jedoch bis 1982 bis eine einheitliche, interna-
tional akzeptierte Nomenklatur etabliert werden konnte. Mulliken und Glowacki
veroffentlichten zu diesem Zeitpunkt ihre Erkenntnisse, die sie anhand einer Studie
bei 49 Probanden gewonnen hatten. Es gelang erstmals vaskuldre Lasionen in 2
Hauptgruppen zu unterteilen, die sowohl klinische als auch histologische und pa-
thogenetische Aspekte bertcksichtigte: Himangiome und vaskuliare Malformatio-
nen [52]. Durch die Arbeit von Mulliken und Glowacki 1982 war die Grundlage der
heute giltigen Klassifikation geschaffen, deren einheitliche Nomenklatur es nun

erlaubt, interdisziplinar das Krankheitsbild zu behandeln.

1.2  Aktuell giiltige Klassifikation der vaskuldren Anomalien

Mulliken und Glowacki gelang es 1982 eine dichotome Einteilung der vaskuldren

Anomalien zu kreieren (Tabelle 1), die einerseits in der Praxis leicht anzuwenden



ist und andererseits eine Einschatzung der Prognose und damit die Vorhersehbar-

keit des Krankheitsverlaufes zuladsst [38, 52].

Tabelle 1: Klassifikation der vaskuldren Lasionen [52]

Hamangiome = vaskuldre Tumoren Malformationen = vaskuldre Malformationen
Proliferationsphase kapillar
Involutionsphase venos

arteriell

lymphatisch

fistelnd

Die International Society for the Study of Vascular Anomalies (ISSVA), die sich 1992
mit dem Ziel der Verbesserung zum einen des Verstiandnisses und zum anderen der
Behandlung vaskularer Lasionen gegriindet hatte, modifizierte 1996 die bewahrte
Einteilung und ersetzte den Term ,Hamangiome“ durch ,vaskulare Tumoren®
Grund hierfiir sind die verschiedenen klinischen Erscheinungsbilder, die radiologi-
schen und pathologischen Merkmale und das biologische Verhalten der Lasionen.
Ein weiteres Anliegen war es, das Suffix ,-oma“ ausschliefdlich fiir Lasionen zu ver-
wenden, die eine Endothelproliferation, eine echte Zellhyperplasie, aufweisen [29].
Der entscheidende Aspekt bei der Einteilung der vaskuldren Anomalien durch die
ISSVA ist also die Unterscheidung zwischen proliferierenden Neubildungen und
anlagebedingten, vaskuldren Fehlbildungen (Tabelle 2). Diese Nomenklatur bietet
ein Grundgeriist, das international Anklang findet und damit die Moglichkeit eroff-
net, unter Zuhilfenahme einer ,einheitlichen Sprache“ gemeinsam weiter auf dem
Gebiet der vaskuldren Lasionen zu arbeiten. Aber auch dieses System ist trotz sei-
ner hohen Relevanz nicht unfehlbar. In Ausnahmefillen kann eine Einschitzung
nach diesen Kriterien fehlschlagen [78]. Neue Erkenntnisse erfordern deshalb eine
standige Bereitschaft der Fachwelt, Klassifikationen anzupassen und zu modifizie-

ren.




Tabelle 2: ISSVA classification of vascular anomalies [78]

Gefdfstumor = vascular tumor Gefdfdfehlbildung = vascular Malformation

¢ infantile Himangiome Geringer Durchfluss:

e kongenitale Himangiome mit (RICH) e Kapillare Malformation
und ohne Riickbildung (NICH) e Feuermal

e Biischel-Angiom: hiufig vergesellschaf- o Teleangiektasie
tet mit Kasbach - Merritt Syndrom e Angiokeratom

e Spindelzellhdmangiom e Venose Malformation

e Andere seltene Himangioendotheliome e Viszerokutane Himangiomatose
(epitheloides H., zusammengesetztes H., e Glomangiom
retiformes H., polymorphes H., e Maffucci Syndrome
Lymphangioendotheliomatose, e Lymphatische Malformation
Typ Dabska, etc.) Hoher Durchfluss:

e Reaktiv proliferierende, kutan lokali- e Arterielle Malformation
sierte Gefafstumoren (pyogenes Granu- e Arteriovenose Fistel
lom, targetoides Himangiom, mikrove- e Arteriovendse Malformation

nuldres Hamangiom, etc.) Komplex - kombinierte vaskulire Malformatio-

nen:

e KVM, KLM, KLVM, AVM-LM, KM-AVM

K = kapillar; V= venés; L = lymphatisch; AV = arteriovends; M = Malformation;

RICH = rapidly involuting congenital hemangioma; NICH = noninvoluting congenital hemangioma

1.3  Aktueller Forschungsstand

1.3.1 Lebensqualitit

Seit den 1980-er Jahren des 20. Jahrhunderts befassen sich Forschungsbereiche
diverser Fachrichtungen zunehmend mit dem Konstrukt der Lebensqualitit. Das
Schlagwort ,Lebensqualitat” wird als Synonym verwendet, um den Grad des Wohl-
befindens eines Individuums widerzuspiegeln. Eine allgemein gehaltene und aner-
kannte Definition der Lebensqualitat (Quality of Life) lieferte die Weltgesundheits-
organisation 1995: ,Die personliche Wahrnehmung der eigenen Lebensposition in
den Systemen von Kultur, gesellschaftlichen Werten, ihren eigenen Zielen, Erwar-
tungen, Standards und Beflirchtungen® Lebensqualitit ist ein multidimensionales

Konstrukt, das in die Bereiche Gesundheit, Seelenzustand, Grad der Unabhangig-
6



keit, soziale Beziehungen, persénliche Uberzeugungen und die Beziehung zur Um-
welt unterteilt werden kann. Die Gewichtung der einzelnen Unterbereiche ist indi-
viduell und subjektiv, was erkennen lasst, wie komplex das Phanomen Lebensqua-

litit ist [79].

Die Teilnehmerlnnen der 6. Weltkonferenz fiir Gesundheitsférderung in Thailand
formulierten 2005 die Bangkok-Charta. Darin heifdt es: ,Die Vereinten Nationen
erkennen an, dass das Erreichen des hochstmdéglichen Gesundheitsstandes eines
der fundamentalen Rechte aller Menschen ohne Unterschied darstellt. Gesund-
heitsforderung basiert auf diesem wesentlichen Menschenrecht. Dieses positive
und umfassende Konzept begreift Gesundheit als einen Bestimmungsfaktor fiir
Lebensqualitat einschliefdlich des psychischen und geistigen Wohlbefindens.“ Psy-
chische und physische Gesundheit wird weltweit als eine der wichtigsten Kompo-

nenten der Lebensqualitat verstanden.

Die Forschungsliteratur, die sich mit der Gesundheit des Menschen als Komponen-
te der allgemeinen Lebensqualitdat auseinandersetzt, pragte den Begriff ,gesund-
heitsbezogene Lebensqualitit“ (Synonym: ,health-related Quality of Life“), um
gesundheitsnahe Aspekte des menschlichen Erlebens und Verhaltens spezifischer
zu erfassen [12]. Griinde fiir die Hinwendung zur patientenbezogenen Beschrei-
bung des Gesundheitszustandes ist einerseits ein Paradigmenwechsel in der Defi-
nition der Gesundheit durch die WHO, die nun auch die psychische und soziale
Komponente beriicksichtigt, andererseits aber auch die Skepsis gegeniiber den
klassischen Zielkriterien der Medizin, wie Reduktion der Symptomatik und Verlan-

gerung der Lebenszeit [11].

Einigkeit herrscht in der Literatur dariiber, dass Gesundheit ebenfalls multidimen-
sional im Sinne eines bio-psycho-sozialen Modells gesehen werden muss, dadurch
schwierig zu definieren und noch schwieriger zu messen ist [21]. Die vier Kompo-
nenten, die laut Bullinger die gesundheitsbezogene Lebensqualitat widerspiegeln
und damit als subjektive Gesundheitsindikatoren angesehen werden, sind: Psychi-
sches Befinden, korperliche Verfassung, soziale Beziehungen und funktionale
Kompetenz. Um die subjektive Gesundheit addquat zu erfassen, miissen die Patien-

ten selbst Auskunft iiber ihr Befinden geben [11]. Der Trend weg von rohen Uber-
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lebensraten hin zur subjektiven Gesundheit zeigt sich darin, dass der Evaluations-
parameter ,Lebensqualitiat” als Bewertungskriterium in der Medizin anerkannt ist

[54].

Auch weil die Kostentrdager im Gesundheitssystem zunehmend Einfluss auf die
arztliche Arbeit haben, indem sie den wirtschaftlichen Druck bei der Behandlung
von Patienten steigern, sind Effizienzpriifungen von Therapien durch geeignete
Messinstrumente, die die Lebensqualitat vor und nach Behandlung aufzeigen, not-
wendig [51]. Hier befindet sich aber die Forschung noch in den ,Kinderschuhen®,
denn unterschiedliche Erkrankungen fiihren zu unterschiedlichen physischen und
psychischen Problemen [37], weshalb nicht ein einziges Instrument zur Messung
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat ausreicht, sondern viele unterschiedlich
konzipierte Instrumente, auch speziell entwickelt fiir Erkrankungen oder Fachdis-
ziplinen, geschaffen werden miissen. Ein Fragebogen als solches Instrument
scheint dabei am plausibelsten. Dieser ist am ehesten der Schwierigkeit gewach-
sen, die individuelle Lebensqualitit, die so einzigartig wie der Patient selbst ist,
wiederzugeben. Durch den unmittelbaren Kontakt zum Individuum wird der Fra-
gebogen diesem Anspruch am ehesten gerecht [21]. Fragebdgen zur gesundheits-
bezogenen Lebensqualitat konnen entweder allgemein gehalten, krankheitsiiber-
greifend innerhalb einer Fachdisziplin oder krankheitsspezifisch die Lebensquali-
tat detektieren. Krankheitsiibergreifende Fragebogen werden als ,generic instru-
ments“ bezeichnet, krankheitsspezifische Fragebogen als ,disease-specific”. Das
Ziel krankheitsspezifischer Verfahren ist es, die Lebensqualitat bei einer durch eine

Erkrankung definierte Population zu erfassen [12, 37].

1.3.2 Vaskuliare Anomalien

Unverzichtbare Voraussetzung zur korrekten Diagnosestellung und damit einher-
gehend auch addquaten Therapie ist die Unterscheidung vaskuldrer Anomalien in
die beiden Hauptgruppen ,vaskuldre Tumoren®, zu denen die Himangiome zahlen
und ,vaskuldare Malformationen“ [76]. Laut Waner und Suen sind Himangiome ge-
wohnlich zum Zeitpunkt der Geburt nicht sichtbar, proliferieren wahrend des ers-

ten Lebensjahres und bilden sich danach zuriick. Die Endothelzellen, die fiir die



Proliferation verantwortlich sind, weisen wahrend dieser Phase eine hohe Tei-
lungsrate auf. Vaskuldre Malformationen sind bei Geburt immer sichtbar, wachsen
niemals durch Proliferation und bilden sich nie zurtick [72]. Die Anamnese, insbe-
sondere die Eruierung des Zeitpunktes des Auftretens der Gefaf3fehlbildung, spielt
somit die entscheidende Rolle bei der Unterscheidung von vaskuldaren Malformati-
onen und Hamangiomen [53, 76]. Waner und Suen entwickelten einen einfachen
Algorithmus (Abb. 1), der schon friihzeitig und ohne invasive Methoden die Erhe-
bung der korrekten Diagnose bei einem Patienten mit vaskuldrer Anomalie zuldsst

[72]:

Vaskuldre Vaskuldrer Vaskuldrer

Malformation Tumor Tumeor

il
B
B

War die Anomalie
bei Geburt schon
vorhanden?

Grofenzunahme Grofienabnahme
im Verlauf? im Verlauf?

nein nein nein

Vaskulidrer Vaskulire Vaskulire

Tumor Malformation Malformation

.{
.{
.{

Abb. 1: Algorithmus zur Diagnosefindung bei vaskuldren Anomalien [74]

Die friihzeitige korrekte Diagnose ist bei vaskuldren Anomalien im Kopf-Hals-
Bereich von entscheidender Bedeutung fiir den Patienten. Die Lasionen im Kopf-
Hals-Bereich sind auf der einen Seite ein dsthetisches Defizit, auf der anderen Seite
konnen sie auch zu funktionellen Beschwerden fiihren. Grofe, periorbitale Himan-
giome schranken das Gesichtsfeld ein und kénnen zu lebenslang persistierender
Sehschwache, schlimmstenfalls zur Erblindung, fithren. Bei intraoralen Hdaman-
giomen sind haufig Sprachdefizite die Folge. Die Obstruktion der Atemwege ist bei
cervivalen und pharyngo-laryngealen Veranderungen eine gefiirchtete Komplikati-
on. Vaskuldre Malformationen kdnnen im Laufe des Lebens eine betrachtliche Gro-

3e erreichen, die dann destruierende Auswirkungen haben kann [31].



1.3.2.1 Vaskulidre Tumoren

Zur Abgrenzung der Thematik wird in diesem Abschnitt ausschliefilich auf das lo-
kalisierte, klassische Himangiom eingegangen, welches mit Abstand die haufigste
Manifestationsart der vaskuldren Tumoren ist. Definiert ist ein Himangiom als
gutartiger Tumor, der durch Endothelproliferation schnell wachst. Auf die Wachs-
tumsphase folgt dann eine langsame Riickbildungsphase [13, 18]. Ursachlich fiir
die Ausbildung der Himangiome ist aller Wahrscheinlichkeit nach das postnatal
noch nicht vollstindig organisierte und dem Einfluss angiogenetischer Faktoren

unterlegene Gefafdsystem der Haut [32].

Das lokalisierte, klassische Himangiom ist der haufigste Tumor des Kindesalters.
Etwa jedes zehnte Neugeborene entwickelt im Laufe des ersten Lebensjahres ein
Hamangiom [24, 36, 52]. Madchen sind im Vergleich zu Jungen dreimal haufiger
betroffen, in fast 60% der Falle manifestiert sich das Himangiom im Kopf-Hals-
Bereich [14]. Charakteristikum ist die rasche Proliferation und die daran anschlie-
f8ende Tendenz zur Riickbildung [18]. In knapp 30% der Fille ist das Himangiom
bei Geburt sichtbar [15], typischerweise fillt es aber den Eltern beim Neugebore-
nen zundchst nicht auf. Deutlich in Erscheinung tritt das Himangiom aber dann
wenige Tage bis Wochen post partum wahrend der sechs bis acht Monate andau-
ernde Proliferationsphase (Abb. 2). Histologisch lasst sich in dieser Phase mitoti-
sche Aktivitat in liberproportionalem Mafde nachweisen [52, 72]. Die maximal er-
reichbare Grofde des Hamangioms wird bestimmt von der Wachstumsdauer und
der Wachstumsgeschwindigkeit. Da die Wachstumsdauer auf wenige Monate be-
schrankt ist, ist der entscheidende Faktor die Wachstumsgeschwindigkeit [18]. Die
an die Proliferationsphase anschlief3ende Involutionsphase fiihrt in etwa 90% der
Falle zur vollstandigen Riickbildung des Himangioms. Eine Faustregel zur Riickbil-
dungstendenz besagt, dass im Alter von 5 Jahren etwa 50%, im Alter von 7 Jahren
etwa 70% und im Alter von 9 Jahren ca. 90% der Hamangiome sich zuriickgebildet
haben [77]. Auch wenn sich das Himangiom vollstindig zurtiickbildet, bleibt teil-
weise eine Narbe in der Grofde des maximalen Ausmafies zuriick [18]. Auf Grund
moglicher Komplikationen durch die massive Gréfienzunahme spielt die Lokalisa-

tion bei der Entscheidung fiir oder gegen eine Therapie die wichtigste Rolle. Das
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Therapieziel ist in jedem Fall méglichst rasch den Wachstumsstopp zu provozieren

und das Himangiom in die Involutionsphase zu zwingen [18, 31].

2.
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Abb. 2: Schema der spontanen Wachstumsdynamik bei Himangiomen [17, 31]

Die Therapie der Wahl ist heute zunachst die konservative off-label-Therapie mit
Propanolol per os, um die Proliferation gering zu halten. Durch welche Mechanis-
men Propanolol das Wachstum der Gefafdfehlbildung reduziert ist aktuell noch
nicht vollstandig geklart. Es wird davon ausgegangen, dass auf zellularer Ebene die
verminderte Freisetzung von Wachstumsfaktoren sowie die vermehrte Apoptose
von Endothelzellen aber auch eine vermehrte Vasokonstriktion zur Reduktion des

Hamangiomwachstums beitragen [95].

1.3.2.2 Vaskulire Malformationen

Vaskuldare Malformationen sind zum Zeitpunkt der Geburt immer sichtbar, prolife-
rieren nie, bilden sich niemals zuriick [68, 72] und vergréfiern sich im Lauf des
Lebens durch Zellhypertrophie [72]. Diese Gefaf3fehlbildungen wachsen nicht tu-
morcharakteristisch durch aktive Hyperplasie, sondern ausschliefilich durch Zell-
hypertrophie [52, 77]. Auch wenn die Anomalie definitionsgemafd bei Geburt vor-

handen ist, kann sie zu Beginn des Lebens noch so klein sein, dass sie erst nach
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einer gewissen Zeit in Erscheinung tritt [68, 77]. Ursachlich fiir die Fehbildung sind
strukturelle Gefaf3veranderungen [13, 52], die sich zwischen der vierten und zehn-
ten Schwangerschaftswoche etablieren [20]. Histologisch findet sich bei allen vas-
kuldren Malformationen stets ein einfaches Plattenepithel auf einer diinnen Ba-
salmembran [68]. Das Wachstumsverhalten der vaskuldren Malformationen hangt
von vielen Faktoren ab. Pathomechanistisch fiihrt der strukturell veranderte Ge-
fafdaufbau zu verdanderten Perfusionsverhaltnissen mit den Folgen einer vaskuldren
Ektasie. Haufig wachsen die vaskuldaren Malformationen schleichend langsam.
Traumata, Infektionen, Hormonschwankungen oder Druckverdnderungen der
Lymphe oder des Blutes kdnnen jedoch in jedem Alter ein plétzlich einsetzendes,
tiberschiefendes Wachstum der Fehlbildung ausldsen [68]. Es zeigte sich bei einer
Studie von Finn et al. 1983 keine Geschlechterpraferenz bei der Entstehung vasku-
larer Malformationen [95]. Etwa 30% der vaskuldren Malformationen lokalisieren
sich im Kopf-Hals-Bereich, ebenfalls knapp 30% am Stamm, die tibrigen fast 40%
verteilen sich auf die Extremitaten [14]. Die klinische Einteilung der vaskuldren
Malformationen, die auch der ISSVA-Einteilung entspricht, erfolgt nach 2 Gesichts-
punkten: Zum einen spielt der Flusscharakter der Lasion (Hochfluss-/ Niederfluss-
lasion) eine wichtige Rolle, zum anderen definiert der strukturell verdnderte Ge-
faldtyp, der innerhalb der Fehlbildung vorherrscht (Lymphgefafse, Kapillaren, Ve-
nen, Arterien, Mischformen), die Malformation. Diese Einteilung hat nicht nur de-
skriptiven Charakter, sondern impliziert auch gleichzeitig die Behandlung der vas-
kularen Malformation [25, 28]. Bei der chirurgischen Intervention, als eine mogli-
che Therapieoption, sollte besonders auf das stark erhohte Blutungsrisiko geachtet

werden. Eine adaquate praoperative Vorbereitung ist unerlasslich [83].

1.3.2.2.1 Lymphatische Malformationen (Niederflussliasionen)

Alle angeborenen Fehlbildungen des lymphatischen Systems, die als Verbund dila-
tierter Lymphgefafe in Erscheinung treten, werden als lymphatische Malformatio-
nen bezeichnet [66, 72]. Morphologisch bestehen lymphatische Malformationen
aus diinnwandigen, zystisch dilatierten Gefafskandlchen, die mit einem unauffalli-
gen Endothel ausgekleidet sind und mit proteinreicher Lymphe gefiillt sind [2, 81,

87]. Die Pathogenese der lymphatischen Malformationen ist noch immer nicht
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zweifelsfrei geklart [81, 84, 86]. Levin postulierte 1989, dass der Abfluss der Lym-
phe behindert sei und daraus eine Erweiterung der Kanéle, die sich proximal der
Stenose befinden, erfolge [50]. Je milder der Defekt desto weniger Komplikationen
wird die vaskuldre Anomalie unter normalen Umstidnden verursachen. Durch
Stress, Infektionen, Traumata oder Hormonveranderungen wird das Gréf3enwachs-
tum angeregt und die lymphatische Malformation kann symptomatisch werden
[72, 94]. An der optimalen Therapie dieser Fehlbildung wird nach wie vor intensiv
geforscht [84-87, 91, 92]. Bevorzugt treten lymphatische Malformationen im Kopf-
Hals-Bereich auf, gefolgt von Stamm, Axilla und Mediastinum [9, 89, 92]. Die Symp-
tomatik variiert in Abhdngigkeit von der Lokalisation, der Tiefe und der Ausbrei-
tung der Lasion im Gewebe. Die Lasionen konnen Anschluss an tiefer liegende Zis-
ternen erhalten. Die Beteiligung tiefer liegender Gewebe ermdglicht die Einteilung

der lymphatischen Malformationen in drei Kategorien [72]:

e Mikrozystische Lasionen: (Syn.: Lymphangioma circumscriptum)

Charakterisiert durch ein generalisiertes Odem findet sich diese Form der lympha-
tischen Malformation insbesondere am Mundboden, der Wange und der Zunge
[72]. An der Oberflache bildet sich eine infiltrierende Schicht mit verstreuten wass-

rigen oder blutigen Vesikeln (Abb. 3, Abb. 4).

== | Epidermis

Dermis

Subcutaneous|
tissue

0% Deep
% fascia

V Vescicles

SC Subcutoneous cisterns

Abb. 3: Schema der Versorgung oberflachlicher Vesikel durch tiefer im Gewebe befindliche Zister-
nen [53]

13



Abb. 4: mikrozystische lymphatische Malformation der Zunge, eingeblutet [78, 85]

e Makrozystische Lasionen (Abb. 5): (Syn.: Hygroma cysticum)
Diese Art der Lymphgefaf3fehlbildung besteht aus multilokuldren Zysten, die
hauptsachlich am Hals lokalisiert sind [72].

Abb. 5: zervikale, makrozystische, lymphatische Malformation bei einem drei Monate alten Kind

[78]

e Mischformen mikrozystischer und makrozystischer Lasionen:

Hier wird die Diagnose spatestens mit Vollendung des zweiten Lebensjahres ge-
stellt [2]. Da die Symptomatik der Lymphgefaf3fehlbildungen von der Grofie ab-
hangt und vaskuldre Malformationen bei Geburt per definitionem schon angelegt
sind, kann davon ausgegangen werden, dass die Lasion umso aggressiver ist je fri-
her die Diagnose gestellt wird [72]. Bei einer Vielzahl der Falle sind die erweiterten

Lymphgefafde unmittelbar post partum als weiche Masse unter der Haut tastbar
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[27, 77]. Je starker die Fehlbildung an Volumen zunimmt desto mehr wird das um-
liegende Gewebe durch die schrankenlose Ausbreitung in Mitleidenschaft gezogen.
Das verdrangende Wachstum kann zu zahlreichen funktionellen Stérungen fiihren,
die im schlimmsten Fall letale Folgen haben kénnen. Bei Infiltration in den Mund-
boden und in den Zungenraum resultiert eine Makroglossie, die wiederum ursach-
lich fiir Schluck- und Sprachstérungen sein kann [82]. Die Einengung der Luftwege
und damit die Gefahr der Atemwegsobstruktion ist die gefiirchtetste Komplikation
[66]. Nicht zu unterschéatzen ist auch die mdégliche Destruktion der Knochen, insbe-
sondere irreversible Gesichtsschdadeldeformierungen durch die Volumenzunahme
der lymphatischen Malformationen [27, 31, 81]. Nicht zuletzt hat auch die asthe-
tisch entstellende Komponente Bedeutung, die mit dieser benignen lymphatischen

Malformation einhergehen kann [81].

1.3.2.2.2 Kapillare Malformationen (Niederflusslidsionen)

Die in der Vergangenheit gebrauchliche deskriptive Terminologie samtlicher Ge-
faldfehlbildungen tragt dazu bei, dass fiir die Beschreibung der kapillaren Malfor-
mationen auch heute noch viele Begriffe existieren: Naevus flammeus, Feuermal,
Storchenbiss, Weinfleck, port-wine-stain, Angioma planum, salmon patch oder an-
gels’ kiss. Charakteristisch fiir diese Entitaten ist, dass es sich um Gefaf3ektasien im
Bereich der Kapillaren handelt, die (zunachst) als rosa oder hellrote Veranderun-
gen in Erscheinung treten. Warner und Suen postulieren 1999, dass diese Eintei-
lung histologisch nicht vollig korrekt sei, da es sich bei kapillaren Malformationen
richtigerweise nicht um erweiterte Kapillaren handle, wie noch 1982 von Mulliken
und Glowacki angenommen, sondern um postkapilldr erweiterte Venolen. Sie for-
dern deshalb, dass terminologisch richtig von ,venular malformations“ die Rede
sein miisse [72]. Unterteilt werden sie momentan klinisch aber weiterhin in me-
diane, symmetrische und laterale, asymmetrische kapillaire Malformationen [16,
47]. Da das Erscheinungsbild medianer und lateraler Naevi flammei sehr dhnlich
ist, werden haufig Fehldiagnosen gestellt [72]. Mediane symmetrische Feuermale
sind harmlose Lasionen, die weder Himangiome noch Gefaf3fehlbildung sind, son-
dern auf Grund funktioneller Weitstellung von Kapillargefaf3en entstehen. Sie zei-

gen keine Assoziation mit weiteren Fehlbildungen [16]. Laterale asymmetrische
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Feuermale hingegen sind hdufig assoziiert mit weiteren Fehlbildungen beispiels-
weise im Rahmen des Sturge-Weber-, Hippel-Lindau-, Kippel-Trenaunay- oder
Parkes-Weber-Syndroms [16]. In der Kindheit zeigt sich eine makuldse, scharf be-
grenzte und in unterschiedlichen Rottonen erscheinende Lasion, deren Farbung
sich durch Weinen, Schreien oder bei Fieber verstarkt [53]. Mit dem Alter erscheint
das laterale Feuermal dunkler, erhabener und unregelmafiiger. Dies hdangt mit dem
physiologischen Gefafwachstum zusammen [16, 47, 53]. Da die Lasion haufig auf
Dermatome (meist Trigeminusast) begrenzt ist (Abb. 6), existiert zur Atiologie die
,Sick dermatome theory“ [72]. Nach Abschluss der tuberésen Umwandlung charak-

terisieren blau-rote Knotchen die Lasion [47, 53].

Abb. 6: lateraler Naevus flammeus innerhalb des Dermatoms V1 und V2 des Nervus trigeminus

[53]

1.3.2.2.3 Venose Malformationen (Niederflusslasionen)

Venose Malformationen sind die haufigste Erscheinungsform aller vaskuldrer
Anomalien [5]. Ob eine krankhafte Erweiterung eines ansonsten normalen Gefaf3-
bettes oder eine tatsachliche Fehlbildung mit vergrofderter Gefaf3anzahl ursachlich
fiir die Fehlbildung ist, ist nicht zweifelsfrei geklart [72]. Sicher ist, dass innerhalb
einer vendsen Fehlbildung ektasierte, dysplastische Venen zu finden sind, die er-
weiterte vaskuldare Hohlrdume mit irregulirem Lumina aufweisen. Diese Gefaf3e
werden von diinnem, einschichtigem, flachem Endothel mit relativem Fehlen von
glatter Muskulatur ausgekleidet [5, 53]. Palpatorisch erscheinen vendse Malforma-
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tionen als weiche, schwammartige, kompressible aber nicht wegdriickbare und
selten pulsatile Lasionen. Charakteristisch ist die provozierbare Groéféenzunahme
bei Erhohung des intravasalen Druckes durch Valsalva-Mandéver, Schreien oder
Weinen [5, 53]. Vendse Malformationen weisen ein sehr breites Spektrum an Er-
scheinungsformen auf, das von isolierten, intrakutanen oder intramuskuldren La-
sionen bis zu komplexen, invasiven Anomalien reichen kann [5]. Hauptlokalisation
der vendsen Malformationen ist der Kopf-Hals-Bereich. Hier zeigen sich die Ano-
malien bevorzugt in der Wangenschleimhaut, der Zunge, den Lippen oder im Na-
ckenbereich [90]. Dabei kdnnen die vendsen Malformationen oberflachlich oder
tief, lokalisiert, multizentrisch oder diffus in Erscheinung treten. Die Gefafdanoma-
lie vergrofert sich im Lauf des Lebens immer in Richtung des geringsten Wider-
standes, wobei anatomische Grenzen nicht respektiert werden. Samtliche Verfar-
bungsabstufungen von tief lila bis fleischfarben sind denkbar und abhéangig von der
Tiefenlokalisation der Anomalie [5, 53, 72]. Das Wachstumsverhalten ist verschie-
den. High-grade-Lasionen zeigen ein schnelles Grofdenwachstum von Jahr zu Jahr.
Low-grade-Lasionen hingegen wachsen so langsam, dass viele Jahre vergehen kon-
nen, bis eine sichtbare Verdnderung eintritt [72]. Traumata, chirurgische Eingriffe
oder Hormonumstellungen in der Pubertidt oder wahrend einer Schwangerschaft
sind typische Triggerfaktoren fiir das Gréfienwachstum vendser Malformationen,
die dann Schmerzen, Schluckstéorungen und sogar Atemnot verursachen kénnen
[26]. Die geringe Durchflussgeschwindigkeit innerhalb der Gefaf3fehlbildung kann
zur Bildung von Thromben fiihren [22]. Eine Infektion des Thrombus kann den
Patienten starke Schmerzen bereiten und zu einer massiven Grofdenzunahme der
Lasion fiihren. Durch eine langsame Verkalkung des Thrombus kénnen Venenstei-
ne, Phlebolithen, entstehen. Diese Phlebolithen gelten als pathognomonisch fir
vendse Malformationen. Kann ein Phlebolith getastet oder radiologisch dargestellt

werden, gilt die Diagnose als gesichert [53, 72].

1.3.2.2.4 Arteriovendse Malformationen (Hochflusslidsionen)

Arteriovendse Malformationen entsprechen einer Shuntverbindnung zwischen
arteriellem Hochdruck- und venésem Niederdrucksystem. Diese spezielle vaskula-

re Fehlbildung zeigt sich etwas haufiger bei Madchen als bei Jungen. Kohout et al.
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geben die Pravalenz fiir arteriovendse Malformationen 1998 mit m:w = 1:1,5 an
[46]. Eine fehlerhafte vaskuldre Morphogenese zwischen der vierten bis sechsten
Schwangerschaftswoche gilt als Ursprung dieser Fehlbildung, die sich im Lauf des
Lebens zu unterschiedlichen Zeitpunkten und mit variabler Intensitiat manifestiert.
Im Laufe ihrer Entwicklung durchlaufen arteriovenése Malformationen verschie-
dene pathophysiologische Phasen, die durch die Stadieneinteilung nach Schobinger

veranschaulicht werden (Tabelle 3).

Tabelle 3: pathophysiologische Phasen der arteriovendsen Malformationen nach Schobinger [46]

Stadium nach Phase Charakterisierung

Schobinger

I Ruhephase e unterschiedliche lange Dauer
e Uberwidrmung

e Verfarbung

11 Evolutionsphase e  Wachstum
e Schwirren

e Pulsationen

I1 Destruktionsphase e trophische Einschrankungen der
Haut
e Blutung

e Ulzerationen

e Schmerzen

1\ Dekompensationsphase e Herzinsuffizienz

e Kreislaufversagen

Bei Geburt sind die Lasionen bereits angelegt, bleiben aber bis zum ersten Lebens-
jahr gewohnlich asymptomatisch. Symptomatisch werden diese vaskuldren Ano-
malien, dhnlich wie die anderen Malformationsarten, hdaufig nach hormonellen
Umstellungen, banalen Traumata oder chirurgischen Eingriffen [31, 72]. Auf Grund
der Shuntverbindung zwischen Arterien und Venen und dem damit hohen intrava-

salen Blutdruck, lassen sich gelegentlich Pulsationen iiber den arteriovendsen Mal-
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formationen palpieren. Das hohe Durchflussvolumen der Gefaf3fehlbildung zeigt
sich beim Versuch, die zufiihrenden Gefif3e abzudriicken. Nach Druckreduktion
und Wiedereroéffnung der zufithrenden Arterien fiillt sich die Anomalie rapide wie-
der auf [72].

Typische Symptome bei arteriovendsen Malformationen sind Blutungen, Schmer-
zen, Nervenschaden, Ulzerationen bei Durchblutungsstérungen der nachfolgenden
Gewebe und asthetische Entstellungen (Abb. 7). Bei Lokalisation im Knochen kon-
nen unterschiedlich schnelle Wachstumsgeschwindigkeiten der Extremititen zu
Langendifferenzen fiithren. Arteriovendse Malformationen der Haut und Schleim-
haut ziehen haufig Infektionen, Blutungen oder nicht heilende Ulzerationen nach

sich.

Abb. 7: arteriovendse Malformation Verlauf: 2002 - 2004 [69]

Histologisch zeigen sich hypertrophierte zufiihrende Arterien, die ohne ein zwi-
schengeschaltetes Kapillarbett in einem primitiven Gefafigeflecht, dem sogenann-
ten Nidus (=Nest), in dilatierte Venen tibergehen [31, 93]. Der histologische Aufbau
erklart sich durch den Pathomechanismus der Lasion. Kurzschlussverbindung zwi-
schen zufithrender Arterie und abfiihrender Vene, die eine hohe Durchflussrate

aufweist.

Waner und Suen diskutierten 1998 mogliche Ursachen, die zur Entstehung des Ni-
dus, den sie als ektasiertes Kapillarbett verstehen, fiihrt. Sie vertreten die Ansicht,
dass die prakapillaren Sphinktere am ,Eingang“ nicht addquat ,arbeiten“. Der Wi-
derstand durch den Nidus ist geringer als in der Peripherie. Dies beglinstigt einen
vermehrten Fluss, sowohl im zu- als auch im abfiihrenden System der Lasion, was
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wiederum zur Dilatation der zu- und abfiihrenden Geféafen fiihrt. In den distal der
Lasion gelegenen Arterien kommt es zur Flussumkehr (Abb. 8). Dies ist die klassi-
sche Manifestation eines Steal-Syndroms. Durch Erhéhung des Herzzeitvolumens
versucht der Kérper der Gewebeischamie entgegenzuwirken. Folglich entsteht eine
Linksherzhypertrophie, die im schlimmsten Falle in einer dekompensierten Herz-

insuffizienz endet [53, 72].
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Fibrin Cuffing s - Reduced Flow inDistal Artery

\ Tissue Ischemia '/

Abb. 8: Effekte einer arteriovendsen Malformation [53]

1.3.3 Leben mit einer vaskuliren Anomalie

Entstellende oder funktionell einschrankende vaskuldre Fehlbildungen beeinflus-
sen die Lebensqualitit der Betroffenen und deren Angehoriger. Meist leidet sowohl
die erkrankte Person als auch deren Familie unter gesellschaftlichen Stigmatisie-
rungen und negativen Reaktionen Fremder auf die Anomalie. Geringeres Selbst-
wertgefiihl, Stress und Traurigkeit sind die unmittelbare Folge fiir die Patienten.

Grofdter Wunsch der meisten werdenden Eltern ist, dass das ungeborene Kind ge-
sund ist. Zeigt sich aber nach der Geburt eine Gefaf3fehlbildung, erschwert das den
Prozess des ,Elternwerdens”, denn Schuldgefiihle beeinflussen den Aufbau der

emotionalen Bindung zum Kind und fithren zu einem iiberangstlichen Verhalten
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[53]. Die Eltern verbringen viel Zeit mit der Suche nach Erklarungen fir die Fehl-
bildung bei ihrem Neugeborenen. Die Geburt eines Kindes mit einer Gefaf3fehlbil-
dung ist eine grofde Herausforderung fiir die Leistungsfahigkeit und das elterliche
Selbstverstiandnis, denn sie miissen lernen ihr Kind mit dem , Defekt“ zu lieben. Der
Fokus bei der Betrachtung des Kindes liegt auf der ,Schwachstelle®. Dadurch ent-
steht eine verzerrte Wahrnehmung der eigentlichen Starken und Schwachen des
Nachwuchses [53]. Ab einem Alter von 18-24 Monaten kann ein Kind prinzipiell
erkennen, dass es ,anders ist, eine Fehlbildung wird wahrgenommen. Das Kind
beschiftigt sich viel mit dem Makel, obgleich dieser noch kein Problem fiir das
Kleinkind darstellt. Problematisch ist die Fehlbildung in dieser Phase fiir die Erzie-
hung, denn vollig normale Probleme, die das Kleinkindalter mit sich bringt, werden
haufig von den Eltern auf die Anomalie bezogen. Im Vorschulalter kénnen die ers-
ten Konflikte durch die Fehlbildung entstehen, die das Kind bewadltigen muss. Bis-
lang beschrankte sich der soziale Umgang des Kindes hauptsachlich auf Erwachse-
ne. Jetzt beginnt die Phase, in der sich das erkrankte Kind unter Gleichaltrigen be-
haupten muss, was mit einer Fehlbildung deutlich erschwert sein kann [53]. Im
Schulalter werden die betroffenen Kinder haufig mit ,Hanseleien” konfrontiert und
stigmatisiert. Beziehungsqualitaten werden wahrend dieser Phase erlernt und ge-
testet. Die eventuell negative Sichtweise auf sich selbst wahrend dieser Zeit kann
im Erwachsenenalter zu Schwierigkeiten fiihren [40, 55]. Die Eltern des betroffe-
nen Kindes stehen vor der Herausforderung, Probleme reflektiert zu betrachten
und zu differenzieren, welche in direktem Zusammenhang mit der Erkrankung ste-
hen. Die Reaktion der Eltern auf die Gefaf3fehlbildung ihres Kindes hat maf3gebli-
chen Einfluss auf die gefiihlsmafiige Einstellung des Kindes zu seinem Makel [53].
Ein unkomplizierter Umgang mit der Erkrankung ist aber sehr schwer fiir Eltern,
denn die Gesellschaft ist, wenn auch unbewusst, Behinderung gegeniiber vorein-
genommen [74]. Das Mehr an Schwierigkeiten wahrend der Entwicklung zum Er-
wachsenen fiihrt letztlich zu signifikant haufigeren Beziehungsproblemen im Er-
wachsenenalter [53]. Das Erscheinungsbild ist fundamental wichtig fiir die Person-
lichkeitsentwicklung und zum Aufbau sozialer Kontakte. Attraktivitat wird oft als
wichtigster Aspekt der Personlichkeit angesehen. Menschen mit Fehlbildungen im
Gesicht sind hédufiger einsam und haben einen kleineren Freundeskreis [58]. Fehl-
bildungen im Gesicht werden gewohnlich als starker entstellend empfunden als

Makel gleicher Grofde und Form an anderen Korperstellen [53]. Je sichtbarer und
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gefafdreicher die Lasion, desto mehr spielt die dsthetische Beeintrachtigung eine
Rolle bei der Bewertung der Lebensqualitat [30]. Weinstein und Chamlin sehen
eine positive Entwicklung der Lebensqualitat durch den Kontakt Betroffener ent-
weder personlich in unterstiitzenden Gruppen oder anonym in Foren im Internet.
Dieser Erfahrungsaustausch sei wichtig fiir diese Menschen. Auch die Indikation
zur psychologischen Behandlung sollte gegebenenfalls gestellt werden, um den
Betroffenen rechtzeitig Hilfe im Umgang mit ihrer Erkrankung anzubieten. Ziel
hierbei ist insbesondere die Aufklarung tiber die Erkrankung und deren Verlauf
[74]. Die korrekte Diagnosestellung mit der anschlief3enden individuellen Therapie
ist laut Ernemann die effektivste Methode, um funktionell und &sthetisch die bes-

ten Ergebnisse fiir den jeweiligen Patienten zu erzielen [30].

1.3.4 Studien mittels Fragebogen zur Lebensqualitit unter Einfluss einer

vaskularen Malformation

Im Gegensatz zu vielen anderen angeborenen Fehlbildungen herrscht Daten-
knappheit zur Lebensqualitat bei Patienten mit vaskuldren Fehlbildungen und de-
ren Familien [74]. 1989 fiihrten Lanigan und Cotterill in England eine Studie zur
psychischen Verfassung bei Patienten mit lateralen Feuermalen durch. Ein krank-
heitsspezifischer Fragebogen wurde entwickelt und 71 Riicklaufe ausgewertet. Die
Patienten fiihlten sich, insbesondere bei Lokalisierung im Gesicht, stigmatisiert.
Scham-, Angst- und Verlegenheitsgefiihle, Niedergeschlagenheit und depressive
Verstimmungen pragten ihren Alltag. Es zeigte sich, dass es den Patienten schwer
fallt Beziehungen, vor allem zum anderen Geschlecht, aufzubauen. Je alter die Be-
fragten waren desto mehr fiihlten sie sich gesellschaftlich ausgegrenzt und mieden
vermehrt soziale Situationen [49]. Van der Horst et al. bestatigten 1997, dass mit
zunehmendem Alter Patienten mit Feuermalen soziale Kontakte meiden, weniger
Besuche empfangen und es schwerer wird, neue Freundschaften aufzubauen. Sie
befragten insgesamt 82 Probanden, davon 41 Kinder mittels zweier Fragebogen.
Alle Probanden erhielten je ein allgemeines Messinstrument und einen spezifische-
ren Fragebogen zur Ermittlung der psychosozialen Anpassung. Es zeigte sich, dass
Kinder mit lateralen Feuermalen keine Verhaltensauffilligkeiten aufwiesen, die

Vitalitat und die psychische Gesundheit aber bei allen Probanden deutlich einge-
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schrankt war [70]. Die psychische Gesundheit lasst sich laut Shakespeare und Sha-
kespeare bei Patienten mit vaskularen Fehlbildungen jeglicher Art und Lokalisation
durch eine Lasertherapie deutlich verbessern. Zu dieser Erkenntnis gelangten die
Autoren 1998 durch eine verblindete prospektive Studie, die zur Ermittlung der
Ergebnisse den Fragebogen SF-36 bei denselben Patienten einmal vor und zweimal
nach der Behandlung im Abstand von je drei Monaten einsetzte [64]. In den 1990-
er Jahren befragten Troilius et al. in Schweden insgesamt 231 Patienten mit latera-
len Feuermalen zu mdglichen psychologischen Vorteilen einer friihzeitigen Be-
handlung ihrer Erkrankung. 185 Patienten befanden sich zum Zeitpunkt der Befra-
gung noch vor oder gerade am Beginn der Therapie. Bei 46 Patienten war die The-
rapie schon abgeschlossen. Als Messinstrument diente hier ein durch Kinderpsy-
chiater entwickelter Fragebogen. Es zeigte sich auch in dieser Studie, dass ein ho-
heres Lebensalter mit vermehrten sozialen Problemen durch die Gefaf3fehlbildung
einhergeht. In der ersten Lebensdekade fiihlten sich nur 18% der Befragten durch
ihre Gefafdfehlbildung gestort, wahrend in der zweiten Lebensdekade 73% der
Probanden darunter litten. 64% der Teilnehmer waren der Meinung, ihr Leben
wirde sich durch das Eliminieren des Feuermals radikal dndern. 75% der Befrag-
ten gaben an, dass ihre Fehlbildung negative Auswirkung auf ihr Leben habe [67].
Rautio et al. veroffentlichten 2004 eine Studie zur Lebensqualitit bei Patienten mit
vendsen Malformationen im Kopf-Hals-Bereich. Dabei zeigte sich, dass Patienten,
deren Malformation die Zunge betrifft eine geringere Lebensqualitat aufweisen

[62].
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2. Fragestellung und Zielsetzung des Themas

Die vorliegende Arbeit befasst sich mit der Lebensqualitat von Patientinnen und
Patienten mit diagnostizierten arteriovendsen Malformationen. Ziel ist die Erstel-
lung eines ersten Fragebogens zu diesem Thema. Folgende Fragen sollen geklart

werden:

e Wie schatzt der standardisierte Fragebogen SF-36 die gesundheitsbezogene
Lebensqualitdt von Patienten mit arteriovendsen Malformationen ein?

e Istes erforderlich, einen krankheitsspezifischen Fragebogen fiir Patienten
mit vaskuldren Malformationen zu entwickeln?

e Misst der neu erstellte Fragebogen die krankheitsspezifische Lebensquali-
tat?

o st Reliabilitat gewahrleistet?

e Messen die Items die geplante (oder eine andere) Dimension?

e Isteine Anpassung des Fragenkataloges erforderlich?

Auf dieser Basis konnen dann weitere Studien folgen, die sich mit der Lebensquali-
tatsmessung auf unterschiedlicher Ebene befassen:

e Individualebene: Zur Erhebung der Beeintrachtigung des einzelnen Patien-
ten, um optimal und individuell auf dessen Bediirfnisse eingehen zu kénnen
und Verdnderungen im Erleben zu ermitteln.

e Populationsebene: Zur Evaluation von Behandlungsstrategien im Verlauf
bzw. miteinander (klinische Studien) und damit zur Erfassung von Thera-
pieeffekten, zur Verbesserung von Behandlungskonzepten und zur Effizi-
enzprifung.

e Infrastrukturebene: Zum Qualitdtsmanagement bei der Versorgung der Po-

pulation und Planung von Leistungen der Gesundheitsversorgung.

Weder der Zeitpunkt noch die Art und Weise der Diagnosestellung war fiir den Er-
halt des Fragebogens relevant. Deshalb wird in dieser Arbeit nicht auf die unter-
schiedlichsten klinischen Untersuchungen, bildgebenden Verfahren etc., die zur

korrekten Diagnosestellung gefiihrt haben, eingegangen.
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Die Quantifizierung und damit beispielsweise die Entwicklung von Scorewerten bei
der Auswertung des neuen Instrumentes bleibt weiteren Studien vorbehalten.

Die unterschiedlichen Therapien, die Patienten mit Gefaf3fehlbildungen zur Verfii-
gung stehen, werden in der vorliegenden Arbeit nicht erldutert, da in dieser Studie
nicht unterschiedliche Therapieformen in Bezug auf die Lebensqualitat verglichen
werden sondern ausschliefdlich die Lebensqualitdt von Patienten mit der Diagnose

,arteriovendse Malformation“ zu einem Zeitpunkt spezifisch erfasst werden soll.
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3. Material und Methoden

3.1 Der standardisierte Fragebogen SF-36

Nach Beratung durch die Abteilung der medizinischen Psychologie der Universitat
Marburg wurde entschieden, dass der standardisierte Fragebogen short-form-36
health survey (SF-36), der die gesundheitsbezogene Lebensqualitat als multidi-
mensionales, psychologisches Konstrukt erfasst, als Kontrollfragebogen herange-
zogen werden sollte [59]. Der SF-36 umfasst insgesamt 36 Fragen (Items), die ein-
zeln oder gruppiert die subjektive Gesundheit in 8 Dimensionen/ Skalen messen.
Die Probanden sollen pro Item die Antwortmoglichkeit ankreuzen, die ihrem Emp-
finden am ehesten entspricht. Die Antwortmadglichkeiten reichen je nach Frage von
bindren ,ja - nein“ bis zur sechsstufigen Auswahlmaoglichkeit. Die 8 Dimensionen
und deren inhaltliche Beschreibung sowie die Itemzahl, die die einzelnen Skalen

messen, konnen der Tabelle 4 entnommen werden.

Der SF-36 ist eine gekiirzte Version eines in der Medical Outcomes Study entstan-
denen Messinstruments. Nach liber 30-jahriger Entwicklungsarbeit stellt es zwi-
schenzeitlich ein Standardinstrument zur Erfassung der subjektiven Gesundheit
dar. Die Ubersetzung des Originalfragebogens aus dem Amerikanischen erfolgte im
Rahmen eines Studienprotokolls. Inzwischen existieren Versionen des Fragebogens
in tiber 15 Landern. 1994 wurden Normwerte der 8 Saulen fiir Deutschland im
Rahmen einer reprasentativen, zufallig gewahlten Bevdlkerungsstichprobe gewon-
nen. Grundgesamtheit war die deutsche Bevolkerung ab 14 Jahren. Insgesamt

wurden hierzu 2914 Fragebdgen ausgewertet [11].

3.1.1 Durchfithrung und Erhebung

Der SF-36-Fragebogen kann bei allen Patienten ab 14 Jahren bis ins hohe Alter und
unabhangig vom aktuellen Gesundheitszustand angewendet werden. Er liefert ei-

nen Selbstbericht der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit.
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Tabelle 4: Gesundheitskonzepte, ltemanzahl- und stufen sowie Inhalt der 8 SF-36-Skalen und des

Items zur Veranderung des Gesundheitszustandes [11]

Konzepte/Dimension

Item Anzahl

anzahl der Stufen

Korperliche Funktionsfa-

higkeit

Korperliche Rollenfunkti-

on

Korperliche Schmerzen

Allgemeine Gesundheits-

wahrnehmung

Vitalitat

Soziale Funktionsfahigkeit

Emotionale Rollenfunktion

Psychisches Wohlbefinden

Verdnderung der Gesund-

heit

10 21
4 5
2 11
5 21
4 21
2 9
3 4
5 26
1 5

Ausmafs, in dem der Gesundheitszustand
korperliche Aktivitdten wie Selbstversor-
gung, Gehen, Treppensteigen, Biicken, He-
ben und mittelschwere Tatigkeiten beein-
trachtigt

Ausmaf, in dem der korperliche Gesund-
heitszustand die Arbeit oder andere tagli-
che Aktivitdten beeintrachtigt, z.B. ,, weni-
ger Schaffen als gewohnlich®, Einschran-
kungen in der Art der Aktivitdten oder
Schwierigkeiten bestimmte Aktivitaten
auszufiihren

Ausmafi an Schmerzen und Einfluss der
Schmerzen auf die normale Arbeit, sowohl
im als auch aufRerhalb der Hauses
Personliche Beurteilung der Gesundheit,
einschliefdlich aktueller Gesundheitszu-
stand, zukiinftige Erwartungen und Wider-
standsfiahigkeit gegeniiber Erkrankungen
Sich energiegeladen und voller Schwung
fiihlen versus miide und erschopft
Ausmaf3, in dem die korperliche Gesund-
heit oder emotionale Probleme normale
soziale Aktivitdten beeintrachtigen
Ausmafs, in dem emotionale Probleme die
Arbeit oder andere tagliche Aktivitaten
beeintrachtigen; u.a. weniger Zeit aufbrin-
gen, weniger schaffen und nicht so sorgfal-
tig wie liblich arbeiten

Allgemeine psychische Gesundheit, ein-
schliefdlich Depression, Angst, emotionale
und verhaltensbezogene Kontrolle, allge-
meine positive Gestimmtheit

Beurteilung des aktuellen Gesundheitszu-

standes im Vergleich zum vergangenen Jahr
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Die Bearbeitungszeit wird im Manual mit 7 bis 15, im Mittel mit 10 Minuten ange-
geben [11]. Es existieren mehrere Formen des SF-36, die sich aber nur in der Art
der Durchfiihrung (Selbstbeurteilung, Interview, Fremdbeurteilung) und im Zeit-
fenster (1 Woche, 4 Wochen), auf das sie sich beziehen, unterscheiden. Es wurde
entschieden die Lebensqualitit der Studienteilnehmer mittels des Selbstbeurtei-

lungsbogens, der sich auf die vergangenen 4 Wochen bezieht, zu ermitteln.

3.1.2 Auswertung des SF-36-Fragebogens

Die Standardisierung des SF-36 wird durch Umkodierung und Rekalibrierung der
[temwerte erreicht, so dass hohe Werte mit einer besseren Gesundheit korrelieren.
Die endgiiltigen Einzel-Itemwerte konnen nun addiert werden, wodurch sich ins-
gesamt 8 Rohwerte, einer pro Skala, ergeben. Diese Rohwerte werden anschlie-
f3end transformiert. Dadurch ergibt sich fiir jede Dimension ein Wert zwischen 0
und 100. Je hoher der Wert, desto besser die subjektive Gesundheitswahrnehmung.
Da alle Skalen nun dieselben Werte annehmen konnen, lassen sich dadurch sowohl
die einzelnen Skalen, als auch unterschiedliche Patientengruppen miteinander ver-
gleichen. Die Auswertung wurde computergestiitzt vorgenommen. Eine Fehlerkon-
trolle per Hand war dann aber vor Gebrauch und Interpretation der Skalenwerte
obligat. Die mit dem Fragebogen aus dem Hogrefe-Verlag mitgelieferte Software
ermoglichte die Berechnung samtlicher Skalen nach Eingabe der Rohwerte in das

Statistiksoftwareprogramm SPSS, Version 19, der Firma IBM.

3.2  Spezifische Lebensqualitit

3.2.1 Vorhandene Fragebogen

In der Otorhinolaryngologie wird der Glasgow Health Status Inventory (GHSI), ein
Zustandsfragebogen, angewandt, um die Auswirkungen eines Gesundheitsprob-
lems auf die Lebensqualitiat einer Person zu messen [42]. Die 18 Fragen zum
Gesundheitsstatus, die sich spezifisch mit einem Gesundheitsproblem befassen,

messen, welche Auswirkungen dieses Problem zum Zeitpunkt des Ausfiillens auf
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die Lebensqualitat des Patienten hat. Dabei werden drei Unterskalen bertcksich-
tigt: allgemeine Unterskala (12 Fragen), gesellschaftliche Unterstiitzung (3 Fragen)
und korperliche Gesundheit (3 Fragen). Der GHSI Fragebogen ergibt durch Auswer-
tung eine Gesamtpunktzahl sowie fiir jede Unterskala eine Zahl zwischen 0 und
100. Dabei entspricht 0 dem schlechtesten und 100 dem besten Gesundheitszu-
stand. Da es sich um einen Fragebogen handelt, der durch Ersetzen einer Liicke
spezifisch wird, kann man ihn auf samtliche Gesundheitsprobleme in der Hals-
Nasen-Ohrenheilkunde anwenden. Aus dem allgemeinen Format: ,Wie oft hatte Ihr
Gesundheitsproblem Auswirkungen auf die Weise, wie Sie bestimmte Dinge tun?*
wird die Frage nach der Lebensqualitat bei Horproblemen zu ,Wie oft hatten Prob-
leme mit lhrem Gehoér Auswirkungen auf die Weise, wie Sie bestimmte Dinge tun?“
Auf diese Art und Weise kann der GHSI beispielsweise fiir Ohrenprobleme, Nasen-
probleme, Halsprobleme, Horprobleme, Probleme mit der Stimme und Gleichge-
wichtsprobleme spezifiziert werden. Die Antwort zu jeder Frage erfolgt auf einer
Fiinf-Punkte-Skala. Dieser Fragebogen diente als erste Orientierung, um eigene

Fragen zu entwerfen.

3.2.2 Erstellung eines Fragebogens

Die Methoden der empirischen Datenerhebung haben die Funktion, Ausschnitte
der Realitdt, die in einer Untersuchung interessieren, moglichst genau zu beschrei-
ben oder abzubilden. Im Vordergrund bei den sogenannten quantitativen Metho-
den steht die Frage, wie die zu erhebenden Merkmale operationalisiert bzw. quan-
tifiziert werden sollen [7]. Die schriftliche Befragung mittels eines Fragebogens ist
eine quantitative Methode zur Darstellung empirischer Sachverhalte und wird hau-
fig in der Sozialforschung eingesetzt. Vorteilhaft ist, dass die schriftliche Befragung
eine kostengiinstige und leicht praktikable Untersuchungsvariante darstellt. Eine
Schwierigkeit besteht darin, dass diese Methode einen hohen Grad an Strukturier-
theit des Befragungsinhaltes im Vorfeld braucht, da auf steuernde Eingriffe des
Interviewers verzichtet wird. Als entscheidenden Nachteil eines Fragebogens se-
hen sowohl Bortz und Doring als auch Raab-Steinert und Benesch den Aspekt, dass
die Erhebungssituation nicht kontrollierbar ist [7, 61]. Beispielsweise miissen Fil-

terfragen (siehe Kapitel 3.2.2.6) so visualisiert und formuliert sein, dass der Be-
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fragte den Filter auch eindeutig erkennt und nicht falschlicherweise die Frage
trotzdem beantwortet. In einer Interviewsituation hingegen wiirde der Intervie-
wer, der den Fragebogen kennt, gefilterte Fragen erst gar nicht stellen und damit
verhindern, dass der Befragte diese Fragen beantwortet.

Raab-Steiner und Benesch raten zur Formulierung der konkreten Fragestellung vor
der Konstruktion des Fragebogens. ,Wie kann die Lebensqualitdt unter Einfluss ei-
ner arteriovenésen Malformation spezifisch erfasst werden?“ ist die Forschungsfra-
ge, die der vorliegenden Arbeit zu Grunde liegt.

Um Aspekte zu finden, die zur Beantwortung der Forschungsfrage fiihren konnten,
empfehlen die Autoren des Buches ,Der Fragebogen - von der Forschungsidee zur
SPSS-Auswertung” die Erstellung einer Mindmap und zur Gewinnung besonderer
Aufschliisse und Ideen die Durchfiihrung explorativer Interviews mit Betroffenen

oder Experten [61].

3.2.2.1 Spezifische Lebensqualitit - Mindmap

Vaskuldare Malformationen, insbesondere arteriovenose Malformationen, sind in
der Bevolkerung eine seltene Erkrankung. Eine einfache, kostengtinstige und tber-
all verfiigbare Moglichkeit zum Austausch mit anderen Betroffenen bietet fiir die
Patienten das Internet. Der dadurch gut nutzbare Zugang zu einer relativ grof3en
Anzahl an Betroffenen wurde im Rahmen dieser Studie bei der Suche nach Parame-
tern, die die Lebensqualitdt Betroffener pragen, genutzt [88]. Bei der Internetre-
cherche zeigte sich ein interessantes Forum in dem sich Patienten untereinander
tiber ihre Erfahrungen austauschen. Dies bildete die Grundlage des weiteren Vor-
gehens. Nach Anmeldung und Erstellung eines Accounts, konnte der Kontakt zu
den Nutzern des Forums hergestellt werden. Ziel war die Erkenntnis, aus welchen
Elementen sich die Lebensqualitat fiir Patienten mit einer vaskuldaren Malformati-
on subjektiv zusammensetzt. Das Ergebnis dieses zweiwdchigen Austausches via
Internet ist eine Mindmap, die der Dimensionalisierung fiir den spezifischen Fra-

gebogen diente (Abb. 9).
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Wie der Mindmap zu entnehmen ist, beschaftigen sich Patienten mit Gefafdfehlbil-
dungen besonders stark mit dem ,Selbst“. Viele der genannten Punkte beziehen
sich eher auf die Psyche als auf korperliche Beschwerden. Dadurch ergeben sich
besonders viele Elemente, die der Kategorie ,Selbst” zuzuordnen sind und die da-
mit eine besondere Gewichtung im Fragebogen erfordern. Auch Angste spielen im
Leben der Betroffenen eine grofée Rolle. Die durch die Erkrankung bedingten kor-
perlichen Einschrankungen hingegen werden weit weniger haufig erwahnt. Inte-
ressanterweise geben viele Patienten in der Forumsdiskussion an, dass ihre Er-
krankung auch positive Auswirkungen auf ihr Leben hat. Diese Aspekte wurden
unter der Uberschrift ,Gewinn durch die Erkrankung” zusammengefasst. Beson-
ders belastend war fiir die Nutzer des Forums wohl die Organisation ihres Alltags.
Grof3en Wert legten sie auf funktionierende soziale Netzwerke, z.B. auch in Form
des anonymen Austauschs mit Betroffenen im Internetforum. Dieses hat fiir die
Betroffenen einen erheblichen Stellenwert, was sich in der lebhaften Diskussion im
Forum bei der Frage nach den Aspekten, die die Lebensqualitat beeinflussen, zeig-
te. In anderen , Threads” tauschten sich die Nutzer hauptsachlich tiber Therapien,
Therapeuten, spezialisierten Kliniken und ihre personlichen Erfahrungen aus oder
schilderten ihre aktuelle Stimmung, verbalisierten ihre Angste oder machten sich
gegenseitig Mut. Nach etwa 2 Wochen interessanter Inhaltssuche im Internet wur-
de aus den gesammelten Beitrdgen im Forum und durch die Anregungen des GHSI
die endgiiltige Mindmap erstellt, um die gewonnenen Informationen zu strukturie-
ren. Am Ende dieser Forums-Phase wurden den Betroffenen im Internet die Er-
gebnisse prasentiert. Samtliche Riickmeldungen im Forum beziiglich der Mindmap

waren positiv.

3.2.2.2 Einleitung, Instruktion, Anrede

Die Einleitung auf der Vorderseite des Fragebogens dient der Motivation. Auf einen
kurzen Dank, dass sich der/die Befragte Zeit nimmt, den Fragebogen zu beantwor-
ten folgt der Hinweis, dass es sich um ein Projekt der HNO-Abteilung der Universi-
tat Marburg handelt. Es wird gebeten, den Fragebogen, der zur weiteren Informa-

tionsgewinnung und statistischen Auswertung anonymisiert wurde, komplett aus-
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zufiillen. Der zweite Abschnitt umfasst die Instruktion, die voraussichtlich benétig-

te Dauer und die Moglichkeit, dass und wie korrigiert werden kann.

3.2.2.3 Vonder Mindmap zur Fragensammlung

Die Mindmap diente in der folgenden Phase als Grundlage zur Item-Formulierung.
Inhaltliche Blindelung ergab 7 Unterkategorien der Lebensqualitit. Das ,Selbst” ist
die erste Sdule, die durch Elemente gepragt ist, die sich mit der Integration der Er-
krankung in das Leben beschéftigt. Patienten haben das Gefiihl, dass man ,als Be-
troffener immer besser sein muss als der Durchschnitt’, um gesellschaftlich den
gleichen Stellenwert einzunehmen. Ob Betroffene durch die Erkrankung viel Kraft
und einen starken Willen entwickeln, wird deshalb durch Item 10 g erfragt. Item
10 b und 10 c beschaftigen sich mit der Stimmungslage der Patienten, wobei Hoff-
nungslosigkeit und Antriebsschwache als Elemente seelischer Niedergeschlagen-
heit gelten. Die Frage nach dem Umgang mit Chronizitat findet sich in Aussage 13
des Fragebogens wieder. Interessen (Item 32), Lebenstraume (Item 33) und deren
Veranderung spielen in dieser Sdule eine wichtige Rolle. Das Selbstbewusstsein
wird durch Item 10 d erfragt. Scham (Item 27) durch Veranderungen des dufderen
Erscheinungsbildes wird ebenso berticksichtigt wie ein ,optimistisches Hineinbe-
geben in die Erkrankung“ (Item 15). Die durch den Fragebogen thematisierten
,Angste“ reichen von finanziellen (Item 10 e) iiber existenzielle Sorgen (Item 23-
25) bis zu allgemeinen Zukunftsdngsten (Item 10 a). Die Angst davor, das eigene
Umfeld tber die Erkrankung aufzuklaren, wird durch Item 29 erfragt. Daraus
ergibt sich dann die Ungewissheit, wie die Gesellschaft auf die vaskuldre Erkran-
kung reagiert (Item 18 b und c). Ob die Erkrankung als ,tickende Zeitbombe*“ (Item
16) wahrgenommen wird, eine ,lJdhmenden Ungewissheit” (Item 10 f) empfunden
wird und die Konfrontation mit einer Behinderung (Item 17) Angst bereitet, wird
beriicksichtigt. Auch die Sorge um soziale Isolation wird thematisiert. In Item 14
wird die geringe Pravalenz beriicksichtigt. [tem 18 d beschaftigt sich mit der Ver-
einbarkeit von sozialen Aktivititen mit der Erkrankung. ,Korperliche Begleiter-
scheinungen” werden als weitere Saule zur Definition der Lebensqualitat herange-
zogen. Hier werden die fiir die Erkrankung typischen Erscheinungen abgefragt,

welche diese von anderen Erkrankungen unterscheidet und somit als relativ spezi-
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fisch anzusehen sind: Pulsationen (Item 1-3), Schmerzen (Item 6 u. 7) und neuro-
logische Symptome, wie Doppelbilder/ Empfindungsstérungen (Item 8 u. 9) oder
punktuelle Hitzegefiihle (Item 4 u. 5). Zudem wird allgemein auf potenzielle Ne-
benwirkungen von Medikamenten eingegangen (Item 28). Weitere Sdulen sind die
»Therapie“ und die ,Therapeuten®, die durch insgesamt 7 Items abgedeckt werden.
Wie oft ein Arzt auf Grund der Erkrankung konsultiert wird (Item 20) und ob die
Betroffenen mit der medizinischen Behandlung zufrieden sind (Item 19 a), werden
erfragt. Etwas genauer hinterfragen Item 21 und 22 den Wunsch nach Angeboten
im komplementarmedizinischen Bereich. Inwieweit aktuelle Richtlinien fiir Betrof-
fene eine Rolle spielen, soll Item 19 d klaren. Der letzte Unterpunkt der Saule , The-
rapeuten” befasst sich mit Empathie (Item 19 c).

Die ,Organisation” des Alltags bildet die sechste Saule. Item 11 und 12 beziehen
sich auf Moglichkeiten, die Belastung auf mehrere Schultern zu verteilen. Der
Freundeskreis und dessen Rolle im Umgang mit der Erkrankung (Item 26) und die
Schwierigkeit, bestehende Freundschaften aufrecht zu erhalten oder neue Freund-
schaften zu schlief3en, werden durch Item 30 und 31 abgedeckt. Die letzte Saule
der Mindmap, den ,Krankheitsgewinn® hinterfragen Item 18 a, Iltem 34 und Item
35. Dabei geht es um die Anerkennung sowie um die subjektiv empfundene Le-
bensintensitdt, konkret die ,Erh6hung der Toleranzschwelle“ und die ,Freude an

den kleinen Dingen des Lebens".

3.2.2.4 Item-Formulierung

Der vorliegende Fragebogen enthalt bis auf die Frage nach der Frequenz der Arzt-
besuche ausschliefllich geschlossene Fragen. Um aber den Befragten auch die
Chance zu geben, sich zu bestimmten Items zu dufdern, bietet der Fragebogen auf
der letzen Seite Raum fiir freie AuRRerungen. Auf diese Moglichkeit wird schon in
der Instruktion des Fragebogens hingewiesen. Da es sich bei der Zielgruppe um
Patienten mit arteriovendsen Malformationen handelt, sind auch Fachbegriffe, die
sich auf die Erkrankung beziehen, fiir das Verstdndnis kein Problem. So ist bei-
spielsweise der Begriff , Pulsationen®, nach denen in Item 1 gefragt wird, fiir Betrof-

fene kein Fremdwort. Der Fragebogen umfasst insgesamt 35 Items. Die Beantwor-
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tung aller Items dauert zwischen 20 und 30 Minuten. Alle Items bestehen aus ei-
nem Satz, entweder als Frage formuliert oder als Aussage.

Der Fragebogen ist in fiinf grof3e Blocke gegliedert.

Block I: Fragen zu korperlichen Begleiterscheinungen Threr Erkrankung
Block II: Aussagen auf ihr Zutreffen bewerten

Block III: ~ Aussagen nach Haufigkeit bewerten

BlockIV:  Aussagen nach Intensitat bewerten

Block V: Aussagen nach Wahrscheinlichkeit bewerten

Nach der Instruktion zum Fragebogen folgen freiwillige demographische Angaben
zur Person. Erst nach den Angaben zu Geschlecht, Alter, Familienstand, Schulab-
schluss und Erwerbstitigkeit beginnt der eigentliche Fragebogen zur Lebensquali-
tat. Der erste Block umfasst die korperliche Symptomatik, seelische Probleme oder
Angste werden hier noch nicht thematisiert. Es wurde darauf geachtet, dass die
Formulierungen der Items keine Extremaussagen enthalten, die abschreckend wir-
ken konnten. Da es sich bei den Items stets nur um einen Satz handelt und darauf
geachtet wurde, keine Verbindungsworter wie ,oder” oder ,und“ zu gebrauchen,
sollten die Voraussetzungen gegeben sein, dass jedes Item auch nur einen Sachver-

halt erfragt [61].

3.2.2.5 Antwortformat

Es kommt fast ausschlief}lich das gebundene Antwortformat zum Einsatz. Aus-
nahmen sind die Fragen nach dem Alter, der Erwerbstatigkeit (Angaben zur Per-
son) und der Haufigkeit von Arztbesuchen (Item 20). Die Items 23 b, 24 bund 25 b
sind dichotom nur mit ,positiv* oder ,negativ“ zu beantworten. Alle anderen Items
sind mehrkategoriell zu beantworten. Die Antwortkategorien auf einer Ratingskala
sind itemspezifisch. Innerhalb eines Blocks bleiben die Antwortmdglichkeiten

stabil.
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Block I: nie - selten - oft - immer

BlockIl:  vollig falsch - falsch - richtig - vollig richtig
BlockIIl  nie - selten - oft - immer

BlockIV:  gar nicht - kaum - ziemlich - auféerordentlich

Block V: auf keinen Fall - wahrscheinlich nicht - ziemlich wahrscheinlich - ganz sicher

Die Frage nach der Anzahl der Abstufungen ist ein in der Literatur immer wieder
diskutiertes Problem. Skalen mit ungerader Anzahl, so genannte Mittelkategorie-
neutrale und Skalen mit gerader Anzahl, so genannte Forced-Choice, stehen sich
gegeniiber. Mittelkategorien werden von Befragten verwendet um eine neutrale
Position auszudriicken. Auf3erdem wird die Mittelkategorie aber auch verwendet
bei Items, die der Proband als unpassend empfindet, nicht versteht oder bei Fra-
gen, deren Beantwortung er eigentlich verweigern mochte. Andererseits ist nattir-
lich jede weitere Abstufung mehr ein Zusatzgewinn an Wissen. Mit steigender An-
zahl der Abstufung ist die Differenzierungsfahigkeit der Testperson starker gefor-
dert. Um aber einer Uberforderung vorzubeugen sollten laut Raab-Steiner und Be-
nesch maximal 5-7 Kategorien zur Verfiigung stehen [61]. Rohmann zeigte, dass
bestimmte Formulierungen als dquidistant angesehen werden. Dies bedeutet, dass
der ,gefiihlte“ Abstand beispielsweise bei der Angabe der Haufigkeit zwischen
,nie“ und ,selten” gleich grof3 ist wie der subjektiv wahrgenommene Abstand zwi-
schen ,selten” und , gelegentlich®

Dies gilt fiir die folgenden verbalen Charakterisierungen:

Haufigkeiten: nie - selten - oft - immer

Intensitit: vollig falsch - falsch - richtig - v6llig richtig
Wahrscheinlichkeit: gar nicht - kaum - ziemlich - aufderordentlich

Bewertung: auf keinen Fall - wahrscheinlich nicht - ziemlich wahrscheinlich -

ganz sicher

Auf Grund der oben genannten Erkenntnisse zur Anzahl der Antwortmoglichkei-
ten, zur Frage nach gerader oder ungerader Abstufung und zur Art der Etikettie-
rung, wurde beim vorliegenden Fragebogen ein 4-stufiges Antwortformat mit ver-
baler Skalenbezeichung angewandt. Um bei der verbalen Skalenbezeichnung Aqui-
distanz zu gewahrleisten, wurden die von Rohmann charakterisierten Formulie-

rungen verwendet [61].
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3.2.2.6 Filter

An manchen Stellen im Fragebogen war es unvermeidbar, punktuelle Filter einzu-
bauen. Das bedeutet, dass Personen zu einer anderen Frage weitergeleitet werden,
die auf eine bestimmte Frage eine bestimmte Antwort gegeben haben. Zur Erlaute-
rung: Bei Item 1, das nach der grundsatzlichen Existenz von Pulsationen im Be-
reich der vaskuldren Malformation fragt, ist eine Differenzierung, wie stérend diese
empfunden werden (Item 2) und ob die Testperson Bedenken hat, dass Mitmen-
schen diese Pulsationen wahrnehmen (Item 3) nur sinnvoll, wenn Item 1 mit ,sel-
ten, ,oft” oder ,immer“ beantwortet wurde. Sollte die Testperson aber ,nie“ Pulsa-
tionen spliren, so konnen sie auch nicht als stéorend oder bedenklich empfunden
werden. Deshalb filtert Item 1 alle Testpersonen, die mit ,nie“ antworten direkt zu
[tem 4 weiter. Auch Item 4, Item 6, Item 10, Item 23, Item 24 und Item 25 sind Fil-

terfragen, die nach oben erlautertem Schema funktionieren.

3.2.2.7 Layout

Das Layout des Fragebogens wurde mit ,Microsoft word 2004 fiir Mac“ unter Ver-
wendung von Schriftgréfde 12 und Schriftart , Arial“ erstellt und orientiert sich an
den in der Literatur fiir ,sehr gut“ befundenen Layouts [60]. Als Vorlage diente da-
bei das Layout von ,Luedemann, Universitat Hamburg®, der 2004 einen Fragebogen
zum Thema ,Sicherheit und Probleme in Hamburger Stadtteilen“ entworfen hat
sowie das Layout des Fragebogens mit dem Titel ,Elternberatung Oberursel, Um-
frage 1991 - 2005“ Die gelbe Farbe des Fragebogens soll motivieren, die Beant-
wortung ziigig vorzunehmen und das ausgefiillte Dokument zuriickzuschicken. Es
wurde beim vorliegenden Fragebogen darauf geachtet, libersichtliche Seiten zu
gestalten und besonders die Filter deutlich zu markieren. Die einzelnen Blocke, die
durch jeweils andere verbale Skalenbezeichnungen charakterisiert sind, werden

durch dicke gelbe Balken am Oberrand der jeweiligen Seite hervorgehoben.
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3.2.2.8 Pretest

Der Pretest dient der Uberpriifung der Brauchbarkeit des konstruierten Fragebo-
gens an einer kleinen Stichprobe. Als Pretester fiillten insgesamt 8 Probanden mit
chronischer Erkrankung (systemischer Lupus erythematodes, Arthrose, Fibro-
myalgie, kolorektales Karzinom mit pulmonalen und zerebralen Filiae, zweimal
Neurodermitis, zweimal arterielle Hypertonie) den Fragebogen aus. Dabei nahmen
sie Bezug auf ihre eigene Erkrankung. Der Terminus ,vaskuldre Malformation“ soll-
te dabei ersetzt werden durch beispielsweise ,Neurodermitis“. 6 der insgesamt 8
Pretester erhielten die Anweisung des ,Lauten Denkens®, wie Raab-Steiner und
Benesch raten. Dabei sollten sie Dinge, die ihnen bei der Bearbeitung auffielen,
verbalisieren. Samtliche Anmerkungen wurden jeweils sofort notiert und spater
eingearbeitet. Insgesamt stellten die Pretester keine gravierenden Mangel fest.
Rechtschreib- und Zeichensetzungsfehler konnten eliminiert werden, Satzstellun-
gen wurden nochmals iiberarbeitet. Auch die méglichen Angaben zum Schulab-
schluss wurden um den Schulabschluss ,Fachhochschulreife” erweitert. Ebenso
wurden 2 Fragen in einen anderen Block im Fragebogen versetzt, da die Antwort-
auswahl besser zur Frage passte. Die Filterfunktionen funktionierten bei sechs der
8 Kandidaten, 2 Personen bereiteten diese Schwierigkeiten. Daraufhin wurde das
Layout nochmals tiberdacht, um eventuell die Filter deutlicher sichtbar zu machen.
Allerdings wurde von einer Veranderung abgesehen, denn die Problematik ent-
stand vermutlich einmal durch mangelnde Instruktion und das andere Mal durch

ungiinstige Begleitfaktoren wie hohes Lebensalter und unruhige Umgebung.

3.2.2.9 Anschreiben und Versand

Das Anschreiben fiir die Patienten mit einem neu entworfenen Briefkopf, der simt-
liche Kontaktdaten zur HNO-Klinik der Universitit Marburg enthielt, wurde so
konzipiert, dass es auf eine DIN A4-Seite passte. Es wurde erlautert, weshalb der/
die Empfanger/ Empfangerin fiir die Bearbeitung in Frage kommt, dass seine/ ihre
Daten absolut vertraulich behandelt werden und wie wichtig seine/ ihre Mitarbeit
ist. Ein frankierter Riickumschlag wurde beigelegt, um den Patienten Portokosten
zu ersparen und somit die Riicklaufquote nicht negativ zu beeinflussen. Falls der/

die Patient/ Patientin noch nicht volljahrig war, so wurde ein weiteres Anschreiben
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an die Eltern beigelegt mit der Bitte um gemeinsames Ausfiillen oder Ausfiillen im

Sinne ihres Kindes.

3.2.2.10 Auswertung des neu konstruierten Fragebogens

Die Auswertung im Sinne von Item- und Reliabilitdtsanalyse erfolgte mit Hilfe des
Statistikprogrammes SPSS, Version 19, der Firma IBM. Anschliefdend wurden die
Daten mit denen des SF-36 verglichen und korreliert. Zur Diagrammerstellung

wurden SPSS und Microsoft Excel, Version 2007, verwendet.

3.3 Skalenarten

Eine kurze Erlauterung zu den wichtigsten in der vorliegenden Arbeit verwendeten
Skalenarten soll eine Einftihrung in die statistische Auswertung geben.
Nominalskala: Eine Nominalskala ordnet den Objekten eines empirischen Relativs
Zahlen zu, die so geartet sind, dass Objekte mit gleicher Merkmalsauspragung glei-
che Zahlen erhalten [7]. Statistisch Operationen fiir Nominaldaten beschranken
sich auf die Analyse von Haufigkeitsverteilungen [7]. Im vorliegenden Fragebogen
sind die soziodemographischen Daten nominalskaliert.

Ordinalskala: Eine Ordinalskala ordnet den Objekten eines empirischen Relativs
Zahlen zu, die so geartet sind, dass von jeweils 2 Objekten das dominierende Ob-
jekt die grofiere Zahl erhalt. Mit Hilfe von Ordinalskalen lassen sich Ranginformati-
onen erheben, die nach ,grofder” und ,kleiner” differenziert werden kénnen [7].
Intervallskala: Sie ordnet den Objekten eines empirischen Relativs Zahlen zu, die
so geartet sind, dass die Rangordnung der Zahlendifferenz zwischen je 2 Objekten
der Rangordnung der Merkmalsunterschiede zwischen diesen entspricht. Ein Bei-
spiel flir eine Intervallskala ist die Celsiusskala [7]. Vom arithmetischen Mittel iiber
das Streuungsmaf und der Standardabweichung reicht das Spektrum, um statis-
tisch sinnvoll die Variable zu beschreiben.

Ratingskalen: Mittels Ratingskalen (aus dem Englischen: rating = einschatzen)
konnen auf einfache Weise direkt intervallskalierte Urteile erhoben werden. Raab-
Steiner definiert eine Ratingskala als Skala, bei der die befragten Personen die

Moglichkeit haben, mehr als 2 abgestufte Antwortkategorien heranzuziehen [61].

39



Ratingskalen geben markierte Abschnitte eines Merkmalskontinuums vor, die der
Untersuchungsteilnehmer als gleich grofd bewerten soll, d. h. es wird davon ausge-
gangen, dass die Stufen der Ratingskala eine Intervallskala bilden [7]. Ein klassi-
sches Beispiel einer Ratingskala ist die visuelle Analogskala, die in der Schmerzfor-
schung angewandt wird. Im vorliegenden Fragebogen beruhen sadmtliche Ant-
wortmoglichkeiten darauf, dass verbale Marken der Ratingskalen vorgegeben sind.
Bei der verbalen Charakterisierung der numerischen Abstufung einer Ratingskala
ist darauf zu achten, dass die verwendeten Begriffe anndhernd dquidistante Aus-

pragungen des Merkmalskontinuums markieren [7].

3.4 Item-Analyse

Die Qualitat eines Tests oder Fragebogens ist abhdngig von der Art und Zusam-
mensetzung der Items, aus denen er besteht. Die Item-Analyse (Aufgabenanalyse)
ist deswegen ein zentrales Instrument der Testkonstruktion und Testbewertung, in
deren Verlauf die psychometrischen Itemeigenschaften als Kennwerte bestimmt
und anhand vorgegebener Qualitiatsstandards beurteilt werden [7]. Grundlage fir
die Item-Analyse bildet im besten Falle ein Miniaturabbild der Grundgesamtheit,
fir die der Test konzipiert wird. Dieses Miniaturabbild gilt als Eichstichprobe. In
der vorliegenden Arbeit stellen Patienten mit einer arteriovenésen Malformation
im Kopf-Hals-Bereich die Grundgesamtheit dar. Die gewonnen Daten dienen nun
als Eichstichprobe fiir den vorliegenden Fragebogen. Zur Item-Analyse zahlt die
Analyse der Rohwertdaten, die Item-Schwierigkeit, die Trennschéarfe und Homoge-

nitdt, sowie die Dimensionalitdtspriifung.

3.4.1 Rohwertverteilung

Die Haufigkeitsverteilung von Testwerten, die durch Darstellung in einem Histog-
ramm veranschaulicht werden konnen, gibt einen ersten Uberblick tiber das Ant-
wortverhalten der Eichstichprobe. Anhand dieser Werte wird ersichtlich, wie stark
oder schwach die Testergebnisse streuen, das heifdt, ob das volle Antwortformat
der Kategorien genutzt wurde [7]. Es ist problematisch, wenn Personen das Ant-

wortformat nicht voll ausnutzen, da dies ein Hinweis darauf ist, dass das Antwort-
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format zu differenziert fiir die angestrebte Zielpopulation ist oder die Items

psychometrisch zu schwierig oder zu leicht sind [10].

3.4.2 Item-Schwierigkeit

Die Item-Schwierigkeit wird durch einen Index gekennzeichnet, der dem Anteil
derjenigen Personen entspricht, die das Item richtig l6sen oder bejahen [7]. Zur
Ermittlung der Schwierigkeitsindices der Items stehen grundsatzlich 2 verschiede-
ne Methoden zur Verfiigung: Einerseits die Moglichkeit, den Schwierigkeitsindex
anhand des Mittelwerts (siehe Kapitel 3.4.2.1) und dessen Abstand zur Skalenmitte
zu bestimmen, andererseits, ihn mittels eines Quotienten (siehe Kapitel 3.4.2.2) als
Zahl zwischen 0 und 1 auszudriicken. Schwierigkeitsindices dienen dazu Items
hinsichtlich ihrer psychometrischen Schwierigkeit bewerten zu koénnen. Die
psychometrische Schwierigkeit wird als Zustimmung zu einem Item in Schliissel-
richtung der Skala definiert. Dementsprechend sollte verstandlichkeitshalber ei-
gentlich besser von einem , Leichtigkeitsindex“ gesprochen werde. Je eher Proban-
den einem Item zustimmen, desto eher gilt es als psychometrisch leicht. Die Zu-
stimmung oder Ablehnung eines Items und die daraus resultierende Konsequenz,
dass bestimmte Items eher als leicht, andere eher als schwer eingestuft werden,
hat nichts damit zu tun, ob die Beantwortung fiir den Probanden als schwierig
empfunden wird. Die Itemschwierigkeitsanalyse ist lediglich eines der Instrumente
der Item-Analyse um die Art und Zusammensetzung der Items eines Tests zu beur-

teilen.

3.4.2.1 Item-Schwierigkeit anhand des Mittelwerts

In der Regel gilt, dass der Schwierigkeitsindex eines Tests gleich dem Item-
Mittelwert der Item-Antworten aller Personen einer Stichprobe ist [10]. Nun wird
der Mittelwert des Items im Vergleich zur Skalenmitte und hinsichtlich der Skalen-

richtung bewertet.

41



3.4.2.2 Item-Schwierigkeit anhand des Quotients

Fiir polytome Items ldsst sich der Schwierigkeitsindex (p;) auch dadurch berech-
nen, dass die empirisch ermittelten Werte eines Items liber die gesamte Stichprobe
hinweg addiert werden (}7},—; X;,) und durch die Summe der maximal erreichba-
ren Werte geteilt wird (k; X n).

n
_ m=1Xim

kan

Beispiel zur Ermittlung des Schwierigkeitsindex anhand des Items 18 b in der Sau-
le ,,Angste“: ,1ch fihle mich von der Gesellschaft auf Grund meiner Erkrankung dis-
kriminiert.“ Das Item ist auf einer Ratingskala von 1 (nie) bis 4 (immer) zu beant-
worten. Es wurden 23 Probanden befragt. Fir die gesamte Gruppe sind also maxi-

mal 92 Punkte erreichbar, sofern alle Probanden dem Item vollig zustimmen:

ki xn=4 x23=92

Die empirisch ermittelten Daten wiesen folgende Verteilung auf:

Antwortmoglichkeit Zahlenwert Haufigkeit
nie 1 14
selten 2 4
oft 3
immer 4 2

Addiert werden nun die empirisch gefundenen Daten fiir dieses [tem:
n
Z Xy = (14 X 1) + (4%x 2) + (3% 3) + (2 x 4) = 39
m=1

Diese empirische Punktezahl wird nun mit der theoretisch maximal erreichbaren
Punktezahl in Verbindung gesetzt; der sich ergebende Quotient entspricht dem

Schwierigkeitsindex:
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39 0,424
92

Der Schwierigkeitsindex nimmt daher einen Wert zwischen null (schwerstes Item)
bis maximal 1 (leichtestes Item) an, solange die Richtung der Skala so ist, dass
vermehrte Zustimmung zum Item mit héherer Zahl einhergeht. Extrem schwierige
Items, denen kaum jemand zustimmt, oder extrem leichte Items, die von fast allen
Probanden geldst werden, sind wenig informativ, da sie keine Personenunterschie-
de sichtbar machen. Damit ein Test Untersuchungsteilnehmer mit unterschiedli-
chen Fahigkeiten annahernd gleich gut differenziert, ist darauf zu achten, dass die
Items eine mdoglichst breite Schwierigkeitsstreuung aufweisen. Im Allgemeinen
werden Items im mittleren Bereich mit einem Schwierigkeitsindex zwischen 0,2

und 0,8 bevorzugt [10].

3.5 Reliabilitat

Die Reliabilitat (Zuverlassigkeit) gibt den Grad der Prazision (Messgenauigkeit)
eines Instrumentes an. Bei einem Test kennzeichnet sie den Grad der Genauigkeit,
mit dem das gepriifte Merkmal gemessen wird. Ein vollstandig reliabler Test miiss-
te nach wiederholter Anwendung bei denselben Personen zu exakt den gleichen
Ergebnissen fiihren, d. h. die beiden Messwertreihen wiesen eine perfekte Korrela-
tion auf (Retest-Reliabilitit). Zunichst werden die Unterschiede, die Varianzen (s2)
eines Messwertes, zwischen Personen betrachtet. Die Varianz gilt allgemein als das
Maf fiir die Streuung der Daten. Die Varianz der beobachteten Werte (s2) ergibt

sich aus der Summe der wahren Werte (s2) und der Varianz der Fehlerwerte (s2).
S§ = st + sk

Daraus ergibt sich, dass die Reliabilitat als Varianzverhaltnis, und damit einheits-
los, dargestellt werden kann [10]. Die Reliabilitat (Rel) definiert sich als Anteil der
wahren Varianz (s2) an der beobachteten Varianz (s3). Reliabilitit beantwortet
demnach die Frage, in welchem Verhiltnis die beobachteten Varianzen zu den
wahren Varianzen der Werte stehen. Die Reliabilitdt kann Werte zwischen maximal

1 und minimal 0 annehmen. Eine Reliabilitit von 1 bedeutet dabei, dass die Varianz
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der beobachteten Werte exakt der Varianz der wahren Werte entspricht. Damit
ware der Test perfekt reliabel, ware also zu 100% zuverlassig.

Will man fiir einen Test die Reliabilitat berechnen, so bendtigt man neben der em-
pirisch ermittelten Varianz der Testwerte (sZ) noch eine Schitzung fiir die (unbe-
kannte) wahre (s#) Varianz [7]. Um diese zu schitzen, existieren mehrere Méglich-

keiten, meist Korrelationen.

Der Cronbachs-Alpha Koeffizient (a) ist die Mafdzahl fiir die interne Konsistenz
einer Skala und gibt das Maf3 an, in dem die Items einer Skala miteinander korre-
lieren. Cronbachs-a ist auf dichotome und polytome Items anwendbar. Alpha ist
umso hoher, je mehr Items die Skala enthdlt und je hoher die Item-

Interkorrelationen sind [7].

Mehrdimensionale Tests haben die Aufgabe Teilaspekte eines komplexen Merkmals
(z.B. Lebensqualitat) mittels Unterskalen/ Untertests/ Dimensionen (z.B. Sdulen)
zu messen. Die Items einer Unterskala sollten hoch korrelieren, um sicher zu sein,
dass sie ein Merkmal messen. Die einzelnen Skalen jedoch sollten kaum korrelie-
ren, damit verschiedene Aspekte des komplexen Merkmals abgefragt werden. Die
interne Konsistenz der Subskalen sollte deshalb einzeln bestimmt werden und kein

gemeinsamer a-Koeffizienten geschatzt werden [7].

Die Interpretation von Cronbachs-a richtet sich nun nach seiner Héhe. Von einem
Test mit einer mehr als explorativer Reliabilitat spricht man ab einem Cronbachs-a
von grofier 0,8. Mittelmafiige Tests erreichen eine Reliabilitat zwischen 0,8 und 0,9.
Werte fiir die Reliabilitdt von > 0,9 gelten als hoch [75]. Cronbachs-a steigt an bei
Zunahme der Itemanzahl und bei einer hohen Korrelation der Items. Er steigt auch
an, wenn zusatzliche Items nur randstandig zur Skala - gebildet aus allen anderen
Items der Skala - passen. Inhaltlich randstandig bedeutet, dass dieses Item eher
eine geringe Korrelation mit der Skala aufweist. Diese Korrelation wird auch als
Trennscharfe bezeichnet. Um die Frage nach der Stirke der Korrelation der Items
untereinander zu beantworten, nimmt man sich die mittlere Itemkorrelation einer

Skala (MIC) zur Hilfe [10].
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Die Bestimmung von Cronbachs-a ermoglicht, in der vorliegenden Arbeit eine Aus-
sage dartiber zu treffen, ob die Items einer Skala zusammenpassen. Gleichzeitig
zeigt der Wert an, wie gut eine Skala durch ein bestimmtes Item reprasentiert wird
und ermoglicht so die Entscheidung, ob das Item in der Skala belassen wird oder

entfernt werden muss.

3.6 Korrelationen und Korrelationskoeffizient

Die Uberpriifung von Zusammenhangshypothesen erfolgt mittels Korrelationen.
Bestatigt sich ein Zusammenhang, muss inhaltlich tiberlegt werden, ob kausal eine
Beziehung erkldrbar ist. Merkmale konnen gleichsinnig (positiv) oder gegensinnig
(negativ) miteinander zusammenhdngen. Die Enge dieses Zusammenhangs wird
mit einem Korrelationskoeffizienten r angegeben, dessen statistische Aussagekraft
durch einen Signifikanztest tiberpriift wird [7].

In der vorliegenden Studie wurden alle Einzelitems aus den Saulen ,Selbstwert",
Jkorperliche Begleiterscheinungen®, ,Angste“ sowie ,Organisation, soziale Netz-
werke und Alltag” mit allen Dimensionen des SF36 korreliert. Inhaltlich keine sinn-

volle Korrelationsméglichkeit ergab sich fir die Items der Saule ,Behandlung” und

»sekundarer Krankheitsgewinn®
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4. Ergebnisse

4.1 Beschreibung der Stichprobe - soziodemographische Daten

Insgesamt erhielten 53 Patienten, die wegen ihrer arteriovendsen Malformation in
der Universitatsklinik fiir Hals-, Nasen-, und Ohrenheilkunde Marburg in Behand-
lung sind oder waren, die Fragebogen per Post. 25 der angeschrieben Probanden

waren Manner (47%) und 28 (53%) Frauen.

Die Ricklaufquote fiir den Fragebogen ,SF-36“ lag geschlechtertiibergreifend bei
42%, was 22 ausgefillten und zuriickgesandten Fragebodgen entsprach. Fiir den
»Fragebogen zur spezifischen Lebensqualitat bei Patienten mit vaskularen Malfor-
mationen“ wurden insgesamt 23 Riickldufe von Mdnnern und Frauen erreicht, was
einer Quote von 43 % entspricht. Die Ricklaufquote der Manner betrug 28%, die

der Frauen 57%.

Das Alter der Patienten stellte kein Einschluss- oder Ausschlusskriterium dar. Pati-
enten, die noch nicht volljahrig waren, erhielten ein zusatzliches Anschreiben in
dem die Eltern gebeten wurden gemeinsam mit ihrem erkrankten Kind den Frage-
bogen auszufiillen. Die Altersbreite der Riicklaufe erstreckte sich von 9 bis 65 Jah-
re. Insgesamt beantworteten 3 Minderjahrige (<18 Jahre) bzw. deren Eltern die

Fragebogen (Abb. 10).

Alter

12 3 4567 8 91011121314151617 1819 2021 2223

Patienten
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Abb. 10: Altersbreite der Patienten

Im Mittel waren die Patienten 41,74 Jahre (* 17,31), der Median lag bei 45 Jahren.
9 Patienten (39%) waren zum Zeitpunkt der Befragung ledig, 13 (57%) verheiratet
und 1 Person (4%) geschieden.

Als hochsten Schulabschluss gaben 4 Probanden (17%) einen Hauptschulabschluss
an, 6 Personen (26%) hatten die Mittlere Reife. Insgesamt drei Befragte (13%) be-
safden Fachhochschulreife und 6 Personen (26%) gaben an, die allgemeine Hoch-
schulreife erreicht zu haben. Eine Person (4%) besafd keinen Schulabschluss. Die
Angabe der hochsten Schulausbildung wurde von 3 Personen (13%) nicht ge-
macht. 2 darunter waren Kinder im Alter von 9 und 11 Jahren. Eine Person gab an,
dass sie als hochsten Schulabschluss eine Fachschulreife besitze und sich daher

keiner der vorgegebenen Kategorien anschliefen kénne (Abb. 11).

keine uptschul-
kein Angabe  pschluss
Abschluss 13% 17%
4%

Mittlere Reife
Abitur 26%

26%
Fachhoch-
schulreife
13%

Abb. 11: Schulabschliisse der Befragten

Von den 23 Riickldufen gaben 3 Personen (13%) keine Auskunft iiber ihre Er-
werbstatigkeit. Darunter gab eine Person an, im Vorruhestand zu sein, bei einer
weiteren Person handelte es sich um ein elfjahriges Kind. Die dritte Person, die
keine Angaben zur Erwerbstatigkeit lieferte, gab in der Erlauterung an, Zuschnei-
derin zu sein. Ob sie in ihrem Beruf zum Zeitpunkt der Befragung erwerbstatig war,

wurde aus der gegebenen Antwortkonstellation nicht ersichtlich. 10 weitere Be-
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fragte (44%) gaben an, zum Zeitpunkt der Befragung nicht erwerbstatig zu sein,
darunter eine Person in Rente, zwei Studierende, ein neunjahriges Kind, eine Schii-
lerin, eine Lehrerin in Elternzeit und eine 59-jahrige Chemotechnikerin. Zwei Frau-
en (60 Jahre und 65 Jahre) und ein Mann (57 Jahre) gaben keine Erlauterungen,
weshalb sie derzeit nicht erwerbstatig seien. Unter den 10 zum Zeitpunkt der Be-
fragung erwerbstatigen Probanden (44%) fanden sich viele Berufsspektren: Kauf-
mannische Angestellte, Metallbaumeister, Hauswirtschafterin, Erzieherin, Gesund-
heits- und Krankenpflegerin, Arztin, Industriefachwirt sowie Berufe im Bildungs-

bereich.

4.2 Rohwerte und Schwierigkeitsindices des Fragebogens

In den folgenden Abschnitten werden die Antwortverteilungen der einzelnen Items
mittels Histogrammen und die Kerndaten wie Mittelwert mit Standardabweichung,
Median und Schwierigkeitsindices aufgezeigt. Die Fragen aller polytomen Items
waren auf einer vierstufigen Ratingskala durch die Probanden zu beantworten.
Jede Antwortmoglichkeit erhielt eine Ziffer zwischen 1 und 4. Die Skalenmitte die-

ser Items liegt deshalb bei 2,5.

4.2.1 Saule ,Selbst”

Das Item ,Durch meine Erkrankung fiihle ich mich antriebsschwach. wurde von
allen Probanden bearbeitet (Abb. 12). Es gibt keine fehlenden Werte. Die Rating-
skala reichte von ,vollig falsch“ (1) tber ,falsch” (2) und ,richtig” (3) bis ,vollig
richtig” (4). Die Verteilung der Antworten orientiert sich im Schaubild nach links,
eher in den ablehnenden Bereich und ist deshalb als linkssteil einzustufen. Das

Item gilt eher als leicht.

Zur Aussage ,Durch meine Erkrankung fiihle ich mich hoffnungslos.” bezogen
alle 23 Teilnehmer Stellung (Abb. 13). Das Antwortspektrum reichte ebenfalls von
,Vvollig falsch“ (1) bis ,vollig richtig” (4). Die Verteilung hier ist eher linkssteil. Das

[tem ist als leicht zu bewerten.
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MW [+SF] = 1,70 [+0,926]; M = 1,00; Schwix = 0,424

| H

Héufigkeit

| by

T T T T T T
a 1 2 3 4 B

Durch meine Erkrankung fithle ich mich
antriebsschwach.

Abb. 12: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 10 b

MW [+SF] = 1,70 [+0,926]; M = 1,00; Schwlx = 0,424
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Haufigkeit
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T T T T
o 1 2 3 4 5

Durch meine Erkrankung fiihle ich mich hoffnungslos.

Abb. 13: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 10 c

Zum Item ,,Durch meine Erkrankung bin ich selbstbewusst.” gaben alle Teilneh-
mer der Umfrage Auskunft (Abb. 14). Die Spannweite der Antwortskala wurde
vollstandig ausgenutzt. Die Verteilung der Antworten ist eher linkssteil, wobei die
Extreme ,vollig richtig” (1) und ,vollig falsch” (4) seltener genannt werden. Je eher
die Probanden diesem Item zustimmen, desto geringer wird die Ziffer, die diese

49



Zustimmung symbolisiert. Die Polung dieses Items lauft in die entgegengesetzte
Richtung wie die beiden vorherigen Items der Saule ,Selbst“. Das Item gilt deshalb,

trotz des Mittelwertes liber der Skalenmitte und des Schwlx von 0,652, als leicht.

MW [+SF] = 2,61 [+0,839]; M = 2,0; Schwix = 0,652

Haufigkeit

o T T T T T T
0 1 2 3 4 5

Durch meine Erkrankung bin ich selbsthewusst.

Abb. 14: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 10 d

Auch das Item ,,Durch meine Erkrankung habe ich viel Kraft und einen starken
Willen.” ist so gepolt, dass eine hohere Ziffer mit einer vermehrten Ablehnung der
Frage einhergeht. ,Vollig falsch“ erhalt hier die Ziffer 4. Die Antwortspanne dieses
Items wurde nicht genutzt (Abb. 15). Keiner der Patienten stimmte diesem Item

uneingeschrankt (,,vollig richtig” (1)) zu. Das Item gilt als leicht.

Die Antwortverteilung der Aussage ,Wenn meine vaskuldre Malformation nicht
wdre, wiirde es mir besser gehen.” weist ein ziemlich symmetrisches Vertei-
lungsmuster auf (Abb. 16). Bis auf einen Probanden wurde die Aussage von allen
Teilnehmern bewertet. Das Antwortspektrum reichte von ,vollig falsch“ (1) bis
,Vollig richtig” (4). Der Schwierigkeitsindex anhand des Mittelwertes liegt oberhalb
der Skalenmitte und auch der Quotient liegt bei 0,67, weshalb das Item als

psychometrisch schwierig einzustufen ist.
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MW [+SF] = 2,61 [+0,783]; M = 2,0; Schwix = 0,652

Hiufigkeit

[t} T T T T T T
1) 1 2 3 4 5

Durch meine Erkrankung habe ich viel Kraft und einen
starken Willen.

Abb. 15: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 10 g

MW [£SF] = 2,68 [+1,129]; M = 3,0; Schwlx = 0,67

Haiufigkeit
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0 1 2 =] 4 5

Wenn meine vaskulidre Malformation nicht wire, wiirde
es mir besser gehen.

Abb. 16: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 13

»~Meine Erkrankung hat positive Auswirkungen auf mein Leben.” wurde von al-
len Patienten beantwortet (Abb. 17). Die Antwortmdglichkeiten reichten von ,vol-
lig richtig” (1) uber ,richtig” (2) und ,falsch“ (3) bis ,vollig falsch“ (4). Die Polung
des Items lauft also von Zustimmung nach Ablehnung, was bei der Beurteilung der
psychometrischen Schwierigkeit zu beachten ist. Das Item gilt als psychometrisch
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leicht. Das Verteilungsmuster ist eher rechtssteil, die Probanden lehnen die Aussa-

ge also eher ab.

MW [£SF] = 3,00 [+0,857]; M = 3,0; Schwlx = 0,75

Haufigkeit

. \

[t} T T T T T T
1) 1 2 3 4 5

Meine Erkrankung hat positive Auswirkungen auf mein
Leben.

Abb. 17: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 15

Bis auf 2 Probanden bezogen alle Teilnehmer Stellung zur Aussage ,,Ich schdme
mich fiir mein duf3eres Erscheinungsbild.”. Die Antwortbreite wurde nicht voll-
standig ausgenutzt (Abb. 18), das Extrem ,aufderordentlich wurde von nieman-
dem genannt. 5 Probanden schdamen sich ,ziemlich” (3), 4 Probanden ,kaum® (2)
und 12 ,gar nicht“(1). Die Verteilung hier ist als linkssteil anzugeben. Das Item ist

psychometrisch eher leicht.

Die Frage ,Die Erkrankung hat mich daran gehindert/ hindert mich daran, ge-
wissen Interessen nachzugehen.” wird von 22 der moglichen 23 Teilnehmer be-
antwortet. Das Antwortspektrum wird vollstandig ausgenutzt (Abb. 19). Die Vertei-
lung gestaltet sich als eher linkssteil, wobei die Aussage ,auf keinen Fall“ mit der
Ziffer 1 besetzt wird und Ziffer 4 die Antwortmaéglichkeit ,ganz sicher” widerspie-
gelt. Das Item ist psychometrisch weder als sicher schwierig noch als sicher leicht
einzustufen, da der MW unterhalb der Skalenmitte, der Schwlx als Quotient ange-

geben aber tiber 0,5 liegt.
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MW [+SF] = 1,67 [+0,856]; M = 1,0; Schwix = 0,417

=

Haufigkeit
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Iech schdme mich fiir mein dufieres Erscheinungsbild

Abb. 18: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 27

MW [+SF] = 2,09 [+1,231]; M = 2,0; Schwlx = 0,523

Hiufigkeit
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o T T T T T T
] 1 2 3 4 5

Meine Erkrankung hat mich daran gehindert/hindert
mich daran gewissen Interessen nachzugehen.

Abb. 19: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 32

Uber 90% der Probanden duflern sich zur Aussage ,,Meine Lebenstridume lassen
sich wegen meiner Erkrankung nicht realisieren.”. Dabei ergibt sich eine links-
schiefe Verteilung (Abb. 20), d.h. eine Vielzahl der Antworten liegt im ablehnenden

Bereich, denn die Polung der Skala lauft von Ablehnung (1) der Aussage zur Zu-
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stimmung (4) zu dieser Aussage. Das Antwortspektrum wurde aber vollstindig

ausgenutzt. Das Item ist psychometrisch als leicht einzustufen.

MW [+SF] =1,62 [+0,973]; M = 1,0; Schwix = 0,405

Hiufigkeit

\

[1} T T T T T T
0 1 2 3 4 5

Meine Lebenstridume lassen sich wegen meiner
Krankheit nicht realisieren.

Abb. 20: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 33

4.2.2 Siule ,Korperliche Begleiterscheinungen*

Die ersten drei Fragen des Fragebogens beziehen sich auf die Pulsationen der Pati-
enten mit arteriovendsen Malformationen. Das erste Item ,,Spiiren Sie Pulsationen
im Bereich ihrer vaskuldren Malformation?” stellt die Weiche zur Beantwortung
der folgenden beiden Items ,, Empfinden sie diese Pulsationen als stérend?“ und
»~Haben Sie Bedenken, dass Mitmenschen die Pulsationen sehen kénnen?“. Nur
wer das erste Item mit ,selten” (2), ,oft“ (3) oder ,immer” (4) beantwortet, wurde
gebeten die folgenden beiden Fragen zur weiteren Differenzierung zu beantworten.
Bis auf eine Probandin bearbeiteten alle Teilnehmer die erste Frage. 6 Probanden
gaben an, ,nie“ (1) Pulsationen zu spiiren. Die Verteilung der Antworten erscheint
anndhernd normalverteilt (Abb. 21). Auf Grund des Schwierigkeitsindexes und des
Mittelwertes ist die Frage im Hinblick auf die psychometrische Schwierigkeit als

mittig einzustufen.
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MW [SF] = 2,23 [+0,973]; M = 2,0; Schwix = 0,557
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Spiiren Sie Pulsationen im Bereich lhrer vaskuldren
Malformation?

Abb. 21: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 1

Die folgenden beiden Items sollten eigentlich von insgesamt 16 Teilnehmern bear-
beitet werden. Die Zusatzinformation, ob die Pulsationen als stérend empfunden
werden, wurde allerdings von 17 Teilnehmern gegeben (Abb. 22). Die Probandin,
die angab, dass sie ,nie Pulsationen spiire”, empfindet die Pulsationen auch ,nie“
(1) als storend. Das Verteilungsmuster der Antworten bei dieser Zusatzfrage ge-
staltet sich als linksschief, wobei beide Extreme ,nie“ (1) und ,immer* (4) deutlich

seltener genannt werden als ,selten” (2) und ,oft” (3). Das Item ist psychometrisch

als schwer einzustufen.

MW [+SF] = 2,59 [+0,870]; M = 2,0; Schwix = 0,647

Haufigkeit

o T T T T T
a 1 2 3 4

A

Empfinden Sie diese Pulsationen als stérend?

Abb. 22: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 2
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Die Zusatzfrage, ob Bedenken bestiinden, dass Mitmenschen die Pulsationen sehen
konnten, wurde von 16 Teilnehmern beantwortet (Abb. 23). 5 der 6 fehlenden
Werte entstanden richtigerweise durch die Filterfunktion. Ein Proband machte
keine Angaben, dafiir hat eine Probandin die Frage trotz Skip beantwortet. Diese
Probandin gab an, dass sie ,nie” (1) Bedenken habe, dass die Pulsationen fiir ihre
Mitmenschen sichtbar waren. Insgesamt zeigt sich hier eine absolut linkssteile Ver-
teilung, das Antwortspektrum wurde nicht ausgenutzt. Alle Antworten lagen im
ablehnenden Bereich der Skala und umfassten ausschlief3lich die Kategorien ,nie“
(1) und ,selten” (2). Keiner der Probanden antwortete mit ,oft“ (3) oder ,immer*

(4). Das Item gilt definitionsgemaf? als leicht.

MW [SF] = 1,40 [£0,403]; M = 1,0; Schwix = 0,297

20

Haufigkeit

5]

1} T T T T T T
o 1 2 3 4 5

Haben Sie Bedenken, dass Mitmenschen diese
Pulsationen sehen kénnen?

Abb. 23: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 3

Alle Probanden machten Angaben zur Frage , Spiiren Sie ein Wiirme-/ Hitzegefiihl
im Bereich Ihrer vaskuldren Malformation?“ (Abb. 24). 12 der Teilnehmer gaben
an, dass sie ,nie“ (1) ein solches Empfinden hatten. Die Antworten der Teilnehmer,
die ein Hitzegefiihl empfinden, verteilten sich gleichmafiig tiber die Kategorien
»selten” (2), ,oft” (3) und ,immer (4). Dem Item wird insgesamt eher wenig zuge-
stimmt, in Kombination mit dem Schwierigkeitsindex gilt das Item als psychomet-

risch leicht.
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MW [SF] = 1,83 [+1,029]; M = 1,0; Schwix = 0,457

Héufigkeit

N

o T T T T T T
1] 1 2 3 4 B

Spiiren Sie ein Wirme-Hitzegefiihl im Bereich lhrer
vaskuldren Malformation?

Abb. 24: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 4

Zur folgenden Frage ,,Empfinden Sie das Hitzegefiihl als storend?”, hitten sich die
11 Teilnehmer, die die vorige Frage nicht mit ,nie“ beantworteten, dufdern sollen.
Insgesamt bearbeiteten diese Frage aber 13 Probanden (Abb. 25). Allerdings gaben
die beiden Patienten, die die Frage bearbeiteten, obwohl sie kein Hitzegefiihl emp-

fanden, auch hier an, dass das Hitzegefiihl sie ,nie” (1) store.
Die Verteilung der Antworten gestaltet sich als eher linkssteil, wobei keiner der

Probanden mit ,immer” (4) antwortete. Das Item gilt als psychometrisch leicht

MW [+SF] = 1,85 [+0,801]; M = 2,0; Schwix = 0,462

A

Haufigkeit

o T T T T T T
o 1 2 3 4 5

Empfinden Sie das Hitzegefiihl als stérend?

Abb. 25: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 5
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Das Item ,,Empfinden Sie Ihre vaskuldre Malformation als schmerzhaft?" wurde
von allen Probanden bearbeitet (Abb. 26). Die Antwortverteilung orientiert sich
eindeutig nach links, die meisten Teilnehmer empfinden ihre vaskulare Malforma-
tion ,nie“ (1) oder ,selten” (2) als schmerzhaft. Ein Teilnehmer gab an, dass er

o2immer“ (4) Schmerzen verspiire. Das Item gilt psychometrisch als leicht.

MW [+SF] =1,57 [+0,728]; M = 1,0; Schwix = 0,319

VA

Hiufigkeit

o T T T T T T
o 1 2 3 4 B

Empfinden Sie lhre vaskuldre Malformation als
schmerzhaft?

Abb. 26: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 6

Die weitere Differenzierung, ob Schmerzen den Alltag beeintrachtigen, nahmen
korrekterweise 11 Teilnehmer vor (Abb. 27). 3 weitere Patienten, die ,nie“
Schmerzen empfanden, machten hier trotzdem Angaben. Sie beantworteten aber
auch diese Frage nach der Beeintrachtigung des Alltages durch die Schmerzen mit
,nie“ (1). Die Verteilung der anderen 11 Antworten gestaltet sich als homogen tiber
die Kategorien ,nie“ (1), ,selten” (2) und , oft“ (3). Die Auswahlméglichkeit ,immer*
(4) wurde von keinem Patienten genutzt. Das Item ist psychometrisch als leicht

einzustufen.
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MW [+SF] = 1,79 [+0,802]; M = 2,0; Schwix = 0,446

Haufigkeit

o T T T T T T
o 1 2 3 4 S

Beeintrichtigen Sie diese Schmerzen in lhrem Alitag?
Abb. 27: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 7

Die Frage ,Leiden Sie unter Empfindungsstorungen?“, wird von allen Patienten
bearbeitet (Abb. 28). Die Verteilung hier ist linksorientiert. Fast ausschliefdlich
wurde die Frage mit ,nie“ (1) beantwortet. Nur wenige Patienten gaben an, dass sie
»selten” (2) oder ,oft (3) unter Empfindungsstérungen leiden. Das Antwortspekt-

rum wurde nicht vollstdndig genutzt. Das Item gilt psychometrisch als leicht.

MW [+SF] =1,17 [+0,491]; M = 1,0; Schwix = 0,293

20

Hiufigkeit

T T T T T T
0 1 2 3 4 5

Leiden Sie unter Empfindungsstérungen?

Abb. 28: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 8
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Die weitere Differenzierung ,,Empfinden Sie die Symptome im Alltag als belas-
tend?” hatte nur von 3 Teilnehmern erfolgen sollen. Insgesamt machten aber 9
Probanden Angaben (Abb. 29). Die Verteilung der Antworten liegt auch bei diesem
Item eher auf der linken Seite der Ratingskala. Niemand stimmte dem Item unein-
geschrankt mit ,immer” (4) zu. Die Antworten verteilten sich tber die Auswahl-
moglichkeiten ,nie“ (1), ,selten” (2) und ,oft“ (3). Die psychometrische Schwierig-

keit ist als leicht zu bewerten.

MW [+SF] =1,56 [+0,882]; M = 1,0; Schwix = 0,389

4

Haufigkeit

o T T T T T T
o 1 2 3 4 5

Empfinden Sie diese Symptome im Alltag als belastend?

Abb. 29: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 9

4.2.3 Siule ,Angste“

Das erste Item dieser Saule fragt nach Zukunftsiangsten durch die Erkrankung. Es
gibt hier keine fehlenden Werte. Die Verteilung gestaltet sich eher linkssteil, wobei
eine geringere Ziffer mit einer vermehrten Ablehnung der Aussage einhergeht

(Abb. 30). Das Item gilt somit als psychometrisch eher leicht.

Das Item ,,Durch meine Erkrankung habe ich Geldsorgen.” wurde von allen Teil-
nehmern beantwortet (Abb. 31). Auch hier geht eine geringere Zahl mit vermehr-
ter Ablehnung einher. Bis auf einen Probanden, der diesem Item uneingeschrankt
mit ,vollig richtig” (4) zustimmt, antworteten alle anderen Probanden mit ,vollig

falsch” (1) oder ,falsch” (2). Das Item gilt als psychometrisch leicht.
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MW [SF] = 1,87 [+1,029]; M = 2,0; Schwix = 0,457

Hiufigkeit

I N

1] 1 3 3 4 &

Duch meine Erkrankung habe ich Angst vor der Zukunft.

Abb. 30: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 10 a

MW [+SF] = 1,43 [+0,728]; M = 1,0; Schwlx = 0,359

Haufigkeit

o T T T T T T
o 1 2 3 4 5

Durch meine Erkrankung habe ich Geldsorgen.
Abb. 31: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 10 e

Die Antwortverteilungskurve zum Item ,,Durch meine Erkrankung empfinde ich
eine ldhmende Ungewissheit.“ erweist sich als linksschief, wobei auch hier die
geringere Zahl mit vermehrter Ablehnung einhergeht (Abb. 32). Das Antwort-
spektrum, das vollstindig ausgenutzt wurde, erstreckt sich auch hier von ,vollig

61



falsch” (1) tiber ,falsch“ (2) und ,richtig” (3) zu ,vollig richtig” (4). Beide Arten zur
Ermittlung des Schwierigkeitsindexes ergeben, dass das Item als psychometrisch

eher leicht einzustufen ist.

MW [+SF] = 1,70 [+0,822]; M = 2,0; Schwlx = 0,424

I

Haufigkeit

[t} T T T T T T
0 1 2 3 4 5

Durch meine Erkrankung empfinde ich eine lihmende
Ungewissheit.

Abb. 32: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 10 f

Die Frage nach der Haufigkeit des Vorkommens von vaskuldren Malformationen im
Umfeld der Betroffenen ,In meinem Freundeskreis bin ich der/ die Einzige mit
einer solchen Erkrankung.” wurde von allen Teilnehmern beantwortet (Abb. 33).
Die Antworten liegen alle im zustimmenden Bereich, sodass die Frage als absolut
psychometrisch schwer einzustufen ist, wobei beachtet werden sollte, dass die
Frage eigentlich eine dichotome Antwortskala mit den Antwortmdglichkeiten ,ja“
und ,nein“ erfordert hatte. Im vorliegenden Fragebogen konnten die Probanden
aber zwischen vier Antwortkategorien, ,vollig falsch“ (1), ,falsch“ (2), ,richtig“ (3)

und ,vollig richtig” (4) wahlen.

Zur Aussage ,Ich empfinde meine vaskuldre Malformation als tickende Zeit-
bombe.” bezogen bis auf eine Patientin alle Probanden Stellung (Abb. 34). Die
Antwortbreite wurde vollstandig ausgenutzt und die Verteilung erweist sich als
sehr symmetrisch. Das Item ist von Ablehnung (1) nach Zustimmung (4) gepolt.
Die psychometrische Schwierigkeit befindet sich in der Mitte, sodass keine klare

Entscheidung getroffen werden kann, ob das Item als leicht oder schwer einzustu-
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fen ist. Nach der Mittelwertmethode (siehe Kapitel 3.4.2.1) gilt das Item eher als

leicht, die Quotientenmethode (siehe Kapitel 3.4.2.2) stuft das Item eher als schwer
ein.

MW [+SF] = 3,78 [+0,422]; M = 4,0; Schwlx = 0,946

: a

Hiufigkeit

10

a T T

T

/]
3 1 H

In meinem Freundeskreis bin ich deridie Einzige mit einer solchen
Erkrankung.

Abb. 33: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 14

MW [+SF] = 2,45 [#1,143]; M = 2,5; Schwix = 0,614

Haufigkeit

7 b

1} T T T T T T
o 1 2 3 4 5

lch empfinde meine vaskuldre Malformation als tickende
Zeitbombe.

Abb. 34: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 16
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Das Item , Die Konfrontation mit Behinderung durch meine Erkrankung macht
mir schwer zu schaffen.” wurde von allen Probanden gelost (Abb. 35). Die Ant-
wortbreite reichte von ,véllig falsch (1) bis ,vollig richtig” (4). Das Item gilt auf

Grund der Verteilung der Antworten als psychometrisch eher leicht.

MW [+SF] = 1,96 [+0,878]; M = 2,0; Schwlx = 0,489

1T O

Héufigkeit

2' Y

o T T T T T T
0 1 2 3 4 5

Die Konfrontation mit Behinderung duch meine
Erkrankung macht mir schwer zu schaffen.

Abb. 35: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 17

Zur Aussage ,Ich fiihle mich von der Gesellschaft auf Grund meiner Erkrankung
diskriminiert.” nahmen alle Patienten Stellung (Abb. 36). Die Antwortmoglichkei-
ten auf der 4-stufigen Ratingskala reichten von ,nie“ (1) iiber ,selten” (2) und , oft"
(3) bis hin zu ,immer* (4). Die Verteilung erweist sich als linksschief, das heif3t, die
Mehrzahl der Probanden hat die Feststellung eher ablehnend beantwortet. Das

Item gilt deshalb als psychometrisch leicht.

Das Item , Die Reaktion der Mitmenschen in Bezug auf meine vaskuldre Mal-
formation krdnkt mich.” zeigt im Antwortverhalten der Probanden eine vermehr-
te Ablehnung (Abb. 37). ,Nie“ (1) und ,selten” (2) reprasentieren fast 80% der
Antworten. Das Spektrum wurde dennoch vollstindig genutzt. Insgesamt 5 Pro-
banden antworteten entweder mit ,oft“ (3) oder ,immer (4). Die psychometrische
Schwierigkeit ist hier nicht klar anzugeben. Der Schwierigkeitsindex liegt genau bei

0,5, der Mittelwert tber allen Antworten ist bei 2,0, die Skalenmitte liegt bei 2,5.
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Tendenziell ist also auch hier eher von einem psychometrisch leichten Item auszu-

gehen.

MW [+SF] = 1,70 [+1,020]; M = 1,0; Schwlx = 0,424

12,57

10,0

Haufigkeit
2

9

R

oo T T T T T T
1] 1 2 3 4 5

Ich fithle mich von der Gesellschaft auf Grund meiner
Erkrankung diskriminiert.

Abb. 36: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 18 b

MW [+SF] = 2,00 [+1,087]; M = 2,0; Schwix = 0,5

SN

Hiufigkeit

2

o \\-

T T T T T T
o 1 2 3 4 T

Die Reaktion der Mitmenschen im Bezug auf meine
vaskuldre Malformation krdnkt mich.

Abb. 37: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 18 c

Die Frage nach der Absage eines geplanten Ereignisses auf Grund der Erkran-

kung wurde von allen Probanden bearbeitet (Abb. 38). Das Antwortspektrum
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reichte von ,nie“ (1) bis ,immer” (4) und wurde nicht vollstindig ausgenutzt. Kei-
ner der Patienten antwortete mit ,immer*. Die Antwortverteilung erweist sich als
linksschief, was eine vermehrt ablehnende Haltung dieses Items widerspiegelt. Das

Item gilt deshalb als psychometrisch leicht.

MW [+SF] = 1,65 [+0,714]; M = 2,00; Schwix = 0,413

12,54

10,0

75

Hiufigkeit

507

% |

00 T T T T 1 T
0 1 2 3 4 5

Ich habe schon ein geplantes Ereignis, auf das ich
mich gefreut hatte, wegen meiner Erkrankung
abgesagt.

Abb. 38: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 18 d

Das Item ,,Ich habe das Gefiihl, dass meine Erkrankung einen Einfluss auf meine
Schulbildung hat/ hatte.” wurde von allen Probanden bearbeitet (Abb. 39). Die
mogliche Antwortspanne erstreckt sich bei diesem Item von ,gar nicht” (1) tiber
y,kaum* (2) und ,ziemlich“ (3) bis hin zu ,aufderordentlich® 19 Teilnehmer antwor-
teten mit ,gar nicht®, 4 entschieden sich fir ,kaum" Das Antwortspektrum wurde
nicht vollstandig genutzt. Die Verteilung ist eindeutig linkssteil, das Item psycho-

metrisch leicht.

Die weitere Differenzierung, ob die Erkrankung ,positiven“ (1) oder ,negativen”
(2) Einfluss auf die Schulbildung hatte, sollte eigentlich nur von den 4 Probanden,
die das Item zuvor mit ,kaum“ beantwortet hatten, geliefert werden. 3 der Proban-
den trafen die Auswahl richtigerweise, ein Proband machte keine weiteren Anga-
ben. 2 Teilnehmer, die das vorige Item mit ,gar nicht” beantworteten und deshalb
durch den eingebauten Filter dieses Item nicht hiatten beantworten sollen, machten

trotzdem Angaben dazu, in welche Richtung die Erkrankung die Schulbildung be-

66



einflusst habe (Abb. 40). Da das Item nur ein dichotomes Antwortformat zur Verfi-

gung stellte, kann hier der Schwierigkeitsindex auf bekannte Weise nicht angege-

ben werden.

MW [+SF] = 1,17 [+0,388]; M = 1,00; SchwlIx = 0,293

25

{

Haufigkeit

[t} T T T T T T
0 1 2 3 4 5

Ich habe das Gefiihl, dass meine Erkrankung einen
Einfluss auf meine Schulbildung hat/hatte.

Abb. 39: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 23 a

MW [SF] = 1,6 [+0,549]; M = 2,0

Hiufigkeit

[t} T T T T
0 1 2 3

Meine Erkrankung hatte folgenden Einfluss auf meine
Schulbildung:

Abb. 40: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 23 b
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Die Frage danach, ob die Erkrankung einen Einfluss auf Vorstellungsgesprdche
hatte, wurde von 21 Teilnehmern bearbeitet (Abb. 41). Die beiden Patienten, die
keine Stellung zu diesem Item bezogen haben, waren Schulkinder, die bislang keine
Erfahrung mit Vorstellungsgesprachen haben. Das Antwortspektrum wurde bei
diesem Item nicht vollstdndig genutzt. ,Aufierordentlichen” (4) Einfluss hatte die
Erkrankung bei keinem der Teilnehmer auf Vorstellungsgesprache. Fiir die Mehr-
zahl der Patienten hatte die Erkrankung ihres Erachtens nach ,gar keinen“ (1) Ein-

fluss auf Vorstellungsgesprache. Das Item gilt psychometrisch als leicht.

Die weitere Unterteilung, ob die Erkrankung férderlich (1) oder hinderlich (2) fiir
Vorstellungsgesprache war, hatte von den 6 Probanden vorgenommen werden sol-
len, die das Item zuvor mit ,kaum“ (2) oder ,ziemlich“ (3) beantwortet hatten. Ins-
gesamt machten aber 7 Teilnehmer Angaben zur weiteren Differenzierung. Die Ver-

teilung bei diesem dichotomen Item ist rechtssteil (Abb. 42).

MW [+SF] = 1,33 [+0,577]; M = 1,0; Schwix = 0,333

Hiufigkeit

1} T T T T T T
o 1 2 3 4 B

Ich habe das Gefiihl, dass meine Erkrankung einen
Einfluss auf Vorstellungsgespriche hatihatte.

Abb. 41: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 24 a
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MW [+SF] = 1,71 [+0,488]; M = 2,0

5

Hiufigkeit

o T T T T
o 1 2 f

Meine Erkrankung hat/hatte folgenden Einfluss auf
Vorstellungsgespriche:

Abb. 42: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 24 b

Das Item ,,Ich habe das Gefiihl, dass meine Erkrankung einen Einfluss auf meine
Berufswahl hatte.” wurde von allen Teilnehmern, mit Ausnahme der beiden Kin-
der, bearbeitet (Abb. 43). Auch hier zeigt sich eine linkssteile Verteilung. Die Pati-
enten antworteten in der Mehrzahl mit ,gar nicht” (1), 2 Probanden gaben an, dass
die Erkrankung ,kaum“ (2) Einfluss auf ihre Berufswahl hatte. Weitere 2 Teilneh-
mer sind der Meinung, dass ihre Berufswahl ,ziemlich” (3) durch die Erkrankung

beeinflusst wurde. Niemand beantwortete das Item mit ,aufderordentlich” (4).

Ob der Einfluss der Erkrankung auf die Berufswahl eher ,positiv“ (1) oder ,nega-
tiv* (2) war, hitten 4 Probanden weiter differenzieren sollen. Insgesamt machten
aber 7 Teilnehmer Angaben dazu, in wie weit die Erkrankung sie in ihrer Berufs-

wahl beeinflusst habe. Die Verteilung hierbei ist ausgeglichen (Abb. 44).
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MW [+SF] = 1,29 [#0,644]; M = 1,0; Schwix = 0,321

201

Hiufigkeit

T T T T T T
] 1 2 3 4 B

Ich habe das Gefiihl, dass meine Erkrankung einen
Einfluss auf meine Berufswahl hat/hatte.

Abb. 43: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 25 a

MW [+SF] = 1,43 [+0,535]; M = 1,0

5

Hiufigkeit

24

|

[t} T T T T
0 1 2 k]

Meine Erkrankung hat/hatte folgenden Einfluss auf
meine Berufswahl:

Abb. 44: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 25 b

Das Item ,Ich habe mir lange Gedanken gemacht, wie ich Familie und Freunden
von der Diagnose erzdihle.” wurde nur von 18 Teilnehmern bearbeitet (Abb. 45).
Die Antwortmoglichkeiten reichten von ,gar nicht” (1) iiber ,kaum®“ (2) und ,ziem-
lich“ (3) bis hin zu ,aufderordentlich” (4). Dieses Spektrum wurde nicht vollstandig
genutzt. Niemand antwortete mit dem Extrem ,aufierordentlich® Die Verteilung ist
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als linksschief anzusehen, der Schwierigkeitsindex liegt bei 0,361. Das Item ist

psychometrisch als leicht einzustufen.

MW [+SF] = 1,44 [+0,705]; M = 1,0; Schwix = 0,361

Haufigkeit

2* Y

T T T T T T
a 1 2 3 4 5

Ich habe mir lange Gedanken gemacht, wie ich Familie
und Freunden von der Diagnose erzdhle.

Abb. 45: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 29

4.2.4 Siule ,Organisation“

Zum Item , Fiir Patienten und Angehdérige ist das Angebot an Selbsthilfegruppe,
etc. ausreichend.” dufserten sich 19 Teilnehmer (Abb. 46). Die Antwortspannbreite
reichte von ,vollig richtig” (1) bis ,vollig falsch (4). Das Verteilungsmuster iiber
die 4 Moglichkeiten auf der Ratingskala erscheint gleichmafdig. Das Item gilt auf

Grund der Polung als psychometrisch eher leicht.

Die Verteilung der Antworten zur Aussage ,Das Angebot an professioneller psy-
chologischer Begleitung empfinde ich als ausreichend.” ist symmetrisch (Abb.
47). 6 Probanden gaben dazu keine Auskunft. Die psychometrische Schwierigkeit
des Items ist als eher leicht anzugeben. Zu beachten gilt, dass hier eine hohere Zif-
fer mit vermehrter Ablehnung des Items einhergeht. Die Antwortméglichkeiten
reichten von ,vollig richtig” (1) tber ,richtig (2) und ,falsch” (3) bis ,vollig falsch”
(4).
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MW [SF] = 2,74 [+1,046]; M = 3,0; Schwix = 0,684

Hiufigkeit

21

_ N

o T T T T T T
0 1 2 3 4 5

Fiir Patienten und Angehérige ist das Angebot an
Selbsthilfegruppen, etc. ausreichend.

Abb. 46: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 11

MW [+SF] = 2,71 [+0,849]; M = 3,0; Schwlx = 0,676
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Haiufigkeit
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o 1 2 =) 4 5

Das Angebot an professioneller psychologischer
Begleitung empfinde ich als ausreichend.

Abb. 47: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 12

Bis auf 3 Teilnehmer machten alle Probanden Angaben zur Unterstiitzung durch
Freunde beim Umgang mit der Erkrankung (Abb. 48). Die Verteilung der Antwor-
ten ist annahernd normalverteilt iiber alle Antwortméglichkeiten - ,,auf3erordentli-
che Unterstiitzung“ (1) bis ,gar keine Unterstiitzung”“ (4) - hinweg. Die psychomet-

rische Schwierigkeit ist als tendenziell eher schwer anzugeben.
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MW [+SF] = 2,45 [£0,945]; M = 2,0; Schwix = 0,613

Haufigkeit

4

_ .

1} T T T T T T
0 1 2 3 4 5

Meine Freunde unterstiitzen mich im Umgang mit
meiner Erkrankung.

Abb. 48: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 26

Zur Aussage ,Mir fillt es schwer, auf Grund meiner Erkrankung neue Freund-
schaften zu schliefSen.” bezogen 22 Teilnehmer Stellung (Abb. 49). Die Verteilung
der Antworten erweist sich als linkssteil. Die Mehrzahl der Patienten entschied
sich fiir die Antwortmoglichkeit ,,auf gar keinen Fall“ (1). Auch die Antwortkatego-
rien ,wahrscheinlich nicht“ (2) und ,ganz sicher (4) wurden genutzt. Niemand
entschied sich, das Item mit ,eher wahrscheinlich” zu beantworten. Das Item gilt

als psychometrisch leicht.

Auch das Item , Mir fidllt es schwer, auf Grund meiner Erkrankung bestehende
Freundschaften aufrecht zu erhalten.” ist als psychometrisch leicht einzustufen
(Abb. 50). Bis auf einen Patienten machten alle Teilnehmer Angaben zu diesem
Item. Die Antwortmoglichkeiten wurden nicht vollstandig genutzt, hier entschied

sich keiner der Patienten fiir die Antwortmoglichkeit ,ziemlich wahrscheinlich” (3).
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MW [SF] = 1,50 [0,913]; M = 1,0; Schwix = 0,375

Haufigkeit

[t} T T T T T T
0 1 2 3 4 5

Mir fillt es schwer auf Grund meiner Erkrankung neue
Freundschaften zu schliefien.

Abb. 49: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 30

MW [£SF] = 1,32 [+0,716]; M = 1,0; Schwlx = 0,33

Haufigkeit

CETN e

T T T
o 1 2 3 4 5

Mir fillt es schwer auf Grund meiner Erkrankung
bestehende Freundschaften aufrecht zu erhalten.

Abb. 50: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 31

4.2.5 Sdule ,Therapie“

Das Item ,,Ich bin mit der medizinischen Behandlung zufrieden.” wurde von 20

Probanden bearbeitet (Abb. 51). Das Antwortspektrum erstreckt sich von ,immer*
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(1) tiber ,oft“ (2), ,selten” (3) zu ,nie“ (4). Das Antwortmuster orientiert sich nach
links, geht also mit vermehrter Zustimmung zum Item einher. Das Item gilt deshalb

auf Grund der Polung als psychometrisch eher schwer.

MW [+SF] = 2,05 [+0,999]; M = 2,0; Schwlx = 0,513

Haufigkeit

o T T T T T T
o 1 2 3 4 B

leh bin mit der medizinischen Behandlung zufrieden.
Abb. 51: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 19 a

Zum Item ,Ich habe das Gefiihl, dass mein Arzt iiber den aktuellen Forschungs-
stand meiner Erkrankung informiert ist.” aufserten sich 21 Probanden (Abb. 52).
Es gibt 2 fehlende Werte. Die Spannweite der Antwortméglichkeiten reichte von
Jdimmer“ (1) bis ,nie“ (4). Die Verteilung ist linksschief in Richtung Itemzustim-
mung. Der Schwierigkeitsindex, der mit Hilfe der Quotientenmethode ermittelt
wurde, liegt bei 0,5. Der Mittelwert liegt bei 2,0. Deshalb ist das Item tendenziell als

eher schwer einzustufen.

Die Angabe nach der Haufigkeit von Arztbesuchen pro Jahr wurde von 20 Proban-
den gegeben. Die Spannweite der Werte erstreckt sich von 0 Besuche bis maximal
30 Besuche pro Jahr. Der Mittelwert liegt bei 4,260 [+7,4059] Arztkonsultationen

im Jahr.
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MW [SF] = 2,00 [+1,095]; M = 2,0; Schwix = 0,5

Haufigkeit

4

o T T T T T T
a 1 2 3 4 5

Ich habe das Gefiihl, dass mein Arzt (iber den aktuellen
Forschungsstand meiner Erkrankung informiert ist.

Abb. 52: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 19 d

Zur Aussage ,Ich bin bei einem Heilpraktiker in Behandlung.” mit den Antwort-
moglichkeiten ,nie“(1), ,selten” (2), ,oft* (3) und ,immer“ (4), bezogen alle Pro-
banden Stellung (Abb. 53). Keiner der Teilnehmer antwortete mit ,oft“ oder ,im-
mer". Die Mehrzahl der Patienten zeigte eine ablehnende Haltung gegeniiber dem
Item. Die Verteilung ist absolut linkssteil, was in Zusammenhang mit dem Mittel-
wert und dem Schwierigkeitsindex die Frage als psychometrisch leicht charakteri-
siert. 21 Probanden beantworteten das Item mit ,nie“, weshalb der Filter hier greift

und das nachste Item bearbeitet werden sollte.

MW [+SF] = 1,09 [+0,288]; M = 1,0; Schwix = 0,272
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Ich bin bei einem Heilpraktiker in Behandlung.

Abb. 53: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 21
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»~Ich wiirde mir mehr Angebote im alternativmedizinischen Bereich wiinschen.”,
sollte von den Probanden bearbeitet werden, die in der vorigen Frage mit ,nie” ge-
antwortet hatten (Abb. 54). Nur 20 Probanden gaben aber dariiber Auskunft. Dabei
zeigt sich eine sehr symmetrische Verteilung liber das gesamte Antwortspektrum

hinweg. Die Item-Schwierigkeit ist als tendenziell schwerer einzustufen.

MW [+SF] = 2,65 [+1,137]; M = 3,0; Schwix = 0,663
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Haufigkeit
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lch wiirde mir mehr Angebote im alternativmedizinischen
Bereich wiinschen.

Abb. 54: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 22

Die Frage nach der Belastung durch die Nebenwirkung von Medikamenten, die
zur Behandlung der Erkrankung eingesetzt werden, wurde nur von 12 Probanden
bearbeitet (Abb. 55). Dabei zeigt sich, dass die Antworten alle im eher ablehnenden
Bereich liegen. Keiner der Patienten klagte ,ziemlich“ (3) oder ,aufderordentlich”
(4) uber Nebenwirkungen. 10 Patienten gaben an, dass Nebenwirkungen sie ,gar
nicht“ belasten, 2 Patienten empfinden ,kaum“ (2) Belastung durch die Medika-

mentennebenwirkungen. Das Item ist psychometrisch leicht.
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MW [+SF] = 1,17 [+0,389]; M = 1,0; Schwix = 0,292

1A

Haufigkeit

[t} T T T T T T
1) 1 2 3 4 B

Die Nebenwirkungen der Medikamente, die ich nehmen
muss, belasten mich.

Abb. 55: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 28

4.2.6 Siule ,Therapeut”

Das Item ,Ich fiihle mich bei meinem Therapeuten in sicheren Hdnden.” wird
von nur knapp 70% der Patienten bearbeitet (Abb. 56). Die Verteilung erweist sich
iiber die Antwortkategorien ,immer” (1), ,oft" (2), ,selten” (3), ,nie“ (4) als links-
steil. Die Zustimmung zum Item ist eher hoch. Die psychometrische Schwierigkeit
kann deshalb, in Ubereinstimmung mit dem Schwierigkeitsindex, als schwer ange-

geben werden.

Zum Item ,Ich fiihle mich von meinem behandelnden Arzt ernst genommen.”
machten 20 der 23 Probanden Angaben (Abb. 57). Diesem Item wird ausschlief3-
lich zugestimmt. Alle Patienten beantworteten dieses Item mit ,immer“ (1) oder
,oft" (2). Die Auswahlmdoglichkeiten ,selten“ (3) oder ,nie“ (4) wurden nicht ge-

wahlt. Das Item gilt als psychometrisch eher schwer.
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MW [+SF] = 1,88 [+0,806]; M = 2,0; Schwix = 0,469

e

4

7

[t} T T T T T T
] 1 2 3 4 5

Haufigkeit

Ich filhle mich bei meinem Therapeuten in sicheren

Abb. 56: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 19 b

MW [+SF] = 1,35 [+0,489]; M = 1,0; Schwlx = 0,338

157

Hiufigkeit

[1} T T T T T T
0 1 2 3 4 5

Ich filhle mich von meinem behandelnden Arzt ernst
genommen.

Abb. 57: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 19 c

4.2.7 Siule ,Krankheitsgewinn“

Alle Probanden beschaftigten sich mit dem Item ,Meine Umgebung zeigt mir

grofde Anerkennung fiir meinen Umgang mit der Erkrankung.” (Abb. 58) Die
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Verteilung der Antworten reicht von ,immer* (1) bis ,nie“ (4), wobei diese Extreme
haufiger genannt werden, als die mittleren Kategorien ,oft* (2) und ,selten” (3).

Die psychometrische Schwierigkeit des Items ist als eher schwer anzugeben.

MW [+SF] = 2,39 [+1,270]; M = 2,0; Schwix = 0,598

Hiufigkeit

T T T T T T
o 1 2 3 4 s

Meine Umgebung zeigt mir groBe Anerkennung fir
meinen Umgang mit der Erkrankung.

Abb. 58: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 18 a

Die Verteilung der 19 Antworten zum Item , Seit ich die Diagnose kenne, freue ich
mich mehr an den kleinen Dingen des Lebens.” erscheint rechtssteil (Abb. 59),
wobei das Item von Zustimmung (,ganz sicher” (1)) nach Ablehnung (,,auf keinen

Fall“ (4)) gepolt ist. Die Item-Schwierigkeit ist deshalb als eher schwer anzugeben.

MW [+SF] = 2,79 [+1,228]; M = 2,0; Schwix = 0,461

Haufigkeit
il

o T T T T T T
1) 1 2 3 4 5

Seit ich die Diagnose kenne, freue ich mich mehr an den
kleinen Dingen des Lebens.

Abb. 59: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 34
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Die Frage, ob die Patienten durch die Erkrankung sich subjektiv als toleranter
und gelassener wahrnehmen, wird von 19 Teilnehmern beantwortet (Abb. 60).
Zur Auswahl standen die Antwortkategorien ,ganz sicher” (1), ,ziemlich wahr-
scheinlich” (2), ,wahrscheinlich nicht” (3) und ,auf keinen Fall“ (4). Die Verteilung
der Antworten tiber diese Kategorien erscheint symmetrisch und annahernd nor-

malverteilt. Das Item gilt tendenziell als psychometrisch schwer.

MW [+SF] = 2,37 [+0,955]; M = 2,0; Schwlx = 0,592

Haufigkeit

e N

[t} T T T T T T
o 1 2 3 4 B

Seit meiner Erkrankung bin ich toleranter geworden, ich
bin dadurch in vielerlei Hinsicht gelassener.

Abb. 60: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 35

4.3  Reliabilitats- und Trennschiarfenanalyse des Fragebogens

Der folgende Teil der Auswertung beschaftigt sich mit der Trennscharfenanalyse
durch Reliabilitdtsanalyse. Kennwert dafiir ist der Cronbachs-a Koeffizient. Ziel
der Trennscharfenanalyse mittels SPSS ist eine statistische Aussage dariiber, wie
gut einzelne Items eine Skala reprasentieren. Zielwert fiir den Cronbachs-a ist 1
Damit ware der Test perfekt reliabel. Die Reliabilitatsstatistik errechnet einen
Wert, der fiir standardisierte Items gilt. Da in einem neu konstruierten Fragebogen
aber keine standardisierten Items gegeben sind, wird der wahre Cronbachs-a-
Koeffizient mit dem standardisierten verglichen, um eine Aussage liber die Trenn-
scharfe der Items zu treffen. Winschenswert ist, dass der wahre Cronbachs-a fir
die jeweilige Analyse den standardisierten Cronbachs-a Wert tliberschatzt. Dies

wiirde namlich bedeuten, dass die Items relativ stark trennen, also verschiedene
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Aspekte der Skala reprasentieren.

Eine Unteranalyse der einzelnen Items ergibt sich dann aus den Itemstatistiken: Je
geringer eine Standardabweichung bei den Itemstatistiken ist, desto enger liegen
die Items beieinander, desto geringer ist also deren Trennscharfe zu erwarten. Ist
das Item zusitzlich auch noch statistisch als schwierig eingestuft, ist die Wahr-
scheinlichkeit, dass das Item die Skala nicht gut reprasentiert, hoch. Bei der Aus-
wertung der Itemstatistiken sind insbesondere der Mittelwert als Homogenitatsin-
dex, die Minima und Maxima sowie die Standardabweichung, die sich aus der Wur-
zel der Varianz ergibt, von Bedeutung. Die mittlere Itemkorrelation (MIC) einer
Skala, zeigt die Stirke der Korrelation der Items untereinander auf. Je hoher der
Wert des Homogenitdtsindex MIC, desto dhnlicher sind die Items. Der Homogeni-
tatsindex sollte daher, wie in der Literatur beschrieben, Werte zwischen 0,2 und
0,4 annehmen [10]. Die Minima und Maxima zeigen an, wie weit die Messungen
streuen. Sie sollten im positiven Bereich liegen, um die Eindimensionalitit der Ska-
la zu gewahrleisten. Umschliefdt die Spanne zwischen Minimum und Maximum der
Messung die Null, muss von Mehrdimensionalitat ausgegangen werden. Die Stan-
dardabweichung der Auswertung der Itemstatistiken zeigt an, wie weit die Korre-

lationen variieren. Je geringer der Wert, desto weniger Streuung ist zu verzeichnen.

Die Auswertung der Item-Skala-Statistiken ist insbesondere hinsichtlich der qua-
drierten multiplen Korrelationen zu beachten: Die quadrierten multiplen Korrela-
tionen geben an, wie viel Prozent der Unterschiede im Antwortverhalten allein
durch dieses Item erklart werden kénnen. Je hoher die quadrierten multiplen Kor-
relationen, desto besser reprasentiert dieses Item die Skala und sollte unbedingt

belassen werden.

Die Analyse der folgenden Skalen hat zum Ziel die Items aufzuzeigen, die nicht in
diese Skala passen. Welches Item ware sinnvollerweise aus der Skala zu entfernen,
damit die Reliabilitat besser wird und Eindimensionalitat der Skala gewahrleistet

ist? Misst das Item eventuell sogar eine andere Skala und wenn ja welche?
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4.3.1 Saule ,Selbst“

Die Saule ,Selbst” besteht urspriinglich aus 9 Items:

,Durch meine Erkrankung fiihle ich mich antriebsschwach.”
,Durch meine Erkrankung fiihle ich mich hoffnungslos.
,Durch meine Erkrankung bin ich selbstbewusst.”

,Durch meine Erkrankung habe ich viel Kraft und einen starken Willen.

SAE-

»,Wenn meine vaskuldre Malformation nicht wére, wiirde es mir besser ge-
hen.”

6. ,Meine Erkrankung hat positive Auswirkungen auf mein Leben.”

7. ,Ich schame mich fiir mein duf3eres Erscheinungsbild.”

8. ,Meine Erkrankung hat mich daran gehindert/ hindert mich daran, gewissen
Interessen nachzugehen.”

9. ,Meine Lebenstraume lassen sich wegen meiner Krankheit nicht realisieren.”

Insgesamt gehen die Antworten aus 19 Fragebdgen in die Reliabilitatsanalyse ein.
Dies entspricht 82,6%. Die Antworten von 4 Probanden werden listenweise ausge-
schlossen. Listenweise ausgeschlossen bedeutet, dass bei diesen 4 Probanden
Antworten fehlten. Somit kdnnen diese Falle bei der Auswertung nicht beriicksich-
tigt werden, da sonst keine Berechnung durch das Statistikprogramm SPSS méglich
ware. Der statistisch zu erwartende Wert fiir Cronbachs-a liegt bei 0,867. Der wah-
re Cronbachs-a liegt bei 0,861. Auf Grund der geringen Standardabweichungen
(Werte in Klammern) bei den Itemstatistiken ist bei den Items ,Durch meine Er-
krankung bin ich selbstbewusst.” (0,841), ,Durch meine Erkrankung habe ich viel
Kraft und einen starken Willen.“ (0,697) und ,Meine Erkrankung hat positive Aus-
wirkungen auf mein Leben.” (0,834) eine geringe Trennscharfe zu erwarten. Bei
der Auswertung der Itemstatistiken liegt der MIC bei 0,420. Die Items sind sich
relativ dhnlich. Das Minimum wird mit 0,003 und das Maximum mit 0,887 angege-
ben, was auf Eindimensionalitdt der Skala schliefden lasst. Die Standardabweichung
liegt bei 0,19 und zeigt damit an, dass die einzelnen Inter-Item-Korrelationen nicht
stark variieren. Beim Item ,Meine Erkrankung hat positive Auswirkungen auf
mein Leben.“ ergibt sich fiir die quadrierten multiplen Korrelationen ein relativ
niedriger Wert (0,652). Dieses Item reprasentiert die Gesamtskala ,Selbst“ nicht
sehr gut. Wiirde das Item aber aus der Skala genommen, sdnke die Reliabilitat
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(Cronbachs-a dann: 0,854), weshalb es in der Skala belassen wird. Die recht gerin-
ge Reprasentation der Skala ,Selbst” durch dieses Item konnte daran liegen, dass
die Skala nicht das ,Selbst” misst, sondern den ,Selbstwert® Das Item wurde von
der Mehrzahl der Probanden eher ablehnend beantwortet. Die meisten der Pro-
banden sind der Meinung, dass ihre Erkrankung keine positiven Auswirkungen auf
ihr Leben hat. Das Selbstwertgefiihl der Probanden kénnte durch ihre Erkrankung
gemindert worden sein, was sich im Antwortverhalten widerspiegeln wiirde. Auch
beim Item ,Meine Erkrankung hat mich daran gehindert/ hindert mich daran, ge-
wissen Interessen nachzugehen.” ergibt sich ein geringer Wert fiir die quadrierte
multiple Korrelation (0,619). Zusatzlich zeigt sich, dass, wenn das Item aus der
Skala genommen wird, die Reliabilitat ansteigt (Cronbachs-a dann: 0,867). Das
Item ist also nicht reprasentativ fiir diese Skala und hat auch negative Auswirkun-
gen auf die Trennscharfe. Daher wird das Item aus der Skala genommen.

Die Skala ,Selbst“ wird deshalb in ,Selbstwert“ umbenannt und das Item ,Meine
Erkrankung hat mich daran gehindert/ hindert mich daran, gewissen Interessen
nachzugehen.” aus der Skala entfernt. Damit ergeben sich die folgenden statisti-

schen Werte (Tabelle 5):

Tabelle 5: Reliabilitatsanalyse der Skala ,Selbstwert”

Skala ,Selbstwert“ | Reliabilitatsstatistik Auswertung der Itemstatistiken

Itemanzahl Cronbachs- | Standardisierter | MIC Min. Max.
[oi Cronbachs-a

8 0,867 0,868 0,450 0,120 0,887

Die Skala ,Selbstwert“ misst eine Dimension mit einer mittelmafdigen, mehr als
explorativen Reliabilitit. Die Items sind sich insgesamt dhnlich. Am besten repra-
sentieren die Items ,Durch meine Erkrankung fiihle ich mich antriebsschwach.”,
gefolgt von ,Durch meine Erkrankung fiihle ich mich hoffnungslos.’, ,Durch meine
Erkrankung bin ich selbstbewusst.” und ,Durch meine Erkrankung habe ich viel

Kraft und einen starken Willen.“ die Skala.
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4.3.2 Siule ,Korperliche Begleiterscheinungen“

Der Saule ,korperliche Begleiterscheinungen“ sind urspriinglich folgende Items

zugeordnet:

1. ,Spiren Sie Pulsationen im Bereich Threr vaskuldaren Malformation?“
a. ,Empfinden Sie diese Pulsation als storend?“
b. ,Haben Sie Bedenken, dass Mitmenschen die Pulsationen se-
hen kénnen?“
2. ,Spiiren Sie ein Warme-/ Hitzegefiihl im Bereich lhrer vaskuldren Mal-
formation?“
a. ,Empfinden Sie das Hitzegeftihl als storend?”
3. ,Empfinden Sie Ihre vaskuldre Malformation als schmerzhaft?“
a. ,Beeintrachtigen Sie diese Schmerzen in Threm Alltag?“
4. ,Leiden Sie unter Empfindungsstérungen?“

a. ,Empfinden Sie diese Symptome im Alltag als belastend?“

In die erste statistische Auswertung gingen 21 Fragebogen ein, das entspricht
91,3% aller Riicklaufe. Listenweise ausgeschlossen werden 2 Fragebdgen. Die Skala
besteht aus 9 Items. Der Cronbachs-a-Koeffizient erreicht einen Wert von 0,815,
der Wert fiir den standardisierten Cronbachs-a betragt 0,828. Der wahre Wert des
Cronbachs-a unterschitzt den standardisierten Wert. Cronbachs-a ist damit als
gering zu bewerten. Geringe Standardabweichungen in den Itemstatistiken (Werte
in Klammern) ergeben sich fiir die [tems ,Haben Sie Bedenken, dass Mitmenschen
die Pulsationen sehen konnen?“ (0,359), ,Empfinden Sie Ihre vaskuldre Malforma-
tion als schmerzhaft?“ (0,746), ,Beeintrachtigen Sie diese Schmerzen in Threm All-
tag?“ (0,750), ,Leiden Sie unter Empfindungsstérungen?“ (0,512) und ,Empfinden
Sie diese Symptome im Alltag als belastend?“ (0,625). Die Trennscharfe dieser
Items ist als gering einzustufen. Bei der Auswertung der Itemstatistiken ergibt sich
fiir den Homogenitatsindex MIC ein Zielwert von 0,348, der im oberen Grenzbe-
reich fiir die Ahnlichkeit der Items anzusiedeln ist. Die einzelnen Interkorrelatio-
nen weisen eine Standardabweichung von 0,21 auf. Dies bestatigt, dass die einzel-
nen Korrelationen nicht stark variieren.

Das Minimum wird mit -0,115, das Maximum mit 0,946 angegeben. Die Skala ist
nicht eindimensional, weil sie die 0 umschlief3t. Bei den Auswertungen der Item-
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Skala-Statistiken zeigt sich anhand der quadrierten multiplen Korrelationen (Wer-
te in Klammern), dass durch die folgenden Items die Skala am effektivsten repra-

sentiert wird:

1. ,Spliren Sie Pulsationen im Bereich Threr vaskuldren Malformation?“
(0.939)
2. ,Spiiren Sie ein Warme-/ Hitzegefiihl im Bereich lhrer vaskuldren Mal-
formation?“ (0.927)
3. ,Leiden Sie unter Empfindungsstérungen?“ (0.977)
a. ,Empfinden Sie diese Symptome im Alltag als belastend?”

(0,976)

Interessant dabei ist, dass es sich in der Mehrzahl um Filterfragen handelt, denen
sich dann Zusatzfragen anschlief3en. Eine Ausnahme davon bildet die Zusatzfrage
»,Empfinden Sie diese Symptome im Alltag als belastend?“. Oberstes Ziel der weite-
ren Auswertung ist es, Eindimensionalitdt der Skala zu erreichen. Dazu bestehen 2
Moglichkeiten. Einerseits die Entfernung der Frage nach den Schmerzen, die die
vaskuldre Malformation bereitet und die Beeintrachtigung des Alltags durch die
Schmerzen. Andererseits die Entfernung samtlicher Skip-Fragen, sodass dann nur
noch das ,Grundgertist” der Skala ,korperliche Begleiterscheinungen® iibrig bleibt.
Bei beiden Optionen wird die Eindimensionalitat auf Kosten des Cronbachs-«, der

dadurch geringer ausfillt, erreicht.

Werden die Fragen zu den Schmerzen auf Grund der vaskuldren Malformation aus

der Skala entfernt, verbleiben folgende Fragen in der Skala:

1. ,Spiiren Sie Pulsationen im Bereich Ihrer vaskuldaren Malformation?“
a. ,Empfinden Sie diese Pulsation als storend?“
b. ,Haben Sie Bedenken, dass Mitmenschen die Pulsationen se-
hen kénnen?“
2. ,Spiiren Sie ein Warme-/ Hitzegefiihl im Bereich lhrer vaskularen Mal-
formation?“
a. ,Empfinden Sie das Hitzegefiihl als storend?“
3. ,Leiden Sie unter Empfindungsstérungen?“
a. ,Empfinden Sie diese Symptome im Alltag als belastend?“
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Eingeschlossen in die statistische Auswertung werden weiterhin 21 Fragebogen.

Sie liefert folgende Werte als Endergebnis (Tabelle 6):

Tabelle 6: Reliabilitatsanalyse der Skala , Korperliche Begleiterscheinungen“ (exklusive Schmerzen)

Skala ,korperliche Be- Reliabilitatsstatistik Auswertung der Itemstatistiken

gleiterscheinungen

Itemanzahl Cron- Standardisierter MIC Min. Max. SE
bachs-a Cronbachs-a

7 0,812 0,825 0,402 | 0,117 0,946 0,20

Die Skala ,korperliche Begleiterscheinungen” misst eine Dimension mit einer mit-
telmafdigen, mehr als explorativen Reliabilitat. Insgesamt sind sich die Fragen recht
dhnlich. Dies ist durch die Skip-Fragen, die sich ja auf die Filterfrage zuvor bezie-
hen und in diese statistische Auswertung integriert sind, erklarbar. Am besten re-
prasentieren die Items ,Leiden Sie unter Empfindungsstérungen?”, gefolgt von
»Splren Sie Pulsationen im Bereich Ihrer vaskuldaren Malformation?“ die Skala. Dies
sind die Items, die zum , Grundgertst“ der Skala gezdhlt werden kdnnen, denn sie
sind alle Filterfragen.

Werden ausschliefdlich die Filterfragen statistisch ausgewertet, gestaltet sich die

Skala ,kérperliche Begleiterscheinungen” wie folgt:

1. ,Spiren Sie Pulsationen im Bereich Threr vaskuldaren Malformation?“

2. ,Spiren Sie ein Warme-/ Hitzegefiihl im Bereich Threr vaskuldaren Mal-
formation?“

3. ,Empfinden Sie Ihre vaskuldre Malformation als schmerzhaft?“

4. ,Leiden Sie unter Empfindungsstérungen?“

Der Auswertung stehen dadurch 22 Fragebogen, was 95,7% aller Riicklaufe ent-

spricht, zur Verfiigung. Sie liefert folgendes Ergebnis (Tabelle 7):
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Tabelle 7: Reliabilititsanalyse der Skala ,Korperliche Begleiterscheinungen” (exklusive Skip-

Fragen)

Skala , korperliche Reliabilitidtsstatistik Auswertung der Itemstatistiken

Begleiterscheinungen®

Itemanzahl Cronbachs- | Standardisierter | MIC Min. Max. SF
a Cronbachs-a

4 0,637 0,618 0,288 | 0,151 0,740 0,21

Insgesamt zeigt sich also eine eher geringe Reliabilitat, wobei erstmalig der wahre
Cronbachs-a-Koeffizient den standardisierten uberschatzt. Die Items, die nun also
statistisch ausgewertet wurden, reprasentieren die verschiedenen Aspekte der
Skala sehr gut. Eindimensionalitdat der Skala ist weiterhin gewdhrleistet. Der
Homogenitatsindex MIC liegt im Zielbereich. Die Items sind verschieden genug, sie

messen unterschiedliche Aspekte der Skala.

Eine Kombination beider Moéglichkeiten, sprich die Reduktion der Skala um samtli-
che Skip-Fragen und die Frage nach den Schmerzen durch die vaskuldre Malforma-

tion, fithrt dazu, dass sich letztlich nur noch 3 Fragen in der Skala befinden:

1. ,Spiren Sie Pulsationen im Bereich Threr vaskuldaren Malformation?“
2. ,Spiiren Sie ein Warme-/ Hitzegefiihl im Bereich lhrer vaskularen Mal-
formation?“

3. ,Leiden Sie unter Empfindungsstérungen?“

Die statistische Auswertung der giiltigen 22 Fragebogen liefert nachstehendes Er-

gebnis (Tabelle 8):

Tabelle 8: Reliabilitdtsanalyse der Skala ,Korperliche Begleiterscheinungen (exklusive Schmerzen

und Skip-Fragen)

Skala ,korperliche Reliabilitatsstatistik Auswertung der Itemstatistiken

Begleiterscheinungen®

Itemanzahl Cronbachs- | Standardisierter | MIC Min. Max. SF
a Cronbachs-a

3 0,690 0,660 0,393 | 0,204 0,740 0,27
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Die Reliabilitat lasst sich geringfiigig steigern, noch immer ist sie aber nicht son-
derlich hoch. Die Ahnlichkeit der Fragen ist aber wieder grofer geworden, dies
konnte daran liegen, dass nicht genug Aspekte der Skala durch 3 Items abgedeckt
werden. Eindimensionalitdt ist aber auch bei dieser Auswertung weiterhin gewahr-

leistet.

4.3.3 Siule ,Angste“
Die Siule ,,Angste“ beinhaltet die meisten Items des Fragebogens.

,Durch meine Erkrankung habe ich Angst vor der Zukunft.”
,Durch meine Erkrankung habe ich Geldsorgen.”

,Durch meine Erkrankung empfinde ich eine lahmende Ungewissheit.”

B W Noe

,In meinem Freundeskreis bin ich der/ die Einzige mir einer solchen Er-

krankung.”

U1

»<Ich empfinde meine vaskuldre Malformation als tickende Zeitbombe.”
6. ,Die Konfrontation mit Behinderung durch meine Erkrankung macht mir
schwer zu schaffen.”
7. ,Ich fiihle mich von der Gesellschaft auf Grund meiner Erkrankung dis-
kriminiert.
8. ,Die Reaktion der Mitmenschen im Bezug auf meine vaskuldare Malforma-
tion krankt mich.”
9. ,Ich habe schon ein geplantes Ereignis, auf das ich mich gefreut hatte, we-
gen meiner Erkrankung abgesagt.”
10.,Ich habe das Gefiihl, dass meine Erkrankung einen Einfluss auf meine
Schulbildung hat/ hatte.”
a. ,Meine Erkrankung hatte folgenden Einfluss auf meine Schul-
bildung:“
11. ,Ich habe das Gefiihl, dass meine Erkrankung einen Einfluss auf Vorstel-
lungsgesprache hat/ hatte.”
a. ,Meine Erkrankung hatte folgenden Einfluss auf Vorstellungs-
gesprache:“
12. ,Ich habe das Gefiihl, dass meine Erkrankung einen Einfluss auf meine Be-

rufswahl hat/ hatte.”
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a. ,Meine Erkrankung hatte folgenden Einfluss auf meine Be-
rufswahl: “
13.,Ich habe mir lange Gedanken gemacht, wie ich Familie und Freunden von

der Diagnose erzahle.”

Fiir die statistische Auswertung und die Schatzung des Cronbachs-a-Koeffizienten
sind dichotome Items nicht geeignet. Die Items, die den positiven oder negativen
Einfluss der Erkrankung auf die Schulbildung/ Vorstellungsgesprache/ Berufswahl
(hier: 10 a, 11 a, 12 a) erfragen sollen, kdnnen daher in der Berechnung nicht be-

riicksichtigt werden und gehen nicht in die statistische Auswertung ein.

Bei der ersten Analyse gehen 16 Fragebodgen in die Statistik ein. Dies entspricht
69,6%. Wegen fehlender Antworten ausgeschlossen werden insgesamt 7 Fragebo-
gen. Der Cronbachs-a-Koeffizient wird mit 0,898 angegeben und iiberschatzt damit
den standardisierten Cronbachs-a, der bei 0,871 liegt. Der Reliabilitatskoeffizient
ist damit als gut zu bewerten. Die Itemstatistiken ergeben fiir die meisten Items
relativ hohe Standardabweichungen. Dies spricht fiir eine gute Trennscharfe der
Items. Bei dem Item ,In meinem Freundeskreis bin ich der/ die Einzige mit einer
solchen Erkrankung.“ ist auf Grund der geringen Standardabweichung 0,403 und
dem Mittelwert von 3,81, der massiv oberhalb der Skalenmitte von 2,5 liegt eine
geringe Trennscharfe zu erwarten. Auch die Items nach dem Einfluss der vaskula-
ren Malformation auf die Schulbildung (0,324), Vorstellungsgesprache (0,447) und
die Berufswahl (0,577) weisen geringe Standardabweichungen (Werte in Klam-
mern) auf. Bei diesen Items sind ebenso geringe Trennscharfen zu erwarten. Die
Auswertung der Itemstatistiken ergibt einen zufriedenstellenden Homogenitétsin-
dex MIC von 0,342. Die einzelnen Interkorrelationen variieren nicht stark (Stan-
dardabweichung: 0,3). Das Minimum ist mit -0,255 negativ, das Maximum mit
0,872 positiv, so dass die Skala nicht als eindimensional angesehen werden kann.
Fiir die quadrierten multiplen Korrelationen bei den Item-Skala-Statistiken erge-
ben sich gute Werte, die allesamt iiber 0,835 liegen. Die Skala wird am besten ab-
gebildet durch die Items: ,Ich habe mir lange Gedanken gemacht, wie ich Familie
und Freunden von der Diagnose erzihle.’, gefolgt von ,Durch meine Erkrankung
habe ich Angst vor der Zukunft.“ und ,Die Reaktion der Mitmenschen im Bezug auf

meine vaskuldre Malformation krankt mich.“ Nach Entfernung der Items ,In mei-
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nem Freundeskreis bin ich der/ die Einzige mit einer solchen Erkrankung. ,Ich
habe das Gefiihl, dass die Erkrankung einen Einfluss auf meine Schulbildung hat/
hatte®, ,Ich habe das Gefiihl, dass die Erkrankung einen Einfluss auf Vorstellungsge-
sprache hat/ hatte.“ und ,Ich habe das Gefiihl, dass die Erkrankung einen Einfluss
auf meine Berufswahl hat/ hatte” ergeben sich fiir die statistische Auswertung der

nun 17 eingeschlossenen Fragebogen folgende Zahlen (Tabelle 9):

Tabelle 9: Reliabilititsanalyse der Skala ,,Angste“

Skala ,Angste“ Reliabilitatsstatistik Auswertung der Itemstatistiken
Itemanzahl Cronbachs- | Standardisierter | MIC Min. Max. SF

o Cronbachs-a
9 0,933 0,935 0,614 | 0,213 0,871 0,14

Sowohl Eindimensionalitat als auch Steigerung des Cronbachs-a-Koeffizienten in
einen statistisch als hoch geltenden Bereich der Reliabilitdt kénnen durch die Re-
duktion der Skala um die oben genannten 4 Items erreicht werden. Cronbachs-a
entspricht damit auch fast dem standardisierten Cronbachs-a, unterschatzt ihn nur
minimal. Die Standardabweichung bei der Auswertung der Itemstatistiken ergibt
nun einen Wert von 0,14. Dieser geringe Wert und auch der hohe Homogenitatsin-

dex von 0,614 zeigen, dass die Korrelationen nicht stark variieren.

4.3.4 Sdule ,Organisation”

Der Saule ,Organisation” sind urspringlich folgende Items zugeordnet:

1. ,Fir Patienten und Angehorige ist das Angebot an Selbsthilfegruppen aus-
reichend.”

2. ,Das Angebot an professioneller psychologischer Begleitung empfinde ich
als ausreichend.”

3. ,Meine Freunde unterstiitzen mich im Umgang mit meiner Erkrankung.”

4. ,Mir fallt es schwer, auf Grund meiner Erkrankung neue Freundschaften
zu schlief3en.”

5. ,Mir fallt es schwer, auf Grund meiner Erkrankung bestehende Freund-

schaften aufrecht zu erhalten.”
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Nach listenweisem Ausschluss von 6 Fragebogen wegen fehlender Werte gehen 17
in die statistische Auswertung ein. Dies entspricht 73,9% der vorhandenen Frage-
bogen. Die Reliabilitdtsstatistik ergibt einen als gering zu bewertenden Cronbachs-
a-Koeffizienten (0,673), der den standardisierten Cronbachs-a (0,689) unter-
schatzt. Die Itemstatistik ergibt eine Standardabweichung von 0,772 fiir das Item
,Mir fallt es schwer, auf Grund meiner Erkrankung bestehende Freundschaften auf-
recht zu erhalten.”. Dies zeigt an, dass hier eine geringe Trennscharfe des Items zu
erwarten ist. Bei der Auswertung der Itemstatistiken wird der Homogenitatsindex
mit 0,307 angegeben. Die Standardabweichung von 0,3 spricht fiir geringe Variati-
on der Interkorrelationen. Die Spanne zwischen Minimum (-0,239) und Maximum
(0,832) der Inter-Item-Korrelationen umschliefst die Null, somit sind die Items der
Skala nicht eindimensional. Die Item-Skala-Statistiken zeigen anhand der quadrier-
ten multiplen Korrelation, dass das Item ,Meine Freunde unterstiitzen mich im
Umgang mit meiner Erkrankung.” die Skala am schlechtesten reprasentiert (0,580).
Auch wird sich, wenn dieses Item aus der Skala genommen wird, der Cronbachs-a-
Koeffizient auf 0,767 verbessern und damit zu einer Reliabilitatssteigerung beitra-
gen. Weiterhin zeigt sich, dass dieses Item, das die Unterstiitzung durch Freunde
erfragt, in der Tat keinen Aspekt der Skala ,Organisation“ widerspiegelt, denn
durch den Wegfall dieses Items wird Eindimensionalitit erreicht (Minimum: 0,120;
Maximum: 0,832). Inhaltlich erfragen die nun verbleibenden 4 Items verschiedene
Aspekte einer Skala. Wie organisieren Erkrankte ihren Alltag und welche Unter-
stiitzung gibt es, die diese Organisation erleichtert? Gibt es aber eventuell Elemen-
te, die den Alltag, insbesondere das Freizeitverhalten eines Erkrankten negativ be-
einflussen? Dieser Frage geht das Item ,Meine Erkrankung hat mich daran gehin-
dert/ hindert mich daran gewissen Interessen nachzugehen.”, das der Skala ,Selbst”

entnommen wurde, nach.

Die Skala wird deshalb in ,Organisation, soziale Netzwerke und Alltag“ umbenannt,
um das Item ,Meine Freunde unterstiitzen mich im Umgang mit meiner Erkran-
kung.” reduziert und um das Item ,Meine Erkrankung hat mich daran gehin-
dert/hindert mich daran, gewissen Interessen nachzugehen.” erweitert. Die ver-
besserte Skala ,Organisation, soziale Netzwerke und Alltag” besteht nun aus den

[tems:
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1. ,Fir Patienten und Angehorige ist das Angebot an Selbsthilfegruppen aus-

reichend.”

2. ,Das Angebot an professioneller psychologischer Begleitung empfinde ich

als ausreichend.”

3. ,Mir fallt es schwer, auf Grund meiner Erkrankung neue Freundschaften

zu schlief3en.”

4. Mir fallt es schwer, auf Grund meiner Erkrankung bestehende Freund-

schaften aufrecht zu erhalten.”

5. ,Meine Erkrankung hat mich daran gehindert/ hindert mich daran, gewis-

sen Interessen nachzugehen.”

Bei dieser statistischen Auswertung, in die ebenfalls 17 Fragebogen eingehen, er-

geben sich folgende Kenndaten (Tabelle 10):

Tabelle 10: Reliabilitatsanalyse der Skala ,Organisation, soziale Netzwerke und Alltag”

Skala , Organisati-

on, soziale Netz-

Reliabilititsstatistik

Auswertung der Itemstatistiken

werke und Alltag“

Itemanzahl Cronbachs- | Standardisierter | MIC Min. Max. SF
foi Cronbachs-a

5 0,803 0,812 0,463 | 0,120 0,832 0,22

Da Minimum und Maximum bei der Auswertung der Itemstatistiken im positiven

Bereich liegen, ist Eindimensionalitat als wichtigstes Kriterium der statistischen

Auswertung gewahrleistet. Der Cronbachs-a-Koeffizient mit knapp tiber 0,8 gibt

eine explorative Reliabilitdt an. Im Vergleich zur urspriinglichen Skala ,Organisati-

on“ ist aber eine deutliche Reliabilitdtssteigerung zu verzeichnen. Der Homogeni-

tatsindex MIC zeigt, dass die mittlere Itemkorrelation im akzeptablen Bereich an-

gesiedelt ist. Insgesamt variieren die Items untereinander aber nicht sehr stark

(Standardabweichung: 0,22)
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4.3.5 Sdule ,Therapie und Therapeut”
Die Sdule Therapie umfasst folgende Items:

1. ,Ich bin mit der medizinischen Behandlung zufrieden.”

2. ,Ich habe das Gefiihl, dass mein Arzt iiber den aktuellen Forschungsstand
der Erkrankung informiert ist.

3. ,Ich bin bei einem Heilpraktiker in Behandlung.”

4. ,Ich wiirde mir mehr Angebote im alternativmedizinischen Bereich wiin-
schen.”

5. ,Die Nebenwirkungen der Medikamente belasten mich.”

Die Saule ,Therapeut” wird durch die folgenden Items gebildet:

1. ,Ich fithle mich bei dem/ der Therapeuten/ Therapeutin in sicheren Han-
den.”
2. ,Ich fiihle ,Ich fithle mich von meinem/ meiner behandelnden Arzt/ Arz-

tin ernst genommen.”

Da sich beide Sdulen gemeinsam auf die Behandlung der Erkrankung beziehen,
werden fiir die statistische Auswertung die beiden Skalen zusammengefasst und in
die Saule ,Behandlung” umbenannt. In die statistische Auswertung gehen 9 Frage-
bogen ein, was einem Anteil von 39,1% aller auswertbaren Fragebogen entspricht.
14 Fragebdgen werden listenweise ausgeschlossen. Der Cronbachs-a-Koeffizient
erreicht einen Wert von 0,713 und uUberschitzt damit minimal den standardisier-
ten Cronbachs-a-Koeffizient (0,711). Dies bedeutet, dass die Items relativ stark
trennen, also verschiedene Aspekte der Skala reprasentieren. Bei den Itemstatisti-
ken zeigt sich anhand der Standardabweichungen, dass geringe Trennscharfen fiir
die Items ,Ich fiihle mich von meinem behandelnden Arzt ernst genommen.”
(0,500), ,Ich bin bei einem Heilpraktiker in Behandlung.” (0,333) und ,Die Neben-
wirkungen der Medikamente, die ich nehmen muss, belasten mich.” (0,333) zu er-
warten sind. Eindimensionalitdt wird, wenn alle Fragen in der Skala ,Behandlung”
belassen werden, nicht erreicht (Minimum: -0,426; Maximum: 0,866). Der Mittel-
wert der Inter-Itemkorrelationen liegt bei 0,260, die Standardabweichung bei
0,38. Dies spricht fiir gute Variabilitat der Fragen. Ziel der weiteren Modifikation

der Skala ,Behandlung” ist es, Eindimensionalitdt zu erreichen, mehr Fragebogen
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in die Auswertung einfliefden zu lassen und die Reliabilitdt zu steigern. Dies gelingt
durch Ausschluss der Filterfrage ,Ich bin bei einem Heilpraktiker in Behandlung.
sowie der weiteren Differenzierungsfrage ,Ich wiirde mir mehr Angebote im alter-
nativmedizinischen Bereich wiinschen.“ und des Items ,Die Nebenwirkungen der
Medikamente, die ich nehmen muss, belasten mich.“ Die Frage nach der Behand-
lung durch einen Heilpraktiker wurde nur durch 2 Patienten mit ,selten” beant-
wortet, alle anderen Probanden sind ,nie” bei einem Heilpraktiker in Behandlung.
Da die Frage, ob sich die Patienten mehr Angebote im alternativmedizinischen Be-
reich wiinschen wiirden als Skip-Frage gestellt wurde, wird der gesamte Bereich
»,Komplementiarmedizin“ der Auswertung entzogen. Das Item, ob Nebenwirkungen
durch Medikamente die Patienten belasten wiirden, wurde von 11 Probanden nicht
bearbeitet. Es ist anzunehmen, dass diese 11 Probanden, die keine Angaben mach-
ten, auch keine Medikamente einnehmen. Um den listenweisen Ausschluss von
Fragebogen fiir die Auswertung zu reduzieren, wird deshalb diese Frage aus der

Skala , Behandlung” gestrichen.

Die modifizierte Skala ,Behandlung” enthalt nun noch die folgenden Items:

1. ,Ich bin mit der medizinischen Behandlung zufrieden.

2. ,Ich habe das Geftihl, dass mein Arzt iiber den aktuellen Forschungsstand
der Erkrankung informiert ist.”

3. ,Ich fiihle mich bei dem/ der Therapeuten/ Therapeutin in sicheren Han-
den.”

4. ,Ich fithle mich von meinem/ meiner behandelnden Arzt/ Arztin ernst

genommen.”

Die Antworten von 15 Probanden gehen in die statistische Auswertung (Tabelle
11) ein, dies entspricht 65,2%. Ausgeschlossen werden noch 8 Fragebogen, da nun

weniger fehlende Angaben zu listenweisen Fallausschliissen fiihren.
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Tabelle 11: Reliabilitatsanalyse der Skala ,Behandlung*”

Skala ,Behand- Reliabilitatsstatistik Auswertung der Itemstatistiken
lung“
Itemanzahl Cronbachs- | Standardisierter | MIC Min. Max. SF
a Cronbachs-a
4 0,857 0,874 0,633 | 0,373 0,793 0,14

Eindimensionalitit ist gewdhrleistet, die 4 in dieser Auswertung berticksichtigten
[tems messen verschiedene Aspekte einer Dimension. Die Standardabweichung
von 0,14 und der Homogenititsindex MIC von 0,633 zeigen aber, dass die ausge-
wahlten Items, nur sehr gering variieren und einander dhnlich sind. Dies zeigt sich
auch bei den Itemstatistiken, die geringe Trennschérfen fiir die Items ,Ich fihle
mich bei meinem Therapeuten in guten Handen.” (0,594) und ,Ich fithle mich von
meinem behandelnden Arzt ernst genommen.” (0,507) erwarten lassen. Diese bei-
den Items sind sich auch inhaltlich ahnlich, denn nur, wenn sich ein Patient ernst

genommen fiihlt, wird er sich auch gut behandelt fiihlen.

4.3.6 Siule ,Krankheitsgewinn“

Die Saule ,Krankheitsgewinn“ wird von 3 Items gebildet.

1. ,Meine Umgebung zeigt mir grofde Anerkennung fiir den Umgang mit
meiner Erkrankung.”

2. ,Seit ich die Diagnose kenne, freue ich mich an den kleinen Dingen des
Lebens.”

3. ,Seit meiner Erkrankung bin ich toleranter geworden, ich bin dadurch in

vielerlei Hinsicht gelassener.”

In die Auswertung gehen die Antworten aus 18 Fragebdgen ein, dies entspricht
78,3% aller Riicklaufe. Wegen fehlender Antworten ausgeschlossen werden die
[tems von 5 Probanden. Der Cronbachs-a-Koeffizient erreicht einen Wert von 0,522
und unterschatzt den standardisierten Cronbachs-a-Koeffizient (0,532). Diese
Werte sind sehr niedrig. Eindimensionalitat ist gegeben, das Minimum der Inter-

Item-Korrelation liegt bei 0,229, das Maximum bei 0,340. Der Homogenitatsindex
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MIC wird mit 0,275 angegeben und liegt damit im Zielbereich. Auch die Standard-
abweichung von 0,05 zeigt, dass die Items variieren. Bei der Item-Skala-Statistik
erreichen die quadrierten multiplen Korrelationen aber nur sehr geringe Werte,
die von 0,088 bis 0,149 reichen. Dies zeigt, dass die Items die Skala kaum reprasen-
tieren. Auf Grund der geringen Reliabilitat und der niedrigen Werte fiir die qua-
drierten multiplen Korrelationen liefert die Skala ,Krankheitsgewinn“ statistisch

keine verwendbaren Daten.

4.4 Ergebnisse der Auswertung des standardisierten Fragebogens SF-36

Alle Patienten mit arteriovendsen Malformationen bekamen zusatzlich zum neu
entwickelten Fragebogen auch den standardisierten Fragebogen SF-36 zur Ermitt-
lung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt zugesandt. Insgesamt ergaben sich
fiir den standardisierten Fragebogen 22 verwertbare Datensdtze, wobei darunter
auch die Daten 2er Kinder im Alter von 9 und 11 Jahren inbegriffen sind. Der SF-36
veranschaulicht die Lebensqualitdat bei Probanden in 8 Saulen. Zu diesen Sdulen
zahlt korperliche Funktionsfahigkeit, korperliche Rollenfunktion, kérperliche
Schmerzen, allgemeine Gesundheitswahrnehmung, Vitalitat, soziale Funktionsfa-
higkeit, emotionale Rollenfunktion und psychisches Wohlbefinden (genaue Erlau-
terungen zu den Inhalten der jeweiligen Saule siehe Tabelle 4). Die Werte der Ska-
len werden so berechnet, dass hohere Werte einem besseren Gesundheitszustand
entsprechen. Zudem werden die Werte transformiert, sodass sich Skalenwerte von
null bis hundert ergeben, wobei null dem schlechtesten Gesundheitszustand und
hundert dem besten Gesundheitszustand entspricht. Der Fragebogen SF-36 exis-
tiert seit vielen Jahren und wird regelmafiig bei Studien zu Lebensqualititsmes-
sungen angewendet. An einem grofden Probandenkollektiv von tiber 900 Teilneh-
mern wurden die Werte ermittelt, die gesunde Menschen ohne chronische Erkran-
kungen bei der Auswertung des SF-36 erreichen (gesunde Normpopulation) [11].
Bei der statistischen Auswertung der Ergebnisse und der Erstellung des Diag-
ramms des standardisierten SF-36 in der vorliegenden Arbeit zeigt sich, dass die
Probanden, verglichen mit den Daten der Normpopulation deutlich niedrigere
Werte in allen 8 Saulen des SF-36 erreichen, was eine geringere Lebensqualitit bei

Patienten mit arteriovendsen Malformationen bedeutet (Abb. 61).
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Abb. 61: Vergleich der Ergebnisse des SF-36 zwischen der Normpopulation ohne chronische Er-

krankungen und den Patienten mit vaskuldren Malformationen

4.5 Korrelationen des neu erstellten Fragebogens mit dem

standardisierten Fragebogen SF-36

Ziel der hier durchgefiihrten Korrelationen ist der statistische Nachweis, dass jede
Saule der Lebensqualitat, die durch den SF-36 erfasst wird auch durch den spezifi-
schen Fragebogen zur Lebensqualitdt bei Patienten mit arteriovendésen Malforma-
tionen abgebildet wird. Dazu wird jeweils ein Item aus einer Skala im neu erstell-
ten Fragebogen mit einer der 8 Sdulen des SF-36 korreliert. Der dazu verwendete
Korrelationskoeffizient nach Pearson, auch Produkt-Moment-Korrelationskoef-
fizient genannt, ist ein dimensionsloses Maf3 fiir die Starke eines linearen Zusam-
menhangs zwischen 2 gemessenen Grofien. Er gilt als Maf3 fiir die Kennzeichnung
von Zusammenhangen zweier Merkmale. Der Korrelationskoeffizient r berechnet
sich, indem die Kovarianzen zweier Variablen durch das Produkt derer Standard-
abweichungen dividiert werden. Er kann Werte zwischen -1 und +1 annehmen.
Wird der Korrelationskoeffizient 0, so bedeutet dies, dass kein statistischer Zu-
sammenhang gefunden wird. Ergibt sich fiir den Korrelationskoeffizienten der Be-
trag 1, so bedeutet dies, dass ein perfekter positiver oder negativer Zusammenhang

geschatzt wird.
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4.5.1 Ubersicht der vorgenommenen Korrelation

Tabelle 12 liefert eine Ubersicht iiber die hochsten Korrelationen bei der Auswer-
tung. Sie zeigt, dass der neu entwickelte Fragebogen alle 8 Dimensionen des stan-

dardisierten Fragebogens SF-36 abbildet.
Tabelle 12: Korrelationen zwischen den Fragebogen

Skala aus SF-36 Item aus neu erstelltem Fragebogen zur

Ermittlung der spezifischen Lebensqualitit

Korperliche Funktionsfihigkeit Ich habe schon ein geplantes Ereignis,
auf das ich mich gefreut hatte, wegen

meiner Erkrankung abgesagt.

Korperliche Rollenfunktion Durch meine Erkrankung empfinde ich eine

lahmende Ungewissheit.

Korperliche Schmerzen Empfinden Sie Ihre vaskuldre Malformation

als schmerzhaft?

Allgemeine Gesundheitswahrneh- Leiden Sie unter Empfindungsstérungen?

mung

Vitalitit Durch meine Erkrankung fithle ich mich antriebs-
schwach.

Soziale Funktionsfahigkeit Mir fallt es schwer, auf Grund meiner Erkrankung

bestehende Freundschaften aufrecht zu erhalten.

Emotionale Rollenfunktion Ich habe schon ein geplantes Ereignis,
auf das ich mich gefreut hatte,

wegen meiner Erkrankung abgesagt.

Psychisches Wohlbefinden Durch meine Erkrankung fiihle ich mich antriebs-

schwach.

4.5.1.1 Korrelation zwischen ,Korperlicher Funktionsfihigkeit“ und ,Ich
habe schon ein geplantes Ereignis, auf das ich mich gefreut hatte, wegen

meiner Erkrankung abgesagt.“

Insgesamt ergeben sich 20 verwertbare Datensatze fiir den SF-36 und 23 Daten-
satze flr den spezifischen Fragebogen. Im Mittel erreichen die Patienten auf der
transformierten Skala des SF-36 einen Wert von 86,5 Punkten (SF: 20,333). Beim

Item ,Ich habe schon ein geplantes Ereignis, auf das ich mich gefreut hatte, wegen
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meiner Erkrankung abgesagt” aus der Skala ,Angste“ ergibt sich ein MW von 1,65
(SF: 0,714). Es zeigt sich ein deutlicher gegensinniger Zusammenhang zwischen
der Skala ,Korperliche Funktionsfahigkeit“ und dem Item aus dem neu erstellten
Fragebogen (Pearson-Korrelationskoeffizient r = -0,569, Signifikanzniveau: 1%).
Patienten, die dem Item ,Ich habe schon ein geplantes Ereignis, auf das ich mich
gefreut hatte, wegen meiner Erkrankung abgesagt® eher zugestimmt haben, er-
reichten eher niedrige Werte bei der Skala ,kérperliche Funktionsfahigkeit” des SF-
36. Das Item aus dem Fragebogen zur spezifischen Lebensqualitdt bei Patienten
mit arteriovendsen Malformationen korreliert deutlich mit einem standardisierten

Fragebogen.

4.5.1.2 Korrelation zwischen ,Koérperlicher Rollenfunktion“ und ,,Durch

meine Erkrankung empfinde ich eine lihmende Ungewissheit.“

Der Auswertung stehen 19 Datensatze des SF-36 und 23 Datensatze des spezifi-
schen Fragebogens zur Verfligung. Fiir die Skala ,Korperliche Rollenfunktion”
ergibt sich aus den Daten ein MW von 86,84 (SF: 31,588), fiir das Item , Durch mei-
ne Erkrankung empfinde ich eine ldhmende Ungewissheit.” aus der Dimension
,,Angste" zeigt sich ein MW von 1,7 (SF: 0,822). Auch bei dieser Korrelation ergibt
sich auf 1%-igem Signifikanzniveau ein deutlich negativer Zusammenhang (Pear-
son-Korrelationskoeffizient: r = -0,674). Je eher die Probanden durch ihre Erkran-
kung eine lahmende Ungewissheit empfinden, desto geringer sind ihre Werte auf
der transformierten Skala ,Korperliche Rollenfunktion® und desto mehr beein-
trachtigt ihr Gesundheitszustand die Arbeit oder andere alltdgliche Aktivitidten. Das
Item des neu entwickelten Fragebogens korreliert deutlich mit einem standardi-

sierten Fragebogen wie dem SF-36.

4.5.1.3 Korrelation zwischen ,Korperlichen Schmerzen“ und , Empfinden

Sie Ihre vaskulare Malformation als schmerzhaft?“

Fiir die statistische Auswertung ergeben sich 20 verwertbare Datensatze des SF-36
und 23 Datensadtze des spezifischen Fragebogens. Im Mittel erzielten die Patienten

bei der Auswertung des SF-36 auf der transformierten Skala einen Wert von 77,25
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Punkten (SF: 25,089), beim neu entwickelten Fragebogen 1,57 (SF: 0,728). Bei der
Korrelation des Items ,Empfinden Sie Ihre vaskuldare Malformation als schmerz-
haft?” mit der Dimension ,Koérperliche Schmerzen“ des SF-36 zeigt sich auf einem
Signifikanzniveau von 5% ein negativer Zusammenhang (Pearson-
Korrelationskoeffizient r = -0,445).

Das Item ,Empfinden Sie Thre vaskuldre Malformation als schmerzhaft korreliert

signifikant mit dem standardisierten Fragebogen SF-36.

4.5.1.4 Korrelation zwischen ,Allgemeiner Gesundheitswahrnehmung“ und

»Leiden Sie unter Empfindungsstérungen?

Fir die Auswertung dieser Korrelation ergeben sich 20 verwertbare Datensitze
des SF-36 und 23 Datensatze des neu erstellten Fragebogens zur spezifischen Mes-
sung der Lebensqualitdt bei Patienten mit arteriovendésen Malformationen. Der
MW des SF-36 wird mit 70,5 (SF: 22,878) angegeben, fiir das Item ,Leiden Sie un-
ter Empfindungsstorungen?“ aus der Skala ,korperliche Begleiterscheinungen
liegt dieser bei 1,17 (SF: 0,491). Der Zusammenhang zwischen dem Item ,Leiden
Sie unter Empfindungsstérungen?“ und der Dimension ,allgemeine Gesundheits-
wahrnehmung” ist auf 1%-Niveau  signifikant negativ  (Pearson-
Korrelationskoeffizient: -0,682). Daraus ergibt sich, dass vermehrte Zustimmung
zum Item ,Leiden Sie unter Empfindungsstorungen mit geringeren Werten in der
transformierten Skala ,allgemeine Gesundheitswahrnehmung“ einhergeht. Die
Korrelation des Items aus dem neu entwickelten Fragebogen mit einem standardi-

sierten Fragebogen wie dem SF-36 ist als sehr gut einzustufen.

4.5.1.5 Korrelation zwischen ,Vitalitat“ und ,,Durch meine Erkrankung

fiihle ich mich antriebsschwach.“

Es ergeben sich 20 Datensatze des SF-36 und 23 Datensatze des spezifischen Fra-
gebogens, die der statistischen Auswertung dienen. Im Mittel erreichten die Pro-
banden bei der Dimension ,Vitalitit“ einen Punktwert von 61,75 (SF: 23,355), bei
der Frage, ob sie sich durch die Erkrankung in ihrem Antrieb geschwacht fithlen 1,7

(SF: 0,926). Auf einem Signifikanzniveau von 1% zeigt sich auch hier ein deutlich
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gegensinniger Zusammenhang zwischen der Dimension des standardisierten Fra-
gebogens und dem Item aus dem neu entwickelten Fragebogen (Pearson-
Korrelationskoeffizient r = -0,730). Je eher die Probanden dem Item ,Durch meine
Erkrankung fiihle ich mich antriebsschwach.“ aus der Skala ,Selbstwert” zustim-
men, desto geringere Werte erreichen sie auch bei der Dimension ,Vitalitat® Das
Item ,Durch meine Erkrankung fiihle ich mich antriebsschwach.“ korreliert sehr

gut mit dem standardisierten Fragebogen.

4.5.1.6 Korrelation zwischen ,Soziale Funktionsfihigkeit“ und , Mir fallt es
auf Grund meiner Erkrankung schwer, bestehende Freundschaften aufrecht

zu erhalten.”

Fiir die statistische Auswertung ergeben sich 20 Fragebogen des SF-36. Der MW
auf der transformierten Skala ,soziale Funktionsfahigkeit des SF-36 liegt bei 85,0
(SF:25,841). Insgesamt 22 Datensatze des Items ,Mir fdllt es auf Grund meiner Er-
krankung schwer, bestehende Freundschaften aufrecht zu erhalten.” aus der Skala
»,Organisation, soziale Netzwerke und Alltag” gehen in die statistische Auswertung
ein. Uber diesen Daten zeigt sich ein MW von 1,32 (SF: 0,716). Es zeigt eine signifi-
kante, deutlich negative Korrelation des Items aus dem neuen Fragebogen mit der
Dimension ,soziale Funktionsfahigkeit” des SF-36 (Pearson-Korrelationskoeffizient
r = -0,734, Signifikanzniveau: 1%). Je eher die Personen dem Item ,Mir fallt es auf
Grund meiner Erkrankung schwer, bestehende Freundschaften aufrecht zu erhal-
ten.“ zugestimmt haben, desto niedrigere Werte erreichen sie in der transformier-
ten Skala ,soziale Funktionsfahigkeit“ des SF-36. Das Item des spezifischen Frage-
bogens zur Lebensqualitidt bei Patienten mit arteriovendsen Malformationen korre-

liert sehr gut mit einem standardisierten Fragebogen.

4.5.1.7 Korrelation zwischen ,Emotionaler Rollenfunktion“ und ,Ich habe
schon ein geplantes Ereignis, auf das ich mich gefreut hatte, wegen meiner

Erkrankung abgesagt.”

Fiir die statistische Auswertung stehen 20 Datensatze des SF-36 und 23 Datensatze

des spezifischen Fragebogens zur Lebensqualitit bei Patienten mit arteriovendsen
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Malformationen zur Verfiigung. Der Mittelwert aller Daten auf der transformierten
Skala des SF-36 liegt bei 86,67 (SF:31,344), der des Items des spezifischen Frage-
bogens bei 1,65 (SF: 0,714). Auf einem Signifikanzniveau von 5% ergibt sich fiir die
Korrelation zwischen dem Item ,Ich habe schon ein geplantes Ereignis, auf das ich
mich gefreut hatte, wegen meiner Erkrankung abgesagt” aus der Skala ,Angste"
und der Dimension ,Emotionale Rollenfunktion” ein Wert fiir den Pearson-
Korrelationskoeffizienten von -0547. Je eher die Probanden dem Item aus dem
spezifischen Fragebogen zustimmen, desto geringere Werte erreichen sie bei der
Auswertung der Dimension ,Emotionale Rollenfunktion“ auf der transformierten
Skala des SF-36. Das Item des neu entwickelten Fragebogens korreliert ordentlich
negativ mit der Dimension des standardisierten Fragebogens. Das Item ,Ich habe
schon ein geplantes Ereignis, auf das ich mich gefreut hatte, wegen meiner Erkran-
kung abgesagt” aus der Skala ,Angste“ bildet 2 Dimensionen des Fragebogens SF-
36 ab. Sowohl die Dimension ,korperliche Funktionsfahigkeit” als auch die Dimen-

sion ,emotionale Rollenfunktion“ werden durch dieses Item erfasst.

4.5.1.8 Korrelation zwischen ,Psychisches Wohlbefinden“ und , Durch

meine Erkrankung fiihle ich mich antriebsschwach.”

Insgesamt 20 Datensatze des SF-36 und 23 Datensatze des neu entwickelten Fra-
gebogens gehen in die Korrelation der Dimension ,Psychisches Wohlbefinden“ und
des Items ,Durch meine Erkrankung fiihle ich mich antriebsschwach.” aus der Skala
»Selbstwert” ein. Es ergibt sich fir ,Psychisches Wohlbefinden” ein MW von 70,4
(SF: 19,267) und fiir das Item aus dem spezifischen Fragebogen ein MW von 1,7
(SF: 0,926). Die Korrelation ist signifikant und gegensinnig (Pearson-
Korrelationskoeffizient r = -0,707, Signifikanzniveau: 1%). Je mehr Probanden der
Frage nach Antriebsschwache zustimmen, desto eher geht dies mit niedrigen Wer-
ten in der Dimension , Psychisches Wohlbefinden einher. Die Korrelation des Items
aus dem neu entwickelten Fragebogen und einem standardisierten Fragebogen wie

dem SF-36 ist als sehr gut einzuschatzen.
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5. Diskussion und Ausblick

5.1 Studienpopulation

Vaskuldre Fehlbildungen koénnen in jedem Lebensalter und in jeder Kérperregion
auftreten. Im Vergleich zu Himangiomen, die deutlich haufiger bei Madchen zu
finden sind, zeigt sich bei vaskuldren Malformationen keine Geschlechterpraferenz.
Nur 2,8% aller vaskuldrer Malformationen, zu denen sowohl die Himangiome als
auch die venosen, kapillaren, lymphatischen, gemischten und arteriovenosen Mal-

formationen zadhlen, sind arteriovendse Fehlbildungen [14, 35, 45, 95].

Einschlusskriterium fiir den Erhalt der Fragebogen in der vorliegenden Arbeit war
das Vorhandensein einer arteriovenésen Malformation im Kopf-Hals-Bereich. Zwar
reduzierte dies das Spektrum der Probanden, arteriovendse Malformationen stel-
len aber die gravierendste Form der vaskuldren Fehlbildungen dar. Patienten mit
dieser beeintrachtigenden Erkrankung eignen sich deshalb hervorragend, um zu
eruieren, ob eine Einschrankung der Lebensqualitat bedingt durch die Erkrankung
besteht. Um moglichst aussagekraftige Ergebnisse zu erzielen wurde der neu ent-
wickelte Fragebogen deshalb an diesem speziellen Patientenkollektiv getestet. Die
Datensatze der Universitatsklinik Marburg, Abteilung fiir Hals-Nasen- und Ohren-
heilkunde, zeigten eine dhnliche Verteilung der Geschlechter tiber das Gesamtkol-
lektiv: 47% Manner, 53% Frauen. Allerdings zeigte sich eine doppelt so hohe Riick-
laufquote bei den Frauen. Moglicherweise empfinden Frauen das Vorhandensein
einer arteriovendsen Malformation als belastender und zeigen daher die hohere

Motivation, an Studien zur Lebensqualitat teilzunehmen.

Die Riicklaufquote insgesamt lag bei 42%. Dieser Wert entspricht dem der Litera-
tur nach zu erwartenden Wert [7]. Prinzipiell hatten alle Probanden, die insgesamt
ein homogenes Kollektiv reprasentieren, einen hohen Anreiz zu antworten, da das
Thema sie unmittelbar betrifft. Allerdings ist es wohl so gewesen, dass vielen das
Ausfiillen gleich zweier Bogen als zu viel Arbeitsaufwand erschien. Zudem wurde

keine Aufwandsentschadigung oder sonstiger Anreize in Aussicht gestellt.
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Viele der Items im neu entwickelten Fragebogen beziehen sich ausdriicklich auf
Patienten, die aktuell eine arteriovendse Malformation haben. Einige Probanden
galten zum Zeitpunkt der Behandlung allerdings als geheilt, sodass das Einschluss-
kriterium ,Vorhandensein einer arteriovendsen Malformation“ nur bedingt einge-

halten werden konnte.

Die Ausdehnung des Patientenkollektivs auf Erkrankte mit einer Diagnose, die dem
Formenkreis der vaskuldren Malformation angehdrt, ware eine Moglichkeit eine
grofdere Studienpopulation zu erzielen, mehr Riicklaufe zu erhalten und damit we-
niger systematische Fehler befiirchten zu miissen. Allerdings leidet darunter dann

die Spezifitat des Fragebogens zur Lebensqualitat bei diesem einen Krankheitsbild.

5.2 Item-Formulierung

Obwohl in der Literatur von der Formulierung von Filterfragen bei Fragebogen, die
nicht im Interview beantwortet werden, abgeraten wurde [7], entschieden wir uns,
die Dimension ,Korperliche Begleiterscheinungen” im Filterfragensystem zu for-
mulieren. Allerdings zeigte sich dann bei der Auswertung, dass samtliche Fragen,
denen ein Skip vorausgeschaltet war, ausgeklammert werden mussten, um sinnvol-

le Werte mittels SPSS schatzen zu konnen.

Interessanterweise beantworteten 9 Probanden, die das Item ,Leiden Sie unter
Empfindungsstorungen” abgelehnt hatten, trotzdem die weitere Differenzierung
,Empfinden Sie diese Symptome im Alltag als belastend?“, obwohl dies nur von den
3 diese Frage bejahenden Personen geschehen sollte. Einerseits war es wohl so,
dass die Filterfunktion im Fragebogen nicht ausreichend ersichtlich war und die
Patienten nicht erkannt hatten, dass diese Frage nur beantwortet werden sollte,
wenn der vorausgegangenen Frage zugestimmt wurde. Andererseits bezogen viele
Probanden eventuell auch die Formulierung ,Symptome* auf die Begriffe ,Pulsa-
tionen“, ,Schmerzen“ und , Hitzegefiihle“, die zuvor schon abgefragt worden waren.
Falschlicherweise wurde von Symptomen gesprochen, wo dezidiert Empfindungs-
storungen gemeint waren. Ebenso verhielt es sich bei der Frage 19 b ,Ich fiihle

mich bei dem/ der Therapeuten/ Therapeutin in sicheren Handen.”. Viele Patienten
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setzten moglicherweise die Bezeichnung ,Therapeut” gleich mit , Psychotherapeut*
Damit konnte diese Frage nicht sinnvoll bearbeitet werden, da sich nur sehr weni-
ge Patienten iiberhaupt in psychotherapeutischer Behandlung befinden. Besser

wire es gewesen, nach ,dem Arzt/ der Arztin“ zu fragen.

Frage Nummer 20 ,Wie oft konsultieren Sie auf Grund Ihrer vaskuldren Malforma-
tion einen Arzt?“ ist Uberfliissig fiir Patienten, die als geheilt gelten. Diese Frage

konnte daher bei der Auswertung nicht beriicksichtigt werden.

Die Filterfrage 21 ,Ich bin bei einem Heilpraktiker in Behandlung®, der sich bei Ab-
lehnung die Frage ,Ich wiirde mir mehr Angebote im alternativmedizinischen Be-
reich zur Behandlung meiner Erkrankung wiinschen.“ anschlief3t, sollte besser oh-
ne Skip formuliert werden. Allein die Tatsache, dass Patienten bei einem Heilprak-
tiker in Behandlung sind, bedeutet nicht, dass ihnen die Angebote im komplemen-
tirmedizinischen Bereich ausreichen. Zudem ist es falsch, dass ausschliefdlich Heil-
praktiker sich mit ,Alternativmedizin“ befassen. Die Schulmedizin entdeckt zu-
nehmend ebenfalls die Komplementarverfahren und wendet diese bei Patienten

auch an [41, 73, 80].

Bei Frage 28 werden die Nebenwirkungen von Medikamenten erfasst. Diese Frage
wurde von 11 Probanden gar nicht bearbeitet. Es ist anzunehmen, dass diese Pati-
enten keine Medikamente nehmen. Die weitere Analyse ergab, dass keiner der Pro-
banden liberhaupt Nebenwirkungen angab. Alle Antworten lagen im ablehnenden
Bereich der Antwortmoglichkeiten. Auch die Auswertung zeigte, dass die Frage
nicht zur Verbesserung des Fragebogens beitrug. Die Therapie der Wahl bei heilba-
ren arteriovendsen Malformationen ist nach wie vor die chirurgische Entfernung
und Embolisation der Gefafde [23]. Medikamentdse Therapieoptionen fiir die arte-
riovendsen Fehlbildungen existieren nicht. Inhaltlich ist die Frage daher nicht sehr

sinnvoll.

Die gefahrlichste Komplikation einer jeden arteriovendsen Malformation, die Blu-
tung, wird im Fragebogen nicht explizit thematisiert. Viele Patienten haben aber
genau davor massive Angste. Daher sollte die Frage nach der Angst vor Blutungen

zusatzlich zur Frage ,Ich empfinde meine vaskuldre Malformation als tickende
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Zeitbombe.” unbedingt in den spezifisch Fragebogen zur Lebensqualitdt bei arte-

riovendsen Malformationen aufgenommen werden [6, 63].

5.3  Verringerte Lebensqualitit bei Betroffenen

Es konnte erstmals gezeigt werden, dass die Lebensqualitit der Patienten, die un-
ter einer arteriovendsen Malformation leiden, niedriger ist als die der Normalpo-
pulation. Dazu wurden die Daten der Riickldufe des SF-36 mit den Daten gesunder
Probanden in Relation gestellt (Abb. 61). Der SF-36-Fragebogen ist ein allgemein
anwendbares Instrument zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt,
das standardisiert und validiert ist und wurde deshalb als Kontrollbogen verwen-
det [11]. Er darf angewendet werden fiir alle Personen ab 14 Jahren. 2 Probanden
in der vorliegenden Studie waren jlinger als 14 Jahre. Diese beiden Datensatze
wurden trotzdem ausgewertet. Um statistisch sinnvoll und aussagekraftig zu arbei-
ten, bedarf es moglichst vieler Datensatze. Das Ziel der vorliegenden Arbeit ist,
herauszufinden ob die Lebensqualitdat durch den neu entwickelten Fragebogen ab-
gebildet wird. Daher wurden die Datensatze, auch wenn die Probanden jiinger als

vorgegeben waren, ausgewertet.

5.3.1 Vergleich der Lebensqualitat einer gesunde Normalpopulation
gegeniiber Patienten mit arteriovenésen Malformationen anhand der
Daten des SF-36 und Erfassung der Lebensqualitit durch den

spezifischen Fragebogen

Der neu entwickelte Fragebogen misst die Lebensqualitat. Dies konnte durch Kor-
relationen gezeigt werden. Alle Dimensionen des SF-36, die als Marker der Le-
bensqualitat gelten, werden durch den neu entwickelten Fragebogen erfasst. Der
SF-36-Fragebogen ist so standardisiert, dass Werte zwischen 0 und 100 erreicht
werden konnen. Je hoher der Wert, desto besser die subjektive Gesundheitswahr-

nehmung.

Sowohl die Skala ,Koérperliche Funktionsfahigkeit“ als auch die Skala ,Emotionale

Rollenfunktion des SF-36 werden durch das Item ,Ich habe schon ein geplantes
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Ereignis, auf das ich mich gefreut hatte, wegen meiner Erkrankung abgesagt.” ab-
gebildet. In beiden Skalen des SF-36-Fragebogens ergeben sich fiir Patienten mit
arteriovendsen Fehlbildungen deutlich erniedrigte Werte verglichen mit der ge-

sunden Normalpopulation.

Bei der Skala ,Korperliche Funktionsfahigkeit“ des SF-36 erreicht das gesunde Kol-
lektiv einen Punktwert von 96,61. Die Probanden mit arteriovendsen Malformatio-

nen erzielen einen Wert von 86,5 (Abb. 62).
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Abb. 62: Vergleich der Skala ,Korperliche Funktionsfahigkeit” des SF-36 zwischen der Normalpopu-

lation und Patienten mit arteriovenosen Malformationen

Patienten, die in ihrer korperlichen Funktion eingeschrankt und deren kérperliche
Aktivitaten im Alltag beeintrachtigt sind, meiden Anstrengungen und neigen eher
dazu Ereignisse, die ihnen Freude bereiten wiirden, abzusagen. Ursachlich ist, dass
sie sich auf Grund der Erkrankung koérperlich im Vergleich zur Normalpopulation
weniger leistungsfahig fiihlen. Fiir die gesunde Normalpopulation stellt sich die
Frage nicht, ob Ereignisse, die einem gut tun, abgesagt werden sollten. Anders sieht
es bei chronisch Erkrankten aus. Je eher die Probanden dem Item ,Ich habe schon
ein geplantes Ereignis, auf das ich mich gefreut hatte, wegen meiner Erkrankung
abgesagt.” zustimmten, desto geringer war ihre korperliche Rollenfunktion bei der

Auswertung des standardisierten SF-36.
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Bei der Auswertung der Skala ,Emotionalen Rollenfunktion“ liegt der Erwartungs-
wert unter Gesunden bei 96,89. Patienten mit arteriovendsen Malformationen er-

reichen einen Wert von 86,67 im SF-36 (Abb. 63).
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Abb. 63: Vergleich der Skala ,Emotionale Rollenfunktion” des SF-36 zwischen der Normalpopulati-

on und Patienten mit arteriovenésen Malformationen

Je geringer die ,Emotionale Rollenfunktion“ der Probanden, das heifdt, je mehr die
psychische Belastung die Arbeit oder die Bewaltigung der alltdglichen Probleme
beeintrachtigt, desto eher neigen sie dazu, geplante Ereignisse abzusagen. Men-
schen, die weniger leisten kdnnen als sie sich vornehmen und nicht in der Lage
sind, alltagliche Aufgaben so sorgfaltig wie iiblich zu meistern, neigen auch eher

dazu schone Ereignisse abzusagen und darauf zu verzichten.

Die Dimension ,korperliche Rollenfunktion” des SF-36 wird durch das Item ,Durch
meine Erkrankung empfinde ich eine lahmende Ungewissheit.“ abgebildet. Das ge-
sunde Kollektiv erreicht innerhalb der Skala ,koérperliche Rollenfunktion einen
Wert von 96,89, die Probanden mit arteriovendsen Malformationen erzielen 86,384
Punkte (Abb. 64).

Bei Menschen, die eine ,]Jahmende Ungewissheit” verspiiren, zeigt sich diese ,Lah-
mung”“ auch korperlich, was die Alltagsbewaltigung und die aktive Teilhabe am so-
zialen Leben betrifft. Im Manual des SF-36 wird die korperliche Rollenfunktion als

das Ausmafs, in dem der korperliche Zustand die Arbeit und andere alltagliche Ak-
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tivitaten beeinflusst, definiert. Insbesondere auf die Art der Aktivititen und auf
Schwierigkeiten bei bestimmten Aktivitaten im Vergleich zur gesunden Bevolke-
rung wird bei dieser Skala eingegangen [11]. Wenn Menschen korperlich weniger
aktiv sein konnen, da ihre Einschrankung das nicht zuldsst, kommt dieser Zustand

einer Lihmung nahe.
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Abb. 64: Vergleich der Skala ,Korperliche Rollenfunktion” des SF-36 zwischen der Normalpopulati-

on und Patienten mit arteriovenésen Malformationen

Die Dimension ,Korperliche Schmerzen“ des SF-36 ist so gepolt, dass geringere
Werte mit vermehrtem Einfluss der Schmerzen, sowohl im hiuslichen Umfeld als
auch aufderhalb, einhergehen. Dies bedeutet, dass geringere Werte des SF-36 mit
geringerer subjektiver Gesundheit einhergehen. Das gesunde Kollektiv erreicht bei
dieser Dimension des SF-36 94,6 Punkte. Die Befragten mit arteriovendsen Mal-
formationen gaben einen um 17,35 Punkte niedrigeren Wert an (Abb. 65). Dieser
Unterschied macht deutlich, dass Schmerzen auf Grund von Gefaf3fehlbildungen
die Lebensqualitiat der Probanden mafdgeblich beeintrachtigen. Korreliert wurde
das Item ,Empfinden Sie Ihre vaskuldre Malformation als schmerzhaft?“ mit der
Dimension ,Koérperliche Schmerzen“ des SF-36. Je eher die Probanden geringe
Werte in der Dimension ,Korperliche Schmerzen“ erreicht haben, desto eher
stimmten sie der Frage ,Empfinden Sie ihre vaskuldre Malformation als schmerz-

haft?“ des neu konstruierten Fragebogens zu.
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Abb. 65: Vergleich der Skala ,Korperliche Schmerzen“ des SF-36 zwischen der Normalpopulation

und Patienten mit arteriovenésen Malformationen

Das Item ,Leiden Sie unter Empfindungsstéorungen?“ sollte planmaf3ig eher neuro-
logische Symptome, die durch eine Gefaf3fehlbildung ausgelost werden, erfassen,
beispielsweise Doppelbilder, Geschmacksstorungen etc. Bei der Auswertung zeigte
sich aber, dass das Item auf 1%-igem Signifikanzniveau mit der Skala , Allgemeine
Gesundheitswahrnehmung” des SF-36 korreliert. Dadurch stellt sich die Frage, ob
die Probanden das Item nicht viel allgemeiner aufgefasst haben als bei der Kon-
struktion angedacht. Empfindungsstérungen, die das Item des spezifischen Frage-
bogens eruiert, werden von den Probanden mit ,sich insgesamt nicht vollkommen
gesund fiihlen“ gleichgesetzt, was sich durch geringere Punktwerte bei der ,allge-
meinen Gesundheitswahrnehmung” zeigt. Gesunde Probanden erreichen in dieser
Skala des SF-36 einen Wert von 79,89. Das in der vorliegenden Arbeit befragte Kol-
lektiv erzielte im Mittel 70,5 Punkte (Abb. 66).

Im tiberarbeiteten Fragebogen wurde deshalb die Frage ,Leiden Sie unter Empfin-
dungsstérungen (Geschmacksstorungen/ Doppelbilder 0.4.), die durch ihre vasku-
lare Malformation verursacht sind?“ verallgemeinert. Die tiberarbeitete Frage , Lei-

den Sie durch lhre vaskuldre Malformation unter Empfindungsstérungen?“ darf
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nun von Patienten allgemeiner aufgefasst werden, denn sie spiegelt die Dimension

»allgemeine Gesundheitswahrnehmung*“ des SF-36 wider.

100

79,89
70,5

4y +— —— S Allgemeine
Gesundheitswahmehmung

Normpopulation ohne Patienten mit
chronische arteriovendsen
Erkrankungen Malformationen

Abb. 66: Vergleich der Skala ,allgemeine Gesundheitswahrnehmung*“ des SF-36 zwischen der Nor-

malpopulation und Patienten mit arteriovendsen Malformationen

Die Items, die im SF-36 die Dimension ,Vitalitat” bilden, erfragen, ob sich die Pati-
enten ,energiegeladen und voller Schwung” oder ,miide und erschopft” fiihlen.
Gesunde Probanden erzielen hier einen Wert von 71,9 Punkten. Die Patienten mir

arteriovenosen Malformationen erreichten im Mittel 61,75 Punkte (Abb. 67).
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Abb. 67: Vergleich der Skala ,Vitalitat“ des SF-36 zwischen der Normalpopulation und Patienten

mit arterioven6sen Malformationen
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Die Items, die im SF-36 die Dimension ,Psychisches Wohlbefinden“ bilden, erfra-
gen, ob die Probanden sich nervis, niedergeschlagen, entmutigt und traurig oder
ruhig und gelassen fiihlen. Auch hier erreichten die Patienten mit arteriovendsen
Malformationen deutlich geringere Werte. Wahrend gesunde Probanden im Schnitt

79,16 Punkte erreichen, erzielten die befragten Probanden 70,4 Punkte (Abb. 68).
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Abb. 68: Vergleich der Skala ,Psychisches Wohlbefinden“ des SF-36 zwischen der Normalpopulati-

on und Patienten mit arteriovenésen Malformationen

Das Item ,Durch meine Erkrankung fiihle ich mich antriebsschwach® bildet die
beiden Dimensionen ,Psychisches Wohlbefinden“ und , Vitalitat“ des standardisier-
ten Fragebogens SF-36 ab. Daher korrelieren die Skalen ,Vitalitit“ und ,Psychi-
sches Wohlbefinden“ des SF-36 mit dem Item ,Durch meine Erkrankung fiihle ich
mich antriebsschwach.” des neu entwickelten Fragebogens. Die ,Vitalitit” spiegelt
die aktive Teilhabe am Leben wider, die umso schlechter ist, je weniger Antrieb die
Probanden zeigen. Genauso wie die Frage nach dem Antrieb gehoren diese Fragen
zu den klassischen Screeningfragen nach Niedergeschlagenheit im Sinne einer De-
pression [19]. Ob Patienten mit arteriovendésen Malformationen vermehrt unter
Depressionen leiden, kann der vorliegende Fragebogen nicht diagnostizieren. Dazu
bedarf es einerseits spezieller Screeninginstrumente, andererseits auch des per-
sonlichen Kontakts und insbesondere der psychiatrischen Diagnostik. Jedoch zei-
gen die Ergebnisse, dass Patienten mit arteriovendsen Malformationen vergleichs-

weise antriebsdarmer sind und sich psychisch deutlich weniger wohl fiihlen. Eine
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weiterfithrende Diagnostik im Bezug auf Depression als Koerkrankung ware des-

halb im individuellen Fall wiinschenswert.

Die Dimension ,soziale Funktionsfahigkeit” des SF-36 erfasst das Ausmaf3, in dem
die korperliche und seelische Krankheit normale soziale Aktivitdten beeintrachtigt.
In dieser Dimension liegt der Erwartungswert gesunder Menschen bei 94,87 Punk-
ten. Die befragten Patienten mit arteriovendsen Fehlbildungen erzielten im Mittel
85 Punkte (Abb. 69). Je geringer die soziale Funktionsfahigkeit der Probanden, des-
to schwerer fallt es ihnen, soziale Kontakte als Energiequelle zu nutzen und desto
schwieriger erscheint es, bestehende Freundschaften aufrecht zu erhalten. Die
Korrelation auf 1%-Niveau mit dem Item ,Mir fallt es schwer, auf Grund meiner
Erkrankung Freundschaften aufrecht zu erhalten.” spiegelt diesen Aspekt im spezi-

fischen Fragebogen wider.
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Abb. 69: Vergleich der Skala ,Soziale Funktionsfahigkeit“ des SF-36 zwischen der Normalpopulati-

on und Patienten mit arteriovenésen Malformationen

5.4  Veridnderung der Saulen des spezifischen Fragebogens

Die urspriinglichen 7 Saulen des Fragebogens zur Erfassung der spezifischen Le-
bensqualitdt bei Patienten mit arteriovendsen Malformationen wurden durch die
Auswertung auf 5 Sdulen reduziert. Teilweise wurden die Dimensionen umbe-

nannt, da inhaltlich auf Grund der Auswertungsergebnisse die Frage gestellt wer-
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den musste, ob die jeweilige Saule tatsachlich das misst, was urspriinglich geplant

war.

Der Selbstwert oder auch die Selbstwertschatzung als affektive Komponente des
Selbst bewertet die eigene Person. Der Selbstwert entspricht der emotionalen Ein-
schatzung des eigenen Werts, hinter der die Rechtfertigungsfrage ,darf ich so sein,
wie ich bin?“ steht [48]. Diese Frage hat sich wahrscheinlich jeder Betroffene be-
reits gestellt. Der Autor Branden beschreibt in seinem Buch ,Die 6 Sdulen des
Selbstwertgefiihls: Erfolgreich und zufrieden durch ein starkes Selbst“ unter ande-
rem ,Selbstannahme®, ,selbstsicheres Behaupten der eigenen Person®, ,zielgerich-
tetes Leben” und die ,personliche Integritat als Komponenten des Selbstwertgefiih-
les” [8]. In der neuen Skala ,Selbstwert” des Fragebogens befinden sich Items, die
nach Kraft, starkem Willen, Hoffnung, Antrieb, positiven Auswirkungen auf das
Leben, dufierem Erscheinungsbild und Lebenstraumen fragen. Diese Komponenten

decken sich mit den Saulen von Branden. Deshalb wurde die Dimension ,Selbst” in

,Selbstwert“ umbenannt.

Bei der Skala ,Korperliche Begleiterscheinungen“ mussten alle Skip-Fragen ent-
fernt werden, da sie keinen weiteren Erkenntnisgewinn brachten. Einzige Ausnah-
me stellte die Zusatzfrage ,Empfinden Sie diese Symptome im Alltag als belas-
tend?” dar. Dieses Item sollte sich urspriinglich auf die Empfindungsstoérungen be-
ziehen und erfragen, ob diese im Alltag als belastend empfunden werden. Auf
Grund des Antwortverhaltens der Probanden und der statistischen Auswertung
ergibt sich jedoch der Verdacht, dass die Patienten das Wort ,Symptome*“ sowohl
auf Empfindungsstéorungen und Hitzegefiihl als auch Pulsationen bezogen haben.
Dies wiirde erkldren, weshalb dieses Item bei der statistischen Auswertung die

Skala ,Korperliche Begleiterscheinungen” so gut widerspiegelt.

Die Saule ,,Angste“ wurde um einige Aspekte reduziert. ,In meinem Freundeskreis
bin ich der/die Einzige mit einer solchen Erkrankung.” musste aus der Statistik
genommen werden, denn sinnvollerweise ldsst es sich nur mit ,ja“ oder ,nein“ be-
antworten und nicht - wie im Fragebogen vorgegeben - mit ,vollig falsch®, ,falsch®,
,richtig” oder ,vollig richtig”. Dichotome Items kénnen keiner Reliabilitatsanalyse,

wie sie in der vorliegenden Arbeit vorgenommen wurde, unterzogen werden. Die
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Fragen nach dem Einfluss der Erkrankung auf die Schulbildung, Vorstellungsge-
sprache und die Berufswahl fithren zu keinem Erkenntnisgewinn. Sdmtliche Fragen

zur Schulbildung und zur Berufswahl wurden aus dem Fragebogen entfernt.

Die Saule ,Organisation” wurde um eine Frage reduziert und in ,Organisation, sozi-
ale Netzwerke und Alltag® umbenannt: Das Item ,Meine Freunde unterstiitzen
mich im Umgang mit meiner Erkrankung.“ wurde aus der Skala entfernt. Grund
hierfiir war, dass sonst keine Eindimensionalitat der Siule erreicht worden wére.
Das psychometrisch eher als schwer einzustufende Item wirkt sehr emotionsgela-
den. Viele der Patienten empfinden ihre Gefaf3fehlbildung nicht als Behinderung.
Zudem ist auch die Definition von ,Umgang mit einer Erkrankung“ schwierig. Was
genau sollten die Patienten unter ,Umgang mit einer Erkrankung“ und ,meine
Freunde helfen dabei“ verstehen? War die psychologische Ebene im Sinne von , An-
nehmen der Erkrankung und das Beste daraus machen” oder doch die Alltagsstruk-
turierung gemeint? War Hilfe im Sinne von ,Hand anlegen” durch die Freunde oder
eher ,emotionale Unterstiitzung“ durch beispielsweise Gesprache gemeint? Da die-
se Aspekte zu ungenau formuliert wurden, lieferte die Auswertung dieses Items
statistisch unbrauchbare Werte mit der Folge, dass das Item aus dem Fragebogen
gestrichen werden musste. Das Item ,Die Erkrankung hindert mich daran, gewis-
sen Interessen nachzugehen., beschaftigt sich mit dem Alltag der Probanden, sei es
beim Sport, bei der Freizeitplanung oder bei der Wahl des Berufes. Deshalb wird
dieses Item in die Skala neu aufgenommen. Die sozialen Netzwerke werden durch
die Frage nach dem Schlief}en und Aufrechterhalten von Freundschaften abge-

deckt.

Aus den beiden Saulen , Therapie“ und , Therapeut” wurde die Dimension ,,Behand-
lung® Das Item ,Ich habe das Gefiihl, dass mein Arzt iiber den aktuellen For-
schungsstand der Erkrankung informiert ist.“ reprasentiert die Skala ,Behandlung”
am besten. Gerade bei seltenen Erkrankungen legen Patienten besonderen Wert
darauf, dass ihr Arzt auf dem aktuellen Stand der Forschung ist. Die Dimension
»2Krankheitsgewinn“ wurde aus der Wertung genommen werden, denn die darin

formulierten Fragen erbrachten keine sinnvollen statistisch verwendbaren Daten.
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5.5 Methodenkritik

5.5.1 Itemrekruitierung

Die Itemrekruitierung durch qualitative Befragung Betroffener ist eine giangige Me-
thode bei der Fragebogenkonstruktion [1]. Allerdings ist die Recherche im Inter-
net, obgleich sie viele Vorteile bietet, fehleranfillig [88]: Die Befragung kdnnte Spe-
zifika umfasst haben, die zu Verzerrungen fithren. Beispielsweise die Akkumulation
subjektiv besonders Leidender, die Rat und Riickhalt im Internet suchen. Patienten,
denen es trotz Erkrankung subjektiv gut geht, sind moglicherweise weniger auf
Plattformen im Internet aktiv. Deshalb ware es von Vorteil gewesen, wenn die
Itemrekruitierung anhand einer grofieren, heterogeneren Stichprobe erfolgt ware.
Eine Moglichkeit waren beispielsweise explorative Interviews bei Patienten mit
arteriovendsen Malformationen in der HNO-Ambulanz im Rahmen von Kontroll-
terminen etc. gewesen, um die Reprasentativitdt der Stichprobe zur Itemrekruitie-
rung zu verbessern. Auf Grund der geringen Zahl an Patienten ware diese Methode
zum Einen sehr zeitintensiv gewesen. Zum Anderen hatte Vorbefragung von Patien-
ten, die schliefdlich auch die Stichprobe bildeten, méglicherweise zu einer Beein-

flussung gefiihrt.

5.5.2 Verstandnis

Auf einer breiten Basis sollte nochmals gepriift werden, ob die im Fragebogen be-
nutzen Fachbegriffe (z.B. Pulsationen) den Patienten geldufig sind. Moglicherweise
werden sonst auf Grund von Verstandnisproblemen Fragen falsch oder nicht be-
antwortet [60]. Bei Items10 a-g wird von den Patienten verlangt, dass sie beurtei-
len, inwieweit die Erkrankung ursachlich fiir ihre aktuelle Situation ist. Diese Items
sind aufderst komplex, was die Zustimmung oder Ablehnung anbelangt. Beispiel:
,Durch meine Erkrankung habe ich Geldsorgen.” Angenommen der Patient hat
Geldsorgen, allerdings ist die Ursache dafiir nicht in der Erkrankung begriindet,
misste er diese Frage ablehnen. Denn die Frage ist explizit, ob die Erkrankung da-
zu fiihrt, dass er Geldsorgen hat. Dasselbe Problem besteht mit allen anderen Fra-

gen dieses Blockes. Moglicherweise ware es an dieser Stelle sinnvoll Skip-Fragen
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einzuarbeiten. Beispiel: ,Ich habe Geldsorgen.” Falls diese Frage bejaht wiirde,
konnte die weitere Differenzierung folgen: ,Ursachlich fiir die Gelsorgen ist meine

Erkrankung.”

5.5.3 Stichprobe und psychometrische Testung

Die geringe Stichprobe der vorliegenden Studie ist durch die Seltenheit der Er-
krankung bedingt [14, 35, 45, 95]. Dadurch ist die statistische Aussagekraft der
Ergebnisse stark eingeschrankt. Die Voraussetzung fiir eine statistische Auswer-
tung ist die Annahme einer Zufallsstichprobe, die die Zielpopulation reprasentativ
abbildet [61]. Eine deutliche Vergrofierung der Stichprobe ist im weiteren Verlauf
unbedingt erforderlich: Moglich ware beispielsweise die Erweiterung der Popula-
tion auf Patienten mit allen Formen der vaskuldren Malformationen. Diese Option
wurde bereits in den modifizierten Fragebogen implementiert. Eine andere Mog-
lichkeit ware die Kooperation mit anderen Kliniken oder eventuell auch ein 6ffent-

licher Aufruf.

Der vorliegende Fragebogen sollte als Basis fiir weitere Studien dienen. So sollte
die weitere psychometrische Priifung mit deutlich verbesserter statistischer Aus-
sagekraft stattfinden: Mittels eines Test-Retest-Verfahrens koénnte die Retest-
Reliabilitat (beispielsweise erneute Beantwortung des Fragebogens nach einer
weiteren Woche) und die Verdnderungssensitivitat (beispielsweise erneute Beant-

wortung des Fragebogens nach vier weiteren Wochen) geschatzt werden [3, 56].

5.5.4 Korrelationen

In der vorliegenden Studie wurden nur Einzelitems mit Dimensionen des SF36
korreliert. Eine Korrelation von allen Sdulen mit den Dimensionen wire wiin-

schenswert gewesen.
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5.6 Ausblick

Die gewonnenen Erkenntnisse sollten zeitnah anhand des modifizierten Fragebo-
gens Uberpriift werden. Um statistische Verzerrungen auszuschliefien, ist die
Uberpriifung an einer grofieren Stichprobe nétig. Zudem sollte bei der Auswahl des
Patientenkollektivs vermehrt auf Ein- und Ausschlusskriterien des verbesserten
Fragebogens zur Erfassung der erkrankungsspezifischen Lebensqualitat bei vasku-
laren Malformationen im Kopf-Hals-Bereich geachtet werden. Sdmtliche Anpas-
sungen des Fragebogens, die durch statistische Erkenntnisse und inhaltliche Uber-
legungen auffielen, wurden vorgenommen. Der im Anhang unter 9.8 zu findende
Fragebogen umfasst diese Anderungen. Der Fragebogen wurde um einige Fragen
reduziert und Formulierungen wurden, wie oben beschrieben, gedndert. Dichoto-
me Items wurden komplett aus dem Fragebogen entfernt. Die Filterfragen im ers-
ten Block des Fragebogens zu den korperlichen Begleiterscheinungen wurden be-
lassen. Ein Item, das die Angst vor Blutungsgefahr arteriovendser Malformationen
eruiert, wurde aufgenommen. Eine Erweiterung des Patientenspektrums auf samt-
liche vaskuldre Fehlbildungen ware eine Mdoglichkeit, die Probandenzahl zu stei-
gern. Allerdings besteht dann die Gefahr, dass die Fragen teilweise spezifisch fir
eine bestimmte Entitat der vaskuldaren Malformationen sind, wie jene nach Blutun-
gen oder Pulsationen bei arteriovendsen Fehlbildungen. Somit wire ein Teil der

Befragten von vornherein von der sinnvollen Beantwortung ausgeschlossen.

Der Fragenkatalog wird deshalb noch um eine Frage nach Schwellungen, die
hauptsachlich bei lymphatischen und venésen Malformationen zu erwarten sind,
erweitert. Auf der ersten Seite des Fragebogens unter ,Angaben zur eigenen Per-
son“ wird ein weiteres Feld zur Differenzierung der Art der vaskuldren Malforma-

tion des Probanden hinzugefiigt.
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6. Zusammenfassung

Arteriovendse Malformationen stellen die gravierendste Form angeborener Gefaf3-
fehlbildungen dar. Sie sind mit nur 2,8% aller Gefaf3fehlbildungen sehr selten. Ty-
pische Symptome sind asthetische Entstellungen, Blutungen, Schmerzen, Nerven-
schiaden, Ulzerationen und Durchblutungsstérungen nachfolgender Gewebe. Vor-
genannte Symptome bzw. Zustidnde sind nicht selten so ausgepragt, dass die Be-
troffenen Suizid begehen. Nicht zuletzt dieser Umstand begriindet hinzureichend
die Notwendigkeit, sich intensiver mit dem Befinden dieser Patienten zu befassen.
Die Lebensqualitit von Patienten mit vaskuldren Malformationen ist bisher nur

wenig erforscht.

Ziel der vorliegenden Arbeit war es, zu untersuchen, wie eine arteriovendse Mal-
formation im Kopf-Hals-Bereich die Lebensqualitit der Betroffenen beeinflusst.
Hierzu wurde ein Fragebogen entwickelt, dessen Ziel es ist, erkrankungsspezifi-
sche Probleme von Patienten mit vaskuldren Malformationen in Bezug auf die Le-
bensqualitdt zu erfassen. Die Ergebnisse der statistischen Auswertung des Frage-
bogens wurden mit dem bereits standardisierten Fragebogen SF-36, einem in der
Forschung gangigen Instrument, verglichen. Zur Erstellung des Fragebogens wur-
den anonyme Befragungen im Internet innerhalb eines Forums von Patienten mit
Gefafdfehlbildungen vorgenommen. Anhand der gewonnenen Informationen wurde
dann eine Mindmap erstellt. Diese ermdglichte die lebensqualitatsbeeinflussenden
Elemente in Dimensionen zu erfassen und gilt damit als Grundlage der Itemformu-
lierung des entwickelten Fragebogens. Die Dimensionen oder auch Saulen des Fra-
gebogens umfassen ,das Selbst”, korperliche Begleiterscheinungen®, ,,Angste“, ,Or-
ganisation des Alltags®, ,Therapien und Therapeuten” und den ,sekundaren Krank-

heitsgewinn®.

Auf postalischem Weg erhielten 53 Patienten mit arteriovendsen Malformationen

im Kopf-Hals-Bereich, die in der Datenbank der Universitatsklinik Marburg, Abtei-
lung fiir HNO, gelistet sind, die Fragebogen. Die Riicklaufquote fiir den Fragebogen
,SF-36“ lag bei 42%, die des ,Fragebogens zur spezifischen Lebensqualitit bei Pa-

tienten mit vaskularen Malformationen“ bei 43%.
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Alle Fragen des spezifischen Fragebogens wurden mittels einer umfangreichen
statistischen Itemanalyse ausgewertet. Dabei zeigte sich, dass die Mehrzahl der
Items als psychometrisch leicht einzustufen ist. Die Reliabilitats- und Trennschar-
fenanalyse durch Schatzung des Cronbachs-a-Koeffizienten ermdglicht eine Aussa-
ge dariiber;, wie gut eine Skala oder Dimension durch die darin enthaltenen Fragen

abgebildet wird.

Bei der Auswertung ergab sich die Notwendigkeit, die urspriinglichen 7 Saulen der
Lebensqualitiat (Selbst, Kérperliche Begleiterscheinungen, Angste, Organisation,
Therapie, Therapeut, Krankheitsgewinn) des neu entwickelten Fragebogens auf 5
Saulen zu reduzieren und teilweise die Sdulen umzubenennen (Selbstwert, Kérper-
liche Begleiterscheinungen, Angste, Behandlung, Organisation, soziale Netzwerke
und Alltag). Die Ursprungsdimension , Krankheitsgewinn“ lieferte keine verwertba-
ren Ergebnisse. Zudem zeigte sich, dass gewisse Items umformuliert, entfernt oder

anderen Dimensionen zugeordnet werden mussten.

Die statistische Auswertung des SF-36 ergab, dass die Lebensqualitat bei Patienten
mit arteriovendsen Malformationen iiber alle Dimensionen hinweg niedriger ist als

die der Normalpopulation.

Durch Korrelationsanalysen konnte gezeigt werden, dass alle Dimensionen des SF-
36, die die Autoren als Sdulen der Lebensqualitat definieren, durch den neu entwi-
ckelten, spezifischen Fragebogen ebenso abgebildet werden. Dazu wurde jeweils
ein [tem aus einer Skala im neu erstellten Fragebogen mit einer der acht Saulen des
SF-36 korreliert. Dabei konnte auf meist 1%-igem Signifikanzniveau ein deutlicher

Zusammenhang nachgewiesen werden.

Der spezifische Fragebogen fiir arteriovendse Malformationen misst die Lebens-

qualitat.

Samtliche durch die Auswertung gewonnenen Informationen wurden in den Fra-
gebogen implementiert. Daraus ergibt sich nun die Moglichkeit fiir weitere Studien.
Der modifizierte Fragebogen sollte nun an einem groéfieren Patientenkollektiv ge-

testet werden.
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7. Conclusion

Arteriovenous malformation is the most serious form of congenital cardiovascular
deformity. They’re more or less uncommon in human population. With only 2.8 %
of all cardiovascular deformities they’re very rare. Typical symptoms are aesthetic
deformation, bleedings, pain, neural losses, ulcerations and insufficient perfusion
of subsequent tissue. These symptoms or conditions sometimes are so distinctive
that the person concerned commits suicide. If nothing else this circumstance justi-
fies the necessity to deal more intensively with the conditions of the patients. The
quality of life of patients suffering from cardiovascular deformity is so far less re-

searched.

The aim of this paper was to analyze how the quality of life is affected by an artrio-
venous malformation in the head-throat area. For this a questionnaire was devel-
oped, which main topic is to gather intrinsic problems of patients with cardiovas-
cular malformations in relation to their quality of life. The results of the statistical
evaluation were then compared with the standardized questionnaire SF-36, which
is already common in medical science. The questionnaire was developed from
anonymous interviews of patients with cardiovascular malformation in an internet
platform. With the help of these informations a Mind Map was created. This Mind
Map made it possible to gather the elements which influences the quality of life
into dimensions and can therefore be seen as the basic of the questionnaire in ref-
erence to the phrasing of the items. The dimensions or pillars of the questionnaire
are ‘self’, ‘physical concomitant effects’, ‘fears’, ‘organization of daily life’, ‘therapy

and therapist’ and ‘secondary gain’.

The questionnaire was then sent to 53 patients listed in the data base of the uni-
versity hospital of Marburg, department of otolaryngology, who display
arteriovenous malformation in the head-throat area. The response rate of the ques-
tionnaire ‘SF-36’ was 42% that of the ‘questionnaire about the specific quality of

life of patients with vascular malformation’ was 43%.

All questions of the specific questionnaire were evaluated by a large statistical

analysis, which showed that the majority of the items is to be classified as easy /
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light psychometric. The analysis of the reliability and selectivity by estimating of
the Cronbachs-a-coefficient allowed a general statement about the quality of the

chart or dimension by the questions included.

The Analysis showed the need to reduce the former seven pillars of quality of life of
the newly developed questionnaire (Self, physical concomitant effects, fears, organ-
ization, therapy, therapist, morbid gain) to five and sometimes rephrase their
names (self-worth, physical concomitants, fears, treatment, organization, social
networks and daily life). The dimension ‘morbid gain’ showed no results. In addi-

tion some items had to be erased, rephrased or added to other dimensions.

The statistical evaluation of the SF-36 showed that the quality of life of patients
who suffer from arteriovenous malformation is in all dimensions less than that of

other people.

The correlation analyses displayed that all the dimensions of the SF-36, which are
seen as the pillars of quality of life, are also represented in the newly developed,
specific questionnaire. For this one item of each chart in the newly developed ques-
tionnaire was correlated with one of the eight pillars of the SF-36. This demon-

strated a clear relation on a mostly 1 percent level of significance.

The specific questionnaire about arteriovenous malformations so indicates the

quality of life.
Any gathered information was incorporated into the questionnaire. It now serves

as a basis for further development and should be tested on a larger number of pa-

tients.
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9. Anhang

9.1 Abkiirzungen und Begriffe

°C Grad Celsius

ca. Circa, ungefahr, etwa

GHSI Glasgow Health Status Inventory

ISSVA International Society for the Study of Vascular
Anomalies

[tem Einzelne Testfrage oder Testaufgabe eines Fragebo-
gens zur Erhebung eines Merkmals innerhalb einer
Untersuchungseinheit/ Sdule/ Dimension/ Skala.

M Median

Max. Maximum

Min. Minimum

MW Mittelwert

QoL Quality of Life

Reliabilitat Grad der Genauigkeit, mit dem ein gepriiftes Merk-

mal gemessen wird. Entspricht der Zuverlassigkeit

eines Tests [6].

Sdule/ Dimension/ Skala

Hier synonym verwendete Begriffe zur Beschrei-
bung einer Untersuchungseinheit.

Ziel: Die subjektiv empfundene Lebensqualitit in
Unterkategorien/ Saulen/ Dimensionen/ Skalen zu

zerlegen und einzeln zu messen.

Schwlx Schwierigkeitsindex
SF Standardabweichung / Standardfehler
SF-36 Short-form-36 health survey,
standardisierter Fragbogen
SPD Sozialdemokratische Partei Deutschlands
Syn Synonym
Validitat Gibt an, wie gut ein Test genau das misst, was er zu

messen vorgibt. Giiltigkeit eines Tests [6].
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9.4 Fragebogen spezifische Lebensqualitit
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Fragebogen zur spezifischen Lebensqualiat
bel Patienten mit
vaskularen Maltformationen

mielen Dank, dass Sie sich bereit erklart haben und sich die Zeit nehmen an \
diesem Projekt mitzuwirken.
Die Hals-Nasen-Ohren Abteilung der Universitatsklinik Marburg bittet um lhre
Mithilfe bei der Erfassung der Lebensqualitat von Patienten mit vaskularen
Malformationen mittels des vorliegenden Fragebogens.
Jede von |lhnen beantwortete Frage ist wichtig, denn Sie als Betroffene/r sind
Experte auf diesem Gebiet.
Bitte beantworten Sie alle Fragen ehrlich — jede Antwort ist ,richtig” und wird
Cnonym behandelt.

Der nachfolgende Fragebogen umfasst insgesamt 35 Fragen, teilweise
bestehen die Fragen aus mehreren Unterpunkten.

Bitte entscheiden Sie sich bei jeder der Fragen fiir eine der
vorgegebenen Antwortmaoglichkeiten. Mehrfachantworten sind nicht
auswertbar.

Manche Fragen enthalten Verzweigungen. (Fragen Nummer 1, 4, 6, 8,
21, 23, 24, 25)

Bitte folgen Sie bei diesen Fragen den Anweisungen, die im Fragebogen
enthalten sind. Dabei kann es passieren, dass Sie eine Frage
Uberspringen, d.h. nicht beantworten miissen.

Beachten Sie bitte, dass sowohl Vorder- als auch Riickseite bedruckt
sind.

Bitte nehmen Sie sich fiir die Bearbeitung des Fragebogens etwa 20-30
Minuten Zeit.

Bitte benutzen Sie zum Ausfiillen des Fragebogens Tinte,
Kugelschreiber, 0.a.
Bitte verzichten Sie auf Bleistift.

Sollten Sie etwas korrigieren missen, so kennzeichnen Sie dies
deutlich, indem Sie den falsch markierten Kreis durchstreichen und
einen neuen, leeren Kreis daneben zeichnen.
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Bitte kreuzen Sie die Angaben an, die auf Sie zutreffen und fiillen Sie die freien Felder
aus.
Angaben zu |hrer Person auf dieser Seite sind freiwillig.
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1. Fragen zu kérperlichen Begleiterscheinungen lhrer Erkrankung

1. Spuren Sie Pulsationen im Bereich Ihrer vaskularen Malformation?

o] nie =  Bitte weiter mit Frage 4

o selten =  Bitte weiter mit Frage 2

[o] oft > Bitte weiter mit Frage 2

o immer 2  Bitte weiter mit Frage 2
2. Empfinden Sie diese Pulsationen als storend?
O nie O selten O oft O immer
3. Haben Sie Bedenken, dass Ihre Mitmenschen diese Pulsationen sehen?
O nie O selten O oft O immer

3
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4. Splren Sie ein Warme-/ Hitzegefihl im Bereich |hrer vaskuldren Malformation?

o nie =  Bitte weiter mit Frage 6
o selten =  Bitte weiter mit Frage 5
[o] oft >  Bitte weiter mit Frage 5
o immer 2  Bitte weiter mit Frage 5
5. Empfinden Sie dieses Hitzegeflhl als storend?
O nie O selten O oft O immer
6. Empfinden Sie lhre vaskulare Malformation als schmerzhaft?
o nie =  Bitte weiter mit Frage 8
(o] selten <>  Bitte weiter mit Frage 7
[e] oft =  Bitte weiter mit Frage 7
o immer 2  Bitte weiter mit Frage 7
7. Beeintréachtigen Sie diese Schmerzen in lhrem Alltag?
O nie O selten O oft O immer
4
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O nie

Leiden Sie unter Empfindungsstérungen

(Geschmacksstoérungen / Doppelbilder

Malformation verursacht sind?

o

nie

selten

oft

immer

2>

>

2>

>

Bitte weiter mit Frage 10

Bitte weiter mit Frage 9

Bitte weiter mit Frage 9

Bitte weiter mit Frage 9

Empfinden Sie diese Symptome im Alltag als belastend?

O selten

O oft

0.4.), die durch |hre vaskulare

O immer

145




1l. Bewerten Sie bitte bei folgenden Aussagen, inwieweit diese auf Sie

10.

d)

e)

9)

1.

Durch meine Erkrankung...

... habe ich Angst
vor der Zukunft.

... fiihle ich mich
antriebsschwach.

... fuhle ich mich
hoffnungslos.

... bin ich selbst -
bewusst.

... habe ich
Geldsorgen.

... empfinde ich
eine lahmende
Ungewissheit.

... habe ich viel
Kraft und einen
starken Willen.

zutreffen:

vollig
falsch

(o]

vollig
falsch

vollig
richtig

o

vollig
richtig

Fir Patienten und Angehorige ist das Angebot an Selbsthilfegruppen,

Informationsbroschiren, etc. Uber diese Erkrankung ausreichend.

O vdllig falsch

O falsch

O vollig richtig
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12.

13.

14,

15.

16.

17.

Das Angebot professioneller psychologischer Begleitung
empfinde ich als ausreichend.

O vdllig falsch O falsch O richtig O vollig richtig

Wenn meine vaskulare Malformation nicht ware, wirde es mir besser gehen.

O vollig falsch O falsch O richtig O vollig richtig

In meinem Freundeskreis bin ich die/der Einzige mit einer solchen Erkrankung.

O vollig falsch O falsch O richtig O vollig richtig

Meine Erkrankung hat positive Auswirkungen auf mein Leben.

O vdllig falsch O falsch O richtig O vollig richtig

Ich empfinde meine vaskulare Malformation als eine ,tickende Zeitbombe*.

O vdllig falsch O falsch O richtig O vdllig richtig

Die Konfrontation mit einer ,Behinderung” durch meine Erkrankung macht mir
schwer zu schaffen.

O vollig falsch O falsch O richtig O vollig richtig
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111. Bewerten Sie bitte die folgenden Aussagen nach ihrer Haufigkeit:

18.

a)

b)

d)

Aussagen im Bezug auf |hr Umfeld.

nie selten

Meine Umgebung

zeigt mir grofRe

Anerkennung flr

meinen Umgang

mit der Erkrankung. o o

Ich fiihle mich von der

Gesellschaft auf Grund

meiner Erkrankung

diskriminiert. (o] o]

Die Reaktion der Mit -

menschen im Bezug

auf meine vaskulare

Malformation (Blicke,

Bemerkungen, etc.)

krankt mich. o (o]

Ich habe schon ein

geplantes Ereignis,

auf das ich mich gefreut

hatte, wegen meiner

Erkrankung abgesagt. o o

nie selten

oft

oft

immer

immer

148




19.

b)

d)

20.

Aussagen im Bezug auf |hre Behandlung.

nie

Ich bin mit der medi -
zinischen Behandlung
zufrieden. (o]

Ich fiihle mich bei

dem/der Therapeuten/

Therapeutin

in sicheren Handen. o

Ich fiihle mich von

meinem/meiner

behandelnden Arzt/Arztin

ernst genommen. o

Ich habe das Gefiihl, dass
mein/meine behandelnde/r
Arzt/Arztin (iber den

aktuellen Forschungs-

stand meiner Erkrankung

informiert ist. (o]

nie

selten

(o)

selten

oft

oft

immer

immer

Wie oft konsultieren Sie auf Grund lhrer vaskularen Malformation einen Arzt?

BtWA - manmnnnnney Mal pro Jahr.
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21.

22,

O nie

Ich bin bei einem/einer Heilpraktiker/In in Behandlung .

o nie >
(o] selten 2>
(e] oft 2>
(o] immer 2>

Bitte weiter mit Frage 22

Bitte weiter mit Frage 23

Bitte weiter mit Frage 23

Bitte weiter mit Frage 23

Ich wirde mir mehr Angebote im alternativmedizinischen Bereich zur Behandlung

meiner Erkrankung wiinschen.

O selten

O oft O immer
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IV. Bewerten Sie bitte die folgenden Aussagen nach ihrer Intensitit:

23.

a)

b)

24,

a)

b)

Ich habe das Gefiihl, dass...

... meine Erkrankung einen Einfluss auf meine Schulbildung hat/hatte.

O garnicht 2 Bitte weiter mit Frage 24
o kaum >  Bitte weiter mit Frage 23 b)
o ziemlich >  Bitte weiter mit Frage 23 b)

fo} auRerordentlich > Bitte weiter mit Frage 23 b)

Meine Erkrankung hat/hatte folgenden Einfluss auf meine Schulbildung:

(o] positiv
(o} negativ

Ich habe das Gefiihl, dass...

... meine Erkrankung einen Einfluss auf Vorstellungsgesprache hat/hatte.

o gar nicht 2 Bitte weiter mit Frage 25
fo) kaum - Bitte weiter mit Frage 24 b)
(o] ziemlich =  Bitte weiter mit Frage 24 b)

o auBRerordentlich > Bitte weiter mit Frage 24 b)

Meine Erkrankung hat/hatte folgenden Einfluss auf Vorstellungsgesprache:

(o] positiv
o negativ
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25.

b)

26.

27.

28.

29,

Ich habe das Gefiihl, dass...

... meine Erkrankung einen Einfluss auf meine Berufswahl hat/hatte.

@ gar. night 2 Bitte weiter mit Frage 26
(o] kaum >  Bitte weiter mit Frage 25 b)
O  zemlich 2  Bitte weiter mit Frage 25 b)

o auRerordentlich > Bitte weiter mit Frage 25 b)

Meine Erkrankung hat/hatte folgenden Einfluss auf meine Berufswahl:

(o} positiv
o] negativ

Meine Freunde unterstiitzen mich im Umgang mit meiner Erkrankung.

O gar nicht Okaum Oziemlich Oaulierordentlich

Ich schame mich fir mein aufleres Erscheinungsbild.

O gar nicht Okaum Oziemlich QauBerordentlich

Die Nebenwirkungen der Medikamente, die ich nehmen muss, belasten mich.

O gar nicht Okaum Oziemlich Qaulerordentlich

Ich habe mir lange Gedanken gemacht, wie ich meiner Familie und meinen
Freunden von der Diagnose erzéahle.

O gar nicht Okaum Oziemlich Oaulierordentlich
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V. Bewerten Sie bitte folgende Aussagen nach ihrer Wahrscheinlichkeit

30. Mir fallt es auf Grund meiner Erkrankung schwer neue Freundschaften zu
schlielRen.

O auf keinen O wahrscheinlich O ziemlich O ganz
Fall nicht wahrscheinlich sicher

31.  Mir fallt es auf Grund meiner Erkrankung schwer bestehende Freundschaften
aufrecht zu erhalten.

O auf keinen © wahrscheinlich O ziemlich O ganz
Fall nicht wahrscheinlich sicher

32. Meine Erkrankung hat mich daran gehindert / hindert mich daran gewissen
Interessen nachzugehen.

O auf keinen O wahrscheinlich O ziemlich O ganz
Fall nicht wahrscheinlich sicher

33. Meine Lebenstraume lassen sich wegen meiner Krankheit nicht realisieren.

O auf keinen O wahrscheinlich O ziemlich O ganz
Fall nicht wahrscheinlich sicher

34. Seitich die Diagnose kenne, kann ich mich mehr ,an den kleinen Dingen des
Lebens® freuen.

O auf keinen © wahrscheinlich O ziemlich O ganz
Fall nicht wahrscheinlich sicher

35. Seit meiner Erkrankung bin ich toleranter geworden, ich bin dadurch in
vielerlei Hinsicht gelassener.

O auf keinen O wahrscheinlich O ziemlich O ganz
Fall nicht wahrscheinlich sicher
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9.5

Anschreiben fiir die postalische Befragung

Philipps /5= 3%

2 Universitdt
s/ Marburg

Geschlecht
Vorname Nachname
Stralle HausNr
Wohnort

Land

Sehr geehrte Damen und Herren,

Sie sind in der Marburger Universitats-HNO-Klinik auf Grund lhrer
vaskuldren Malformation in Behandlung.

Die Universitétsklinikk fuhrt eine Patientenbefragung zur
Lebensqualitat bei Angiompatienten durch. Ihre persdnlichen Daten
werden dabei streng vertraulich gem&R den geltenden
Datenschutzrichtlinien behandelt.

Um die Anonymisierung zu wahren, kdnnen Sie bei der
Riicksendung auf die Absenderangabe gerne verzichten.

Der erste Fragebogen (SF 36) ist ein standardisierter
Gesundheitsfragebogen zur Lebensqualitdt in den vergangenen
vier Wochen.

Der zweite vorliegende Fragebogen ist ein neu entworfener,
spezifischer Fragebogen, mit speziellem Bezug auf vaskulare
Malformationen.

Wir wéren |hnen sehr dankbar, wenn Sie sich die Zeit zur
Beantwortung der beiden Fragebégen nehmen wiirden und diese
anschlieBend mittels des beiliegenden Freiumschlages an uns
zuriicksenden.

Jeder beantwortete Fragebogen ist fur die aktuelle Studie wichtig.
Bitte kreuzen Sie jeweils nur eine Antwort pro Frage an und zwar
diejenige, die fiir Sie am ehesten zutreffend ist.

Zeitaufwand sowie Details zur genauen Bearbeitung finden Sie
jeweils auf der ersten Seite beider Fragebégen.

Sollten Sie noch Riickfragen haben, so wenden Sie sich gerne an
Frau Dr. Zimmermann.

Fur lhre Unterstitzung moéchten wir uns im Voraus herzlich
bedanken.

Franziska Stumm
Doktorandin HNO

Dr. A. Zimmermann
HNO Uni Marburg

Datum

Klinik und Poliklinik fir
Hals-, Nasen- und
Ohrenheilkunde

Deutschhausstraie 3
35037 Marburg

Direktor:
Prof. Dr. J. A. Wemer

Internet:
WwWw_uni-marburg.de/

hitp-/fwww_hno-
marburg.de/

http-//www_angiome de/

Kontakt.
Frau Dr. A. Zimmermann

Telefon: 06421/58-62850
Email:

anzimmer@med.uni-
marburg.de
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9.6

Zusatzschreiben fiir Eltern minderjiahriger Kinder

) , Universitat

' Marburg

Liebe Eltern,

lhr Kind ist in der Datenbank der Universitatsklinik fiir HNO als
Patient/In mit einer vaskulédren Malformation gefiihrt.

Auf Grund des jungen Alters lhres Kindes wiirden wir sie bitten
gemeinsam mit lhrem Kind oder aber im Sinne lhres Kindes die
Fragebdgen auszuflllen — so gut es maéglich ist.

Sollten Fragen fiir Sie Uberhaupt nicht beantwortbar sein, dann
Uberspringen Sie diese.

Wir wéaren lhnen sehr dankbar und hoffen, dass die Ergebnisse
dieses Projektes den Betroffenen in Zukunft helfen werden.

] I". 0 TUMA AL
Dr.. A. Zimmermann Franziska Stumm
HNO Uni Marburg Doktorandin HNO

Datum

Klinik und Poliklinik fur
Hals-, Nasen- und
Ohrenheilkunde

Deutschhausstraie 3
35037 Marburg

Direktor:
Prof. Dr. J. A. Wemer

Internet:
www_uni-marburg.de/

hitp/iwww._hno-
marburg.de/

hitp//www_angiome de/

Kontakt:
Frau Dr. A. Zimmermann

Telefon: 06421/58-62850
Email:

anzimmer@med.uni-
marburg.de
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9.7 Fragebogen SF-36

157



In diesem Fragebogen geht es um die Beurteilung Ihres Gesundheitszustandes. Der Bogen erméglicht
es, im Zeitverlauf nachzuvoliziehen, wie Sie sich fihlen und wie Sie im Alltag zurechtkommen,

Bitte beantworten Sie jede der (grau unterlegten) Fragen, indem Sie bei den Antwortmoglichkeiten die

Zahl ankreuzen, die am besten auf Sie zutrifft,

Ausge-
zeichnet
1

A M L

Sehr | Gut
gut
2

Weniger
gut

[Sehiecht |

Derzeit Derzeit
[ etwas
besser

Im folgenden sind einige Tatigkeiten
beschrisben, die Sie vielleicht an
einem normalen Tag austben.

Etwa wig
V
einermghr

Derzeit
wiel
echter

—-‘—_——__
R T c———_——_
_-ﬂl-‘—r___—
_—.\:_____
___——_
_ﬂ__“

© by Hogrefe-Verlag fiir Psychologie, GmbH & Co. KG. Nachdruck und jegliche Art der Venvelfaltigung verboten. Best -Nr, 01 195 05
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MaBig | Ziemlich | Sehr |
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In diesen Fragen geht es darum, wie
Sie sich fiihlen und wie es lhnen

in den vergangenen 4 Wochen ge-
gangen ist. (Bitte kreuzen Sie in jeder
Zeile die Zahl an, die Ihrem Befinden
am ehesten entspricht).

Immer | Meistens

Ziemlich | Manch-

oft

mal

Selten

Nie |
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9.8 Fragebogen spezifische Lebensqualitit - Ausblick
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Fragebogen zur spezitischen Lebensqualitat

bei Patienten mit
vaskularen Malformationen

/Vielen Dank, dass Sie sich bereit erklart haben und sich die Zeit nehmen an
diesem Projekt mitzuwirken.
Die Hals-Nasen-Ohren Abteilung der Universitatsklinik Marburg bittet um Ihre
Mithilfe bei der Efassung der Lebensqualitdt von Patienten mit vaskularen
Malformationen mittels des vorliegenden Fragebogens.
Jede von Ihnen beantwortete Frage ist wichtig, denn Sie als Betroffene/r sind
Experte auf diesem Gebiet.
Bitte beantworten Sie alle Fragen ehrlich — jede Antwort ist ,richtig“ und wird
anonym behandelt.

\

y

Der nachfolgende Fragebogen umfasst insgesamt 28 Fragen, teilweise
bestehen die Fragen aus mehreren Unterpunkten.

Bitte entscheiden Sie sich bei jeder der Fragen fiir eine der
vorgegebenen Antwortmdglichkeiten. Mehrfachantworten sind nicht
auswertbar.

Manche Fragen enthalten Verzweigungen. (Fragen Nummer 1, 4, 6, 8,
10)

Bitte folgen Sie bei diesen Fragen den Anweisungen, die im Fragebogen
enthalten sind. Dabei kann es passieren, dass Sie eine Frage
liberspringen, d.h. nicht beantworten missen.

Beachten Sie bitte, dass sowohl Vorder- als auch Riickseite bedruckt
sind.

Bitte nehmen Sie sich fir die Bearbeitung des Fragebogens etwa 20-30
Minuten Zeit.

Bitte benutzen Sie zum Ausfiillen des Fragebogens Tinte,
Kugelschreiber, 0.4.
Bitte verzichten Sie auf Bleistift.

Sollten Sie etwas korrigieren milssen, so kennzeichnen Sie dies
deutlich, indem Sie den falsch markierten Kreis durchstreichen und
einen neuen, leeren Kreis daneben zeichnen.
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Bitte kreuzen Sie die Angaben an, die auf Sie zutreffen und fullen Sie die freien Felder
aus.
Angaben zu lhrer Person auf dieser Seite sind freiwillig.
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I. Fragen zu korperlichen Begleiterscheinungen lhrer Erkrankung

1. Spuren Sie Pulsationen im Bereich Ihrer vaskuldren Malformation?

(o) nie =  Bitte weiter mit Frage 4

o selten = | Bitte weiter mit Frage 2

[} oft = Bitte weiter mit Frage 2

o immer = Bitte weiter mit Frage 2
2. Empfinden Sie diese Pulsationen als stérend?
O nie O selten O oft © immer
3. Haben Sie Bedenken, dass Ihre Mitmenschen diese Pulsationen sehen?
O nie O selten O oft © immer
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4, Spuren Sie ein Warme-/ Hitzegeflihl im Bereich lhrer vaskuldren Malformation?

(o} nie =  Bitte weiter mit Frage 6
(o) selten =  Bitte weiter mit Frage 5
[e) oft > Bitte weiter mit Frage 5
o immer =  Bitte weiter mit Frage 5
5. Empfinden Sie dieses Hitzegefuhl als stérend?
O nie O selten O oft O immer
6. Neigt Ihre Gefalfehlbildung zu (unkontrollierten/starken) Blutungen?
o nie =  Bitte weiter mit Frage 8
(o) selten =  Bitte weiter mit Frage 7
(o] oft =  Bitte weiter mit Frage 7
(o] immer =  Bitte weiter mit Frage 7
7. Bereitet Ihnen die Blutungsgefahr Sorge und beeintrachtig dadurch Ihren Alltag?
O nie O selten O oft O immer
4
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8.

O nie

10.

Neigt Ihre Gefalkfehlbildung zu (unkontrollierten/starken) Schwellungen?

o nie =  Bitte weiter mit Frage 10
(o} selten =  Bitte weiter mit Frage 9
(o} oft =  Bitte weiter mit Frage 9
o immer =  Bitte weiter mit Frage 9

Bereitet Ihnen die Schwellung Symptome, die Sie beeintrachtigen?

QO selten O oft Q immer

Leiden Sie durch lhre vaskuldre Malformation unter Empfindungsstérungen?

(o} nie =  Bitte weiter mit Frage 12
o selten =  Bitte weiter mit Frage 11
(o] oft =  Bitte weiter mit Frage 11
(o] immer =  Bitte weiter mit Frage 11

Belasten Sie diese Empfindungsstérungen im Alltag?

QO selten O oft O immer

wh
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I1l. Bewerten Sie bitte bei folgenden Aussagen, inwieweit diese auf Sie

12.

zutreffen:

Durch meine Erkrankung...

vollig

falsch falsch richtig
... habe ich Angst
vor der Zukunft. (o} (o} (o]
... fUhle ich mich
antriebsschwach. (o} o (o]
... fUhle ich mich
hoffnungslos. o o o
... bin ich selbst -
bewusst. (o] (o] (o]
... habe ich
Geldsorgen. o o (o]
... empfinde ich
eine lahmende
Ungewissheit. o o o
... habe ich viel
Kraft und einen
starken Willen. (o} o o

vollig

falsch falsch richtig

6

vollig
richtig

©

vollig
richtig
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13.

14.

15.

16.

17.

18.

Fir Patienten und Angehdrige ist das Angebot an Selbsthilfegruppen,
Informationsbroschiren, etc. Gber diese Erkrankung ausreichend.

O vdllig falsch O falsch O richtig O vdllig richtig

Das Angebot professioneller psychologischer Begleitung

empfinde ich als ausreichend.

O vollig falsch O falsch O richtig O vdllig richtig

Wenn meine vaskulare Malformation nicht wére, wiirde es mir besser gehen.

O vollig falsch O falsch O richtig O vdllig richtig

Meine Erkrankung hat positive Auswirkungen auf mein Leben.

O vollig falsch O falsch O richtig © vdllig richtig

Ich empfinde meine vaskulare Malformation als eine ,tickende Zeitbombe®.

© vdllig falsch O falsch O richtig O vdllig richtig

Die Konfrontation mit einer ,Behinderung” durch meine Erkrankung macht mir

schwer zu schaffen.

O vdllig falsch O falsch O richtig O vdllig richtig
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111. Bewerten Sie bitte die folgenden Aussagen nach ihrer Haufigkeit:

19.

c)

Aussagen im Bezug auf |hr Umfeld.

nie

Ich fihle mich von der

Gesellschaft auf Grund

meiner Erkrankung

diskriminiert. (o}

Die Reaktion der Mit -

menschen im Bezug

auf meine vaskulare

Malformation (Blicke,
Bemerkungen, etc.)

krankt mich. o

Ich habe schon ein

geplantes Ereignis,

auf das ich mich gefreut

hatte, wegen meiner

Erkrankung abgesagt. (o]

nie

selten

selten

oft

oft

immer

immer
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20.

c)

21.

Aussagen im Bezug auf lhre Behandlung.

nie

Ich bin mit der medi -
zinischen Behandlung
zufrieden. (o}

Ich fuhle mich bei

dem/der Therapeuten/

Therapeutin

in sicheren Handen. o

Ich fihle mich von

meinem/meiner

behandelnden Arzt/Arztin

ernst genommen. o

Ich habe das Gefihl, dass
mein/meine behandelnde/r
Arzt/Arztin Gber den

aktuellen Forschungs-

stand meiner Erkrankung

informiert ist. o

nie

oft

oft

immer

immer

Wie oft konsultieren Sie auf Grund lhrer vaskuldren Malformation einen Arzt?

BIWE e cmansnsmmans sersnnmnmsar Mal pro Jahr.
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IV. Bewerten Sie bitte die folgenden Aussagen nach ihrer Intensitat:

22.

23.

24,

Meine Freunde unterstlitzen mich im Umgang mit meiner Erkrankung.

O gar nicht Okaum Oziemlich Oaulierordentlich

Ich schame mich fur mein duBeres Erscheinungsbild.

O gar nicht Okaum Oziemlich OQaullerordentlich

Ich habe mir lange Gedanken gemacht, wie ich meiner Familie und meinen
Freunden von der Diagnose erzahle.

O gar nicht Okaum Oziemlich Oaulerordentlich

10
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V. Bewerten Sie bitte folgende Aussagen nach ihrer Wahrscheinlichkeit

25.  Mir fallt es auf Grund meiner Erkrankung schwer neue Freundschaften zu
schlielen.

O auf keinen © wabhrscheinlich Q ziemlich © ganz
Fall nicht wahrscheinlich sicher

26.  Mir fallt es auf Grund meiner Erkrankung schwer bestehende Freundschaften
aufrecht zu erhalten.

© auf keinen © wahrscheinlich O ziemlich © ganz
Fall nicht wahrscheinlich sicher

27. Meine Erkrankung hat mich daran gehindert / hindert mich daran gewissen
Interessen nachzugehen.

© auf keinen © wahrscheinlich O ziemlich O ganz
Fall nicht wahrscheinlich sicher

28. Meine Lebenstraume lassen sich wegen meiner Krankheit nicht realisieren.

O auf keinen © wahrscheinlich O ziemlich © ganz
Fall nicht wahrscheinlich sicher

11
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