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1. Einleitung

1.1  Einfihrung

Storchenbiss, Feuermal, Naevus flammeus oder Blutschwamgmim Volksmund
sind diese Begriffe weit verbreitet. So ist es kin Wunder, dass é@r Grol3teil der Be-
volkerung ein Bild vor Augen hat wie diese Gefallanomen aussehen, denn sie
sind eine derhéaufigsten Fehlbildungen bei Kindern und Jugendlichen47]. So vié-
faltig wie die Umschreibungen fir vaskuldre Anomalien im Volksmund sind, so
vielschichtig sind auch die Krankheitsbilder, die sictdahinter verbergen. In den
vergangenen drei Jahrzehnten hat sictlas Verstandnisder vaskularen Anomalien
stark verbessert: Grundlage hierfiir war eine neuartige Klassifikation der Entitaten,
die es nun ermdglichthat, international und interdisziplinar an der Verbesserung

der Diagnostik und der Therapie zu arbeiterf38].

Menschen fihlen sich dann whl, wenn sie alle Teile ihrer selbst akzeptieren,
warmherzige und vertrauensvolle Beziehungen zu anderen Menschen pflegen
konnen, in hohem Malie selbstbestimmt leben, in der Lage sind, ihr Leben s®-au
zurichten, dass sich ihre Bedurfnisse erflillen, ein zigérichtetes Leben fihren und

sich selbst in stamliger Weiterentwicklung erleben[33].

Eine Minimaldefinition des Konstrukts Lebensqualitat im Gesundheitskontextm-
fasstimmerdrei+ 1T | DT 1 AT OAT h AEA AEA "AOEO AEI AAT d |
nOl UEAIT A " [840 Bel Pafidntenfniit ®askuldren Malformatioren ist also

mindestens ein Drittel der Definition von Lebensqualitat im @&sundheitskontext,

namlichAAO ' OO1T ADAAEI| Awrandetr EOPAOI EAEEAEOO

Lebensqualitat ist ein relativ neues Mald in der Medizin. Die Schulmedizin ist auf

Grund der demographischenEntwicklung und des wirtschaftlichen Druckes le-

strebt und angehaltenT AOA : EAI DOT EOA &I O nAOA&I.I COAEAE
Dies fuhrte in den vergangenen Jahrzehen zu einem Paradigmenwechsel\Weg
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von starren ErfolgsE OE OAOE AT x EA rpin Auhp@ibnferdodentiéried OA OO

Kriterien, wie beispielsweise delLebensqualitat.

1.1.1 Lebensqualitat

Die Geburtsstunde des Begriffesr,.ebensqualitatOwird ins Jahr 1924 datiert.

Arthur C. Pigoy Wirtschaftswissenschaftler Anfang des 20. Jahrhundertsgerof-

fentlichte 1924 das" OAE n4EA AAT 11 AEAedendguaita®del £A OA O8
schreibt er darin den UnterschiedUx EQOAEAT nEET T 1 1 GBOAEADERXREGI] A
Sicherung derLebengyrundlage fiir Menschenwichtig sei, sondern dassinsbesm-

dere der Umstand wie dies gelangezur Zufriedenheit beitriige. Diese Abgrenzung

P G VRN .

CAITETcO EEIi AOOAE AEA %ET &£ 39101 ¢ AAO " ACOE /4

Bis in die 1960-er Jahredauerte es dannAEO AAO +1 1T UADPO n, AAAT ON(
in die Gesellschaft fand. Wahrend des Wirtschaftsbooms der Nachkriegszeit und
nach Entbehrungenwahrend des Weltkieges war die Bevolkerung in samtlichen
Sparten des Alltages an Quantitat interessiert. In den 196€r Jahrenwandelten
sich aber die gesellschaftlichen Ansichten, denn desKritiker zweifelten am im-
merwahrenden Wirtschaftswachstum. Dies fuhrte zur Diskssion eher qualitativer
Themen, wie Umweltverschmutzung, Arbeitsisigkeit, Ressourcemerbrauch, A-
beitsbedingungen, Geschlechterungiehheit und Minderheitsprobleme. Die Politik
zum Volk formulierte USPrasident Johnson 1964r1nJhese goals cannotbe mesas-
ured by the size of our bank balancelhey can only be measured in the quality of
the lives that our people leadXUbersetzung:Diese Ziele kénnen nichian der Gro-
3e unseres Bankguthabers gemessen werden. Sie kdnnen nuan der Qualité des

Lebens das unser Volk fihrtgemessen werder{43] .)

Wenige Jahre géter verwendete auch die SPD wéhrend ihres Wahlkampfesur
Bundestagswahl 1972 in Deutschland rj_ebensqualitdtOals Leitmotiv. In ihrem

7AEI DOl COAi i n-EO 7EITU "OATAO £I O &OAEEAEC
des, A A AWwir® @ie Aufmerksamkeit auf ein Mehr an Zufriedenheit, Gliick und



Entfaltungsmdoglichkeit fiir den Einzelnen gerichtet. Nicht eine Steigerung von &
duktion, Gewinn und Konsum allein steigertdas Wohlbefinden der Menschen. Die
Politik sieht ihre Aufgabe darin, Grundbedingungen fir Lebensqualitat zu schaffen,
indem das Augenmerkauf Naturschutz sowie 6ffentliche Dienstleistungen und In-
vestitionen gerichtet und dadurch den Birgern eine Verbesserung ihret.ebenrs-

qualitat ermdoglicht wird [65] .

Allgemein wird bis dato die Lebensqualitat als ein Makrokonzept verstanden, das

den einzelnen Menschen nicht aus dem Blick verliertn den 1980-er Jahren wird

dannAOO AAI cOinATh CAOAI I OAEAAOI EAEAT 00T EA
individualisiertes Konzept, das in die verschiedensten wissenschaftlichen Diszipl

nen einzieht, insbesondere auchin die Psychologie und MedizinLebensqualitat

wird von nun an aufder individuellen Mikroebene betrachtet und es entsteht mehr

und mehr das Bedurfnis, diese individuelle Lebensqualitdt zu verbessern, zu me

sen und sichtbar zu machef4].

1.1.2 Vaskulare Anomalien

Das prominente Erscheinungsbild askulérer Anomalien, insbesondere mit kua-

ner Lokalisation, fihrte schon vor Jahrhunderten dazu, dass die Wissenschaft sich

mit der Pathogenesalieser Lasionen beschéftigteLange Zeit galt die Mutterdurch
Fehlverhalten zum Zeitpunkt der Empfangnis odeim Laufe der Schwangerschaft

als Verursacherin der Fehlbildung beim Neugeborener53]. Robert Hooper sah

einen Zusammenhang zwischerder Sehnsuchtnach oder Abneigung gegen &

stimmte Nahrungsmittel wahrend der Schwangerschaft und deresultierenden

Lasion beim Kind Deren Erscheinungsbild &hnle dem Ausseherder Winscheoder
Abneigungen, beispielsweise Maulbeeren, Erdbeeren oder Weintrauben. Diese

Theorie pragte 1822 denBACOE A& AAO - OO MArk) [39].Einejwa- T OEAOQ
OAOA 4EAT OEA AAOEAZE OEAE AOA& AAO O0oERTIT I AT
Doktrin, dass das Betrachten furchterregender Szenen wahrend der Schwange

schaft direkten Einfluss auf das wachsende Leben hatte unédurch die Entse-

hung moglicher Fehlbildungen beim Kind begunstigt wrde. Den werdenden Mii-

tern wurde deshalb nahegelegt, wahrend der Schwangerschaft keine Seen die



ihnen Angst einflélRen kanten, beispielsweise das Bdecken von Vieh, zu betrde-

ten [53].

yT OAET Al 7AO0E n 4 E Aerviilinte DoArEBRIILSD Dersimats ed® OCAOU O
OAOCEOI ROA '1 11 AT EAR AEA AO n!TAGOWBOI A AOO.
schrieb er alspulsierende Geschwulst, digkurz nach der Geburt extrem klein sei

und erst im Lauf des Lebens massive Ausmal3e annehme. John Bell erkanmtd
charakterisierte damit die heute als arteriovendse MHormation bezeichnete Aro-

malie [4] .

-EOOA AAO pw8 *AEOEOI AAOOO CAl AT ceAO 20AI1
OAExi 1 OOAOG 1T AAE 1 EEOI OEIl PEOAEAT Angiom& OAOE AT
AAOAOT T 60iI 6 O1T A n! kuQuitérictieide Avdbdi idiesér(Eind-

lung die Gefal3architektur zu Grunde liegt. Er vertrat die Ansicht, dass die dreeG
faltumortypen durch Gefal3dilatation oder Proliferation ineinander Ubergehen

konnen [71].

Wahrend des 20. Jahrhunderts wurden immer mehr Detaildes Krankheitsbildes
der vaskularen Anomaliendurch unterschiedlichste Fachdisziplinen der Medizin
erforscht und publiziert. Es dauerte jedoch bis 1982 bis eine einheitliche, inteaz
tional akzeptierte Nomenklatur etabliert werden konnte. Mulliken und Glowacki
veroffentlichten zu diesem Zeitpunktihre Erkenntnisse, die sie anhand einer Stue
bei 49 Probanden gewonnen ha#in. Es gelang erstmals vaskulare Lasionen ih
Hauptgruppen zu unterteilen, die sowohl klinischeals auchhistologische und pa-
thogenetisthe Aspekte berlicksichtigte: Hamangime und vaskulare Malformato-
nen [52]. Durch die Arbeit von Mulliken und Glowacki 1982 war die Grundlage der
heute gultigen Klassifikation geschaffen, deren einheitliche Nomenklatur es nun

erlaubt, interdisziplinar das Krankheitsbild zu behandeln

1.2  Aktuell gultige Klassifikation der vaskuldren Anomalien

Mulliken und Glowacki gelang es 1982 eine dichotome Einteilung demaskularen

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



ist und andererseits eine Einschétzung der Prognose und damit die Vorhersehba

keit des Krankheitswerlaufes zulass{38, 52].

Tabelle 1: Klassifikation der vaskularen Léasioner52]

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

arteriell

lymphatisch

fistelnd

Die International Societyfor the Studyof Vascular Anomalies (ISSVA), die sich 1992

mit dem Ziel der Verbesserungum einendes Verstandnisses undum anderender

Behandlung vaskularer Lasionen gegrindet hattanodifizierte 1996 die bewéhrte

%ET OAEI 61T ¢ OT A AOOAOUOA AAT 4AO0i n(RIATCGE
Grund hierfur sind die verschiedenen klinischen Erschiaungsbilder, die radiolog-

schen und pathologischen Merkmale und das biofische Verhalten der Lasionen.

Ein weiteresAnliegenx AO AOh AAA O3 @OEOA ER EAn] ErAE &I O
wenden, die eine Endothelproliferation eine echte Zellhyperplasie, wweisen [29].

Der entscheidende Aspekt bei der Einteilung der vaskularen Anomalien durch die

ISSVAIst also die Unterscheidung zwischen proliferierenden Neubildungen und
anlagebedingten, vaskularerFehlbildungen (Tabelle 2). Diese Nomenklatur bietet

ein Grundgerist, das international Anklang findet und damit die Mdglichkeit eréf

T AOh O1 6A0 : OEEI £AT BBIOA AKRIOA @@ Ad RET OAE O IxALD
Gebiet der vaskularen Lasionen zu arbeiten. Aber auch dieses System ist trote se

ner hohen Relevanz nicht unfehlbar. In Ausnahmeféllen kann eine Einschatzung

nach diesen Kriterien fehlschlagerf78]. Neue Erkenntnisse erfordern deshalb eine

standige Bereitschaft der Fachwelt, Klassifikationen anzupassen und zu modiézi

ren.



Gefalltumor = vascular tumor

infantile Hamangiome

Tabelle 2: ISSVA clssification of vascular anomalie§78]

Gefal¥fehlbildung = vascular Malformation

Geringer Durchfluss:

kongenitale Hamangiomemit (RICH) 1 Kapillare Malformation

und ohne Ruckbildung (NICH 1 Feuermal

BiischelAngiom: haufig vergesellschd- I Teleangiektasie

tet mit Kasbachz Merritt Syndrom 1 Angiokeratom
Spindelzellhdmangiom 1 Venose Malformation

Andere seltene Hamangiendotheliome 91 Viszerokutane Hamangiomatose
(epitheloid es H, zusammengesetztes Hl. 1 Glomangiom

retiform es H, polymorphes H, 1 Maffucci §ndrome
Lymphangioendotheliomatose, f  Lymphatische Malformation

Typ Dabskaetc.) Hoher Durchfluss:

1 Reaktiv proliferierende, kutan lokali- 1 Arterielle Malformation

sierte Gefatumoren(pyogenes Gran- Arteriovendse Fistel

lom, targetoides Hamangiom mikrov e- 1 Arteriovendse Malformation

nulares Hamangiom etc.) Komplex- kombinierte vaskulareMalformatio-
nen

1 KVM, KLM, KLVM, AVMM, KMAVM

K =kapillar; V= venos; L = lymphatsch; AV = arteriovenés; M = klformation;

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

1.3  Aktueller Forschungsstand

1.3.1 Lebensqualitat

Seit den1980-er Jdiren des 20. Jahrhunderts befassesich Forschungsbereiche
diverser Fachrichtungenzunehmend mit dem Konstruktder Lebensqualitat. Das
Schlagwortrj_ebensqualitatOwird als Synonymverwendet, um den Grad des Woh
befindens eines Individuums widerzuspiegeln. Eine allgemein gehaltene und arre
kannte Defnition der Lebensqualitat (Quality of Life) lieferte die Weltgesundheits-
I OCAT E OA OEHd persopliche Wahrnepsiung der eigenen Lebensposition in
den Systemen von Kulturgesellschaftlichen Werten, ihren eigenen Zielen, Erwa
001 CAT h 30A1T AAOA O Lebdndyualitsh isEieid MEtidiDdnsgoAdled®
Konstrukt, dasin die Bereiche Gesundheit, Seelenzustand, Grad der Unabh@ngi
6



keit, soziale Beziehungen, grsonliche Uberzeigungen und dieBeziehung zur Wn-
welt unterteilt werden kann. Die Gewichtung der einzelnen Unterbereiche ist irie
viduell und subjektiv, was erkennen lasstwie komplex das Phanomen Lebensau
litat ist [79].

Die Teilnehmerinnen der 6. Weltkonferenz fir Gesundheitsforefung in Thailand

formulierten 2005 die Bangkok-Charta. Darin heiRt esn, $ EA 6 AOAET OAT . A(
erkennen an, dass das Erreichen des hdochstmdglichen Gesundheitsstandes eines

der fundamentalen Rechte aller Menschen ohne Unterschied darstellt. Gesdln
heitsforderung basiert auf diesem wesentlichen Menschenrecht. Dieses positive

und umfassende Konzept begreift Gesundheit als einen Bestimmungsfaktor fir

, AAAT ONOAI EORO AET OAEI EAhlI EAE AAO PROUAEEOAI
chische und physische Gesundhewird weltweit als eine der wichtigsten Kompo-

nenten der Lebensqualitat verstanden.

Die Forschungsliteratur, die sich mit der Gesundheit des Menschen als Kompane

te der allgemeinen Lebensqualitat auseinandeetzt, pragte den® ACOE £& n CAOO1
heitsbezogene Lebensqualita® j 3 UT T 1 U-rethted nQdlivh lofQLiied), um
gesundheitsnahe Aspekte des menschlichen Erlebens und Verhaltens spezifischer

zu erfassen[12]. Grunde fur die Hinwendung zur patientenbezogenen Beschie

bung des Gesundheitszustandes ist einerseitsneParadigmenwechsel in der Def

nition der Gesundheit durch die WHO, die nun auch die psychische und sdei

Komponente bertcksichtigt, adererseits aber auch die Skepsis gegeniber den
klassischen Zielkriterien der Medizin wie Reduktion der Symptomatik urd Verlan-

gerung der Lebenszeif11].

Einigkeit herrscht in der Literatur dartiber, dass Gesundheit ebenfalls multidime
sional im Sinne eines bigpsycho-sozialen Modells gsehen werden muss, dadurch
schwierig zu definieren und noch schwieriger zu messen i§21]. Die vier Kompo-
nenten, die laut Bullinger die gesundheitsbezogene Lebensqualitat widerspiegeln
und damit als subjekive Gesundheitsindikatoren angesehen werden, sind>sychi-
sches Befinden, koérperliche Verfassung, soziale Beziehungen und funktionale
Kompetenz.Um die subjektive Gesundheit adaquat zu erfassen, missen die Patie

ten selbst Auskunft tiber ihr Befinden gebeirill]. Der Trendweg von rohen Ube-
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lebensraten hin zur subjektiven Gesundheitzeigt sich darin, dasder Evaluations-
parametern,, AAAT O N BdwertOng<Rriderium in der Medizin anerkannt ist
[54].

Auch weil die Kostentrager im Gesundheitssystem zunehmend Einfluss auf die

arztliche Arbeit haben, indem sie den wirtschaftlichen Druck bei deBehandlung

von Patienten steigern, sind Effizienzprifungen von Therapien durch geeignete
Messinstrumente, die die Lebensqualitat vor und nach Behandlung aufzeigen,tho

wendig [51]. Hier befinde sich aber de Forschung noch in denKinderschuher®

denn unterschiedliche Erkrankungen fihren zu unterschiedlichen physischen und
psychischen Problemen37], weshalb nicht ein einziges Instrument zur Messung

der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat ausreicht, sondern viele unterschiedlich

konzipierte Instrumente, auch speziell entwickelt fur Erkrankungen ader Fachdis-

ziplinen, geschaffen werden muissen. Ein Fragebogen als sashinstrument

scheint dabei am pausibelsten. Dieserist am ehesten der Schwierigkeit gewab-

sen, die individuelle Lekensqualitéat, die so einzigartigwie der Patient selbst ist,
wiederzugeben. Durch den unmittelbaren Kontakt zum Individuum wird derra-

gebogen diesem Anspruch amhesten gerecht[21]. Fragebdgen zur gesundheg-

bezogenen Lebensqualitdt konnen entweder allgemein gehaltekrankheitsiiber-

greifend innerhalb einer Fachdisziplin oderkrankheitsspezifisch die Lebensquat

ORO AARAOARAEOEAOAT 8 +O0OAT EEAEOOI AAOCOARBRAAT AA &
i A1 600 AAUAEAET AGHE AE QOACRRECHOREMEERDOA E OA A
Ziel krankheitsspezifischer Verfahren ist esdie Lebensqualitéat bei einer durch eine

Erkrankung definierte Population zu erfasserj12, 37].

1.3.2 Vaskulare Anomalien

Unverzichtbare Voraussetzungzur korrekten Diagnosestellung und damiteinher-
gehend auch adaquaten Therapiest die Unterscheidungvaskularer Anomalien in
die beiden Hauptgruppenryaskuldre TumorerQzu denen die Hamagiome zéhlen
und ryaskulédre MalformationenQ[76] . Laut Waner und Suen sind Hamangiomee-
wohnlich zum Zeitpunkt der Geburtnicht sichtbar, proliferieren wéahrend des ess-

ten Lebensjahresund bilden sich danach zurtick. Die Endothelzellen, die fir die



Proliferation verantwortlich sind, weisen wahrend dieser Phase eine hohe ire
lungsrate auf.Vaskulare Malformationensind bei Geburt immer sichtbar, wachsen
niemals durch Proliferation und bilden sichnie zurtick [72]. Die Anamnese inshe-
sondere die Eruierung des Zeitpunktes des Auftretens der Gefal3fehlbildurgpielt
somit die entscheidende Rolléei der Unterscheidung von vaskularen Malformat
onen und Hamangiomen[53, 76]. Waner und Suen entuckelten einen einfachen
Algorithmus (Abb. 1), der schon fruhzeitig und ohne invasive Methoden diErhe-
bung der korrekten Diagnose bei einem Patienten mit vaskularer Anomalie zul&sst

[72]:

Vaskuldrer
Tumor

Vaskuldrer
Tumor

Vaskuldre
Malformation

il
B
B

War die Anomalie
bei Geburt schon
vorhanden?

Grofenzunahme Grofienabnahme
im Verlauf? im Verlauf?

nein nein nein

Vaskulidrer Vaskulire Vaskulire

Malformation

.{
.{

Tumor Malformation

.{

Abb. 1: Algorithmus zur Diagnosefindung bei vaskularen Anomaliefv4]

Die frihzeitige korrekte Diagnose ist bei vaskularen Anomalien im Kopfals
Bereich von entscheidender Bedeutung fir den Patienten. Die Lasionen im Kopf
Hals-Bereich sind auf der einen Seite ein &asthetisches Defizit, auf der anderen Seite
konnen sie auch zu funktionellerBeschweden fuhren. Grol3e, periorbitale Hama-
giome schranken das Gesichtsfeld ein unkibnnen zu lebenslang persistierender
Sehschwache, schlimmstenfallszur Erblindung, fihren. Bei intraoralen Hamao-
giomen sind haufig Sprachdefizite die Folge. Die Obstru&h der Atemwege istbei
cervivalen und pharyngclaryngealen Veranderungereine gefurchtete Komplikat-

on. Vaskulare Malformationen kbnnen im Laufe des Lebens eine betrachtliceo-

Re erreichen, die danrdestruierende Auswirkungen haben kanr{31].



1.3.2.1 Vaskulare Tumoren

Zur Abgrenzung der Thematikwird in diesem Abschnittausschlief3lich auf das b-
kalisierte, klassixhe Hamangiom eingegangerwelchesmit Abstand die haufigste
Manifestationsart der vaskuladen Tumoren ist. Definiert ist ein Hamangiom als
gutartiger Tumor, der durch Endothelproliferation schnell wachst. Auf die Wacé-
tumsphase folgt danneine langsame Riuckbildungsphase[13, 18]. Ursachlich fur
die Ausbildung der Hamangiome ist aller Wahrscheinlichkeit nach dgsostnatal
noch nicht vollstdndig organisierte und dem Einfluss angiogenetischer Faktoren

unterlegene Gefal3system der Hdut [32].

Das lokalisierte, klassische Hamangiom ist der haufigste Tumor des Kindesatter
Etwa jedes zehnteNeugeborene entwickelt im Laufe des ersten Lebegjahres ein
Hamangiom [24, 36, 52] Madchen sind im Vergleich zu Jungen dreimal haufiger
betroffen, in fast 60% der Fallemanifestiert sich das Hamangiom im KopHals-
Bereich[14]. Charakteristikum ist die rasche Proliferation und die daran ansché-
Rende Tendenz zur Ruckbildung18]. In knapp 30% der Félle ist das Hamangiom
bei Geburt sichtbar[15], typischerweise fallt es aber den Eltern beim Neugeber
nen zunachst nichtauf. Deutlich in Erscheinungtritt das Hamangiom aber dann
wenige Tagebis Wochen post partumwéahrend der sechs bis acht Monate anda
ernde Proliferationsphase(Abb. 2). Histologisch lasst sich in dieser Phase mitot
sche Aktivitat in Gberproportionalem Mal3e nachweisen[52, 72]. Die maximal e-
reichbare GrolRe des Hamangioms wird bestimmt von der Wachstumsdauer und
der Wachstumsgeschwindigkeit. Da die Wachstumsdauer auf wenige Mondie-
schrankt ist, ist der entscheidende Faktodie Wachstumsgeschwindigkeit[18]. Die
an die Proliferationsphase anschlielBende Involutionsphase fihrt ietwa 90% der
Falle zur vollstandigen Rickbildung des Hamangiomgine Faustregel zur RUckibi
dungstendenz besagt, dass im Alter von 5 Jahren etwa 50%, im Alter von 7 Jahren
etwa 70% und im Alter von 9 Jahren c&®0% der Hamangiome sich zurtckgebildet
haben [77]. Auch wenn sich das Hamangiom vollstandig zurlckbildet, bleiléil-
weise eine Narbe in der Grol3e des maximalen AusmalResriak [18]. Auf Grund
moglicher Komplikationen durch die massive Grof3ezunahme spieltdie Lokalisa-

tion bei der Entscheidung fir 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 Hamangiom in die Involutionsphase zu zwing€ed8, 31].

2.
Proliferations-
phase
1. frithe
£ Proliferations- \\\\ involution
S phase ~
et N
] \.
=
o
]
g : spiite
™ Involution
\\!
Geburt 1.Jahr 2.-6. Lebensjahr Pubertat

Abb. 2: Schema der spontanen Wachstumsdynamik bei Hamangiom§tv, 31]

Die Therapie der Wahl ist heute zunachst dikonservative off-label-Therapie mit
Propanolol per os um die Proliferation gering zu haltenDurch welche Mechars-
men Propanolol das Wachstum der Gefadiébildung 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 Redttion des

Hamangiomwachstums beitrager95].

1.3.2.2 Vaskulare Malformationen

Vaskulare Malformationensind zum Zeitpunkt der Geburtimmer sichtbar, prolif e-
rieren nie, bilden sich niemals zurtick[68, 72] und vergroRern sich im Lauf des
Lebens durch Zellhypertrophie[72]. Diese Gefal3fehlbildungen wachsen nichut
morcharakteristisch durch aktive Hyperplasie sondern ausschliel3lich durch Zél
hypertrophie [52, 77]. Auch wenn dieAnomalie definitionsgemal’ bei Geburt vo-

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 trit{68, 77]. Ursachlich fur die Fehbildungsind
strukturelle GefalRveranderunger13, 52], die sich zwischen der vierten und zet
ten Schwangerschaftswoche etablierefi20]. Histologisch findet sich bei allen va-
kularen Malformationen stets ein einfaches Plattenepithel auf einer dinnenaB
salmembran [68]. Das Wachstumsverhalten der vaskularen Malformationen hangt
von vielen Faktoren ab. Pathomechanistisch fuhrt der strukturell veranderte &
falBaufbau zu veranderte Perfusionsverhaltnissenmit den Folgen einer vaskularen
Ektasie. Haufig wachsen die vaskularen Malformationen schleichend langsam.
Traumata, Infektionen, Hormonschwankungen oder Druckveranderungen der
Lymphe oder des Blutes kdnnenedoch in jedem Alter ein plotzlich einsetzndes,
UberschieBendes Wachstum der Fehlbildung auslésef68]. Es zeigte sich bei einer
Studie von Finn et al1983 keine Geschlechterpraferenz bei deEntstehung vaski-
larer Malformationen [95]. Etwa 30% der vaskularen Malformationen lokalisieren
sich im KopfHals-Bereich, ebenfalls knapp 30% am Stampdie Ubrigen fast 40%
verteilen sich auf die Extremitaten[14]. Die klinische Einteilung der vaskularen
Malformationen, die auch der ISSVAEinteilung entspricht, erfogt nach 2 Gesichs-
punkten: Zum anen spielt der Flusscharakter der Lasion (Hochflus$ Niederfluss-
l&sion) eine wichtige Rolle, zum aderen definiert der strukturell veranderte Ge-
fal3typ, der innerhalb der Fehlbildurg vorherrscht (Lymphgefal3e, Kapillaren, &-
nen, Arterien, Mischformen), die Malformation. Diese Einteilung hat nicht nured
skriptiven Charakter, sondern impliziert auch gleichzeitig die Behandlung der ga
kularen Malformation [25, 28]. Bei der chirurgischen Intervention, als eine mogt
che Therapieoption, sollte besonders auf das stark erhdhte Blutungsrisiko geachtet

werden. Eine adaquate praoperative Vorbereitung ist unerlasslicf83] .

1.3.2.2.1 Lymphatisc he Malformation en (Niederflusslasion en)

Alle angeborenen Fehlbildungen des lymphatischen Systems, die ®&srbund dila-
tierter Lymphgefal3e in Erscheinung treten, werden als lymphatische Malformasi
nen bezeichnet[66, 72]. Morphologisch bestehen lymphatische Malformationen
aus dunnwandigen,zystisch dilatierten Gefal3kanélchen, die mit einem unauffaH
gen Endothel ausgekleidet sind und mit proteinreicher Lymphe gefullt sinf2, 81,

87]. Die Pathogeneseder lymphatischen Malformationen ist noch immernicht
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zweifelsfrei geklart [81, 84, 86]. Levin postulierte 1989, dass derAbfluss der Lym-
phe behindert seiund daraus eine Erweiterungder Kanale, die sichproximal der
Stenose befindenerfolge [50]. Je milder der Defektdesto weniger Komplikationen
wird die vaskulare Anomalie wter normalen Umstanden verursachen Durch
Stress, Infektionen, Traumataoder Hormonveranderungen wird das Grof3enwacs-
tum angeregt und die lymphatische Malformation kann symptomatisch werden
[72, 94]. An der optimalen Therapie dieser Fehlbildung wird nach wie vor intensiv
geforscht[84z87, 91, 92] Bevorzugt treten lymphatischeMalformationen im Kaopf-
Hals-Bereich auf, gefolgt vorGtamm, Axilla undMediastinum [9, 89, 92]. Die Synp-
tomatik variiert in Abh&ngigkeit von der Lokalisation, der Tiefe und der Ausbre-
tung der Lasion im Gewebe. Die Lasionékdnnen Anschluss an tiefer liegendeZis-
ternen erhalten. Die Beteiligung tiefer liegender Gewebe ermdglicht die Einteilung

der lymphatischenMalformationen in drei Kategorien[72]:

1 Mikrozystische Lasionen(Syn: Lymphangioma circumscriptum)
Charakterisiert durch ein generalisiertes Odem findet sich diese Form der lymph
tischen Malformation insbesondere am Mundboden, der Wange und déunge
[72]. An der Oberflache bildet sich eine infiltrierende Schicht mit verstrewgn wass-
rigen oder blutigen Vesikeln(Abb. 3, Abb.4).

B== | Epidermis

Dermis

Subcutaneous|
tissue

% Deep
% fascia

V Vescicles

SC Subcutoneous cisterns

Abb. 3: Schema der Versorgung oberflachlicher Vesikel durch tiefer im Gewebe befindliche Ziste
nen[53]
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Abb. 4: mikrozystische lymphatische Malformationder Zunge eingeblutet[78, 85]

1 Makrozystische Lasionen(Abb.5): (Syn: Hygroma cysticum)
Diese Art der Lymphgefal3fehlbildung bestehtaus multilokularen Zysten, die
hauptsachlich an Hals lokalisiert sind[72].

Abb. 5: zervikale, makrozystische, lymphatische Malfonation bei einem drei Monate alten Kind
[78]

1 Mischformen mikrozystischer und makrozystischer Lasionen

Hier wird die Diagnose spéatestens mit Vollendungles zweiten Lebensjahres &+
stellt [2]. Da die Symptomatik der Lymphgefal3fehlbildungen von der GE& &b-
hangt und vaskuldre Malformationen bei Geburt per definitionem schon angelegt
sind, kann davon ausgegangen werden, dadg Lasion umso aggressiver ige fri-
her die Diagnosegestellt wird [72] . Bei einer Vielzahl der Falle sind die erweiterten

Lymphgefal3e unmittelbar post partum als weiche Masse unter der Haut tastbar
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[27, 77]. Je starker die Fetbildung an Volumen zunimmtdesto mehr wird das unm-
liegende Gewebe durch die schrankenlose Ausbreitung in Mitleidenschaft gezogen.
Das verdrangende Wachstum kann zu zahlreichen funktionellen Stérungdiihren,
die im schlimmsten Fallletale Folgen haberkdnnen. Bei Infiltration in den Mund-
boden und in den Zungenraum resultiert eine Makroglossie, die wiederum urske
lich fur Schluck und Sorachstérungen sein kann[82]. Die Einengung der Luftwege
und damit die Gefahr der Aterwegsobstruktion ist die geflrchtetste Komplikation
[66]. Nicht zu unterschatzenist auch diemogliche Destruktion der Knochen, insle-
sondere irreversible Gesichtsschadeldeformierungen durch die Volumenzunahme
der lymphatischen Malformationen [27, 31, 81] Nicht zuletzt hat auch die &stte-
tisch entstellende KomponenteBedeutung die mit dieser benignenymphatischen

Malformation einhergehen kam [81].

1.3.2.2.2 Kapillare Malfo rmation en (Niederflusslasion en)

Die in der Vergangenheitgebrauchliche deskriptive Terminologie samtlicher Ge-
falkfehlbildungen tragt dazu bei, dass fur die Beschreibung der kapillaren Matfo
mationen auch heute noch viele Begriffe existiererNaevus flammeusFeuermal,
Storchenbiss, Weinfleck, portwine-stain, Angioma planum, salmon patch oder a-
gelsCkiss. Charakteristisch fiir diese Entitaten ist, dass es sich um GefaRektasien im
Bereich der Kapillaren handelt, die (zunachst) als rosa oder Hedte Veranderun-
gen in Erscheinung tretenWarner und Suen postulieren 1999, dass diese Einte
lung histologisch nicht vollig korrekt sei,da es sich beikapillaren Malformationen
richtigerweise nicht um erweiterte Kapillaren handle, wie noch 1982 von Mullken
und Glowacki angenommen, sondern um postkapillar erweiterte Venolen. Sierfo
AAOT AAOEAIT Ah AAOO OAOIETTITCEOAE OEAEOEC
sein misse[72]. Unterteilt werden sie momentan klinisch aber weiterhin in me-
diane, symmetrische undlaterale, asymmetrische kapillare Malformationen[16,
47]. Da das Erscheinungsbild medianer und lateraler Naevi flammei sehr ahnlich
ist, werden haufig Fehldiagnosen gestellf72]. Mediane symmetrische Feuermale
sind harmlose Lasioren, die weder Hamangiome noch Gefal3fehlbildung sind, 150
dern auf Grundfunktioneller Weitstellung von Kapillargefalen entstehen. Sie ze

gen keine Assoziation mit weiteren Fehlbildunger16]. Laterale asymmetrische
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Feuermale hingegen sind haufig assoeriit mit weiteren Fehlbildungen beispiek-
weise im Rahmen des Sturg&/eber-, HippelLindau-, KippelTrenaunay oder
ParkesWeber-Syndroms [16]. In der Kindheit zeigt sich eine makul8e, scharf le-
grenzte und in unterschiedlichen Rottonen erscheinende L&signderen Farbung
sich durch Weinen, Schreien oder bei Fieber verstarkb3]. Mt dem Alter erscheint
das laterale Feuermadunkler, erhabenerund unregelméiiger. Dies hangt mit dem
physiologischen Gefallwachstum zusammeji6, 47, 53] Da die L&sion haufig auf
Dermatome (meist Trigeminusas} begrenzt ist (Abb. 6), existiert zur Atiologie die
nOEAE AAOI A@I].iNAch AbEcAliis©deéQuberésenrbwandlung charek-

terisieren blau-rote Kndtchen die Lasion47, 53].

Abb. 6: lateraler Naevus flammeus innerhalb des Dermatoms V1 und V2 des Nervus trigeminus
[53]

1.3.2.2.3 Vendse Malformationen (Niederflusslasionen)

Venose Malformationen sind die haufigste Erscheinungsform aller vaskularer
Anomalien [5]. Ob einekrankhafte Erweiterung eines ansonsten normalen Gef&
bettes oder eine tatsachliche Fehlbildung mivergréRerter Gefal3anzahl urséachlich
fur die Fehlbildung ist, ist nicht zweifelsfrei geklart[72]. Sicher ist, dass innerhalb
einer vendsen Fehlbildung ektasierte, dysplastische Venen zu finden sind, die e
weiterte vaskulare Hohlraume mit irregularem Lumina aufweisen. Diese Gefal3e
werden von dinnem,einschichtigem flachem Endothel mit relativemFehlen von
glatter Muskulatur ausgekleidet[5, 53]. Palpatorisch erscheinen vendse Malforia-

16



tionen als weiche, schwammartige, kompressible aber nicht wegdrickbare und
selten pulsatile Lasionen. Charakteristisch isdie provozierbare Grélienzunahme
bei Erh6hung des intravasalen Druckes urch ValsalvaMandver, Schreien oder
Weinen [5, 53]. Ventse Malformationen weisen ein sehr breites Spektrum anr£
scheinungsformen auf, das von isolierten, intrakutanen oder intramuskul&n LA-
sionen bis zu komplexen, invasiven Anomalien reichen karb]. Hauptlokalisation
der ventsen Malformationen ist der KopiHals-Bereich. Hier zeigen sich die Ao
malien bevorzugt in derWangenschleimhaut,der Zunge, den Lippen oderm Na-
ckenbereich [90]. Dabei kdonnen die vendse Malformationen oberflachlich oder
tief, lokalisiert, multizentrisch oder diffus in Erscheinung treten. Die Gefal3anam
lie vergroRert sich im Lauf des Lebens immer in Richtung des geringsten Wide
standes wobei anatomische Grenzen nicht respektiert werderSamtliche Verfar-
bungsabstufungenvon tief lila bis fleischfarben snd denkbar und abhangig von der
Tiefenlokalisation der Anomalie[5, 53, 72]. Das Waclstumsverhalten ist verschie-
den. Highgrade-Lasionen zeigen ein schnelle&roRenwachstum von Jahr zu Jahr.
Low-grade-Lasionen hingegen wachsen so langsam, dass viele Jahre vergehan ko
nen, bis eine sichtbare Veranderug eintritt [72]. Traumata, chirurgische Eingriffe
oder Hormonumstellungen in der Pubertat oder wahrend einer Schwangerschaft
sind typische Triggerfaktoren fir das GroRenwachstum vendser Malformationen
die dann Schmerzen, Schluckstérungen und sogar Atemnot verursachen kdénnen
[26]. Die geringe Durchflussgeschwindigkeit innerhalb der Gefal3fehlbildungann
zur Bildung von Thromben fihren [22]. Eine Infektion des Thrombuskann den
Patienten starke Schmerzerbereiten und zu einer massiven Grolienzunahme der
Lasion fuhren. Durch eine langsame Verkalkung des Thrombus kdnnen Venerniste
ne, Phlebolithen, entstehen. Diese Phlebolithen gelten apmthognomonisch fir
vendse Malformationen Kann ein Phlebolithgetastet oder radiologisch dargestellt

werden, gilt die Diagnoseals gesichert[53, 72].

1.3.2.24 Arteriovendse Malformationen (Hochflusslasionen)

Arteriovendse Malformationen entsprechen einer Shuntverbindnung zwischen
arteriellem Hochdruck- und vendsem Niederdrucksystem. Diese spezielle vaskul

re Fehlbildung zeigt sich etwas haufiger bei Madchen als bei Jungen. Kohout et al.
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geben die Pravalenz fur arteriovendse Malformationen 1998 mit m:w = 1:1,5 an
[46]. Eine fehlerhafte vaskulare Morphogenese zwischen der vierten bis sechsten
Schwangerschaftswoche gilt als Ursprung dieser Fehlbildung, die sich im Lauf des
Lebens zu unterschiedlichen Zeitpunkten und mivariabler Intensitat manifestiert.

Im Laufe ihrer Entwicklung durchlaufen arteriovendse Malformationen verscle-
dene pathophysiologische Phasen, die durch die Stadieneinteilung nach Schobinger

veranschaulicht werden(Tabelle 3).
Tabelle 3: pathophysiologische Phasen der arteriovendsen Malformationen nach Schobindé6]

Stadium nach Phase Charakterisierung

Schobinger

I Ruhephase 9 unterschiedliche lange Dauer
Uberwarmung

Verfarbung

Il Evolutionsphase 1 Wachstum
Schwirren

Pulsationen

Il Destruktionsphase 91 trophische Einschrankungen der
Haut
Blutung
Ulzerationen
Schmerzen

v Dekompensationsphase Herzinsuffizienz

=

Kreislaufversagen

Bei Geburt sind die Lasionetbereits angelegt, bleiben aber bis zum ersten Leben
jahr gewdhnlich asymptomatisch. Symptomatisch werden diese vaskuién Ano-
malien, ahnlich wie die anderen Malformationsarten,haufig nach hormonelle
Umstellungen, banale Traumata oder chirurgischen Eingriffen [31, 72]. Auf Grund
der Shuntverbindung zwischen Arterien und Venen und dem damit hohentrava-

salenBlutdruck, lassen sichgelegerilich Pulsationen tber den arteriovenésen Ma
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formationen palpieren. Das hohe Durchflussvolumen der Gefaf3fehlbildung zeigt
sich beim Versuch die zufiihrenden GefalRe abzudriicken. Nach Druckreduktion
und Wiedereroffnung der zufihrenden Arterien flllt sich die Anomalie rapide we-
der auf[72].

Typische Symptome bei arteriovendsen Malformationen sind Btungen, Schme-
zen, NervenschadenUlzerationen bei Durchblutungsstérungen der nahfolgenden
Gewebeund asthetische Entstellungen(Abb. 7). Bei Lokalisation im Knochenkdn-
nen unterschiedlich schnelle Wachstumsgeschwindigeiten der Extremitaten zu
Langendifferenzen fuhren. Arterioventse Malformationen der Haut und Schier
haut ziehen haufig Infektionen, Blutungen oder nicht heilende @érationen nach

sich.

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

Histologisch zeigen sich hypertrophiertezufihrende Arterien, die ohne ein zw
schengeschaltetes Kapillarbett in einem primitiven Gefal3geflecht, dem sogeman
ten Nidus (=Nest), in dilatierte Venen Ubergehef1, 93]. Der histologische Aufbau
erklart sich durchden Pathomechanismus der LasiorKurzschlussverbindung zw-
schen zufihrender Arterie und abfuhrender Vene, die eine hohe Durchflussrate

aufweist.

Waner und Suen diskutieren 1998 mdgliche Ursachen, die zur Entstehung des-N
dus, den sie als ektasierte Kapillarbett verstehen, fihrt.Sie vertreten die Ansicht,
AAOO AEA DPOREADPEI T BROAT 3PEET EOAOA Adi n%ET C.
derstand durch den Nidus ist geringerals in der Peripherie Dies begulnstigt einen
vermehrten Fluss, sowohl im zu als auch im abfihrenden System der Lasion, was
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wiederum zur Dilatation der zu- und abfiihrenden GeféalRen fihrt. In den distal der
Lasion gelegenen Arterierkommt es zur Flussunkehr (Abb. 8). Dies ist die klas$
sche Manifestation eines Steabyndroms Durch Erhdhung des Herzzeitvolumens
versucht der Korper der Gewebeischamie entgegenzuwirken. Folglich entsteht eine
Linksherzhypertrophie, die im schlimmsten Falle in einer dekompensierten Her-
insuffizienz endet[53, 72].

Increased Ventricular
Volume and Muscle,
Tachycardia, Increosed
Stroke Volume

) Increased Cordioc Outpu

h’aricas]i?ylnn_d
Outfonveing—) | Proximal Collateral
X ] Enlorgement

4/ Dilatation, Thickening, and
Degenerative Changes
in Afferent Artery

Parositic Reversed Flow
in Distal Artery

Increased Pressure—— ™|

in Distal Veins 1
Increased Flow in
| ( Distal Collaterals

Pericapillary
Fibrin Cuffing Reduced Flow inDistal Artery

S - 7
\ Tissue Ischemia ’/

Abb. 8: Effekte einer arteriovendsen Malformation[53]

1.3.3 Leben mit einer vaskularen Anomalie

Entstellende oder funktionell einschrankende vaskulare Fehlbildungenbeeinflus-
sendie Lebensqualitat der Betroffenen und deren Agehdriger. Meist ledet sowohl
die erkrankte Person als auch deren Familie unter gesellschaftlichen Stigmaési
rungen und negativen Reaktionen Fremder auf die Anomalie. Geringeres Seélbs
wertgefihl, Stress und Traurigkeit sind die unmitelbare Folge fur die Patienten
Groiter Wunsch der meisten werdenden Eltern ist das das ungeborene Kindye-
sund ist. Zeigt sich aber nach der Geburt eine Gefal3fehlbildyrgschwert das den
Pi UAOO AAO n %tHed SchulddefdifieBdeitfiGssen den Aufbau der
emotionalen Bindung zum Kindund fiilhren zu einem uberangstlichen Verhalten
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[53]. DieEltern verbringen viel Zeit mit der Suche nach Erklarungen fir die Féh
bildung bei ihrem Neugeborenen Die Geburt einesKindes mit einer Gefal3fehldi
dung ist eine groRe Herausforderung fldie Leistungsfahigkeitund das elterliche
Selbstverstind EOh AAT 1T OEA 11 OOAT 1 AOT Al DeEO

steht eine verzerrte Wahrnehmung der eigentlichen Starken und Schwéchen des
Nachwuchses[53]. Ab einem Alter von 18-24 Monaten kann ein Kind prinzipiell
erkennenh AAOO AO n AFehbikling wile @éh@anomingn. Bas Kind
beschaftigt sich viel mitdem Makel, dgleich dieser noch kein Problem fiir das
Kleinkind darstellt. Problematisch ist die Fehlbildung in dieser Phase fir die Eezi
hung, denn véllig normale Probleme, die das Kleinkindalter mit sich bringt, werden
haufig von den Eltern auf die Anomalie bezogenm Vorschulalter kbnnen die ers-
ten Konflikte durch die Fehlbildungentstehen, die das Kind bewaltigen muss. Bi
lang beschréanke sich der soziale Umgang des Kindéwmuptsachlich auf Erwachs-
ne. &tzt beginnt de Phase, in der sich das erkrankte Kindnter Gleichaltrigen be-
haupten muss was mit einer Fehlbildung deutlicherschwert sein kann[53]. Im
Schuhblter werden die betroffenen Kinder haufigi EO n( BT OAT AEdd O
stigmatisiert. Beziehungsqualitadten werdenwéahrend dieser Phase erlernt und g-
testet. Die eventuell negative Sichtweise auf sich selbst wahrend dieser Zéiann
im Erwachsenenalter zu Schwierigkeiterfihren [40, 55]. Die Eltern des betrofe-
nen Kindesstehen vor der Herausforderung Probleme reflektiert zu betrachten
und zu differenzieren, welchen direktem Zusammenhang mitder Erkrankung ste-
hen. Die Reaktion der Eltern auf die Gefal3fehlbildung ihres Kindes hat malf3gebl
chen Einfluss auf die gefihlsmafige Einstellung des Kindes zu seinem Mdkd].
Ein unkomplizierter Umgang mit der Erkrankung ist aber sehr schwer fur Eltern,
denn die Gesellschaft ist, wenn auch unbewusst, Beheming gegentber voren-
genommen|[74]. Das Mehr anSchwierigkeiten wahrend der Entwicklung zum B-
wachsenenflhrt letztlich zu signifikant haufigeren Beziehungsproblemen im E
wachsenenalter[53]. Das Erscheinungsbild ist fundamental wichtig fur die Perst
lichkeitsentwicklung und zum Aufbau sozialer Kontakte. Attraktivitat wird oft als
wichtigster Aspekt der Personlichkeit angesehen. Menschen mit Fehldiungen im
Gesicht sind haufiger einsam und haben einen kleineren Freundeskrdi3]. Feh-
bildungen im Gesichtwerden gewdhnlich als stérker entstellend empfundenals

Makel gleicher Gro3e und Form an anderen Korperstellefp3]. Je sichtbarer und
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gefal3reicher die Lasion, desto mehr spielt die asthetische Beeintrachtigung eine
Rolle bei der Bewertung der Lebensqualitd{30]. Weinstein und Chamlin sehen
eine positive Entwicklung der Lebensqualitat durch den Kontakt Betrdener ert-
weder personlich in unterstitzenden Gruppen oder anonym in Foren im Internet.
Dieser Erfahrungsausausch sei wichtig fur diese MenschenAuch 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 tber die Erkrankung und deren Verlauf
[74] . Die korrekte Diagnosestellung mit der anschlie3enden individuellen Therapie
ist laut Ernemann die effektivsteMethode, um funktionell und &asthetisch die bes-

ten Ergebnisse fur den jeweiligen Patienten zu erziel€30].

1.3.4 Studien mittels Fragebdgen zur Lebensqualitat unter Einfluss einer

vaskularen Malformation

Im Gegensatz zu vielenanderen angeborenen Fehlbildungen herrscht Date
knappheit zur Lebensqualitat bei Patienten mit vaskularen Fehlbildungen unded
ren Familien [74]. 1989 fuhrten Lanigan und Cotterill in England eine Studie zur
psychischen Verfassung bei R&nten mit lateralen Feuermalen durch.Ein krank-
heitsspezifischer Fragebogemvurde entwickelt und 71 Ricklaufe ausgewertetDie
Patienten fuhlten sich, insbesondere bei Lokalisierung im Gesicht, stigmatisiert.
Scham, Angst und Verlegenheitsgefiihle, Niedergeschlagenheit und depressive
Verstimmungen pragten ihren Alltag. Es zeigtsich, dass es den Patienten schwer
fallt Beziehungen, vor allem zum anderen Geschlecht, aufzubauele alter die B-
fragten waren desto mehr fuhlten sie sich gedéschaftlich ausgegrenzt und miéen
vermehrt soziale Situationen[49]. Van der Horst et al bestatigten 1997, dass mit
zunehmendem Alter Patienten mit Feuermalen soziale Kontakte meiden, weniger
Beswche empfangen und es schwerewird , neue Freundschaften aufzubauen. Sie
befragten insgesamt 82 Probanden, avon 41 Kinder mittels zweier Fragebdgen.
Alle Probanden erhielten je einallgemeines Messinstrument und einen spezifis@t
ren Fragebogen zur Ermittlung der psychosozialen Anpassung. Es zeigtehs dass
Kinder mit lateralen Feuermalen keine Verhaltensauffdigkeiten aufwiesen, die

Vitalitat und die psychische Gesundheit aber bei allen Probanden deutlich emg
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schrankt war [70]. Die psychsche Gesundheit lasst sich lasBhakesgare und Sta-
kespeare bei Patientermit vaskularen Fehlbildungen jeglicher Art und Lokalisation
durch eine Lasertherapie deutlich verbessern. Zu dieser Erkenntnis gelat@y die
Autoren 1998 durch eine verblindete prospektive Studie, die zur Ermittlung der
Ergebnisse den Fragebogen S¥6 bei denselben Patienten einmal vor und zweimal
nach der Behandlung im Abstad von je drei Monaten einsetztg64]. In den 1990-
er Jahren befragten Troilius et alin Schweden insgesamt 231 Patienten mlatera-
len Feuermalen zu moglichen psychologischen Vorteilen eindriihzeitigen Be-
handlung ihrer Erkrankung. 185 Patienten befande sich zum Zeitpunkt der Befa-
gung noch vor oder gerade am Beginn der Therapie. Bei 46 Patienten war dieeTh
rapie schon abgeschlossen. Als Messinstrument diente hier ein durch Kindeyps
chiater entwickelter Fragebogen Es zeigte sich auch in dieser Studidassein ho-
heres Lebensalter mit vermehrtensozialen Problemen durch die Gefal3fehlbildung
einhergeht. Inder ersten Lebensdekaddihlten sich nur 18% der Befragten durch
ihre Gefaldfehlbildung gestért wahrend in der zweiten Lebensdekade 73% der
Probanden darunter litten. 64% der Teilnehmerwaren der Meinung ihr Leben
wirde sich durch das Eliminieren des Feuermals radikal anderr75% der Befray-
ten gaben an, dass ihre Fehlbildung negative Auswirkung finr Leben habe[67].
Rautio et al. veroffentlichten 2004 eine Studie zur Lebensqualitéat bei Patienten mit
ventdsen Malformationen imKopf-Hals-Bereich. Dabei zeigte sich, dass Patienten,
deren Malformation die Zunge betrifft eine geingere Lebensqualitdt aufweisen
[62].
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2.

Fragestellu ng und Zielsetzung des Themas

Die vorliegende Arbeit befasst sich mit der Lebensqualitat von Patientinnen und

Patienten mit diagnostizierten arteriovendsen Malformationen Ziel ist die Ersté-

lung eines ersten Fragebogenau diesem ThemaFolgende Fragersollen geklart

werden:

Wie schatzt der standardisierte Fragebogen SB6 die gesundheitsbezogene
Lebensqualitét von Patienten mit arteriovenésen Malformationen ein?

Ist es erforderlich, einen krankheitsspezifischen Fragebogefiir Patienten
mit vaskularen Malformationen zu entwickeln?

Misst der neu erstellte Fragebogen die krankheitsspezifische Lebensqial
tat?

Ist Reliabilitat gewahrleistet?

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

Ist eine Anpassung des Fragenkataloges erforderlich?

Auf dieser Basis kbnnen dann weitere Studien folgen, die sich mit der Lebensgual

tatsmessung auf unterschiedlicher Ebene befassen:

T

Individualebene: Zur Erhebung der Beeintrachtigung des einzelnen Patie
ten, um optimal und individuell auf dessen Bedurfnisse agehen zu kénnen
und Veranderungen im Erleben zu ermitteln.

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

Infrastrukturebene: Zum Qualitditsmanagement bei der Versorgung dermoP

pulation und Planung von Leistungen der Gesundheitsversorgung.

Weder der Zeitpunkt noch die Art und Weise der Diagnosestung war fur den B-

halt des Fragebogens relevant. Deshalb wird in dieser Arbeit nicht auf die unte

schiedlichsten klinischen Untersuchungen, bildgebenden Verfahren etc., die zur

korrekten Diagnosestellung geftihrt haben, eingegangen
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Die Quantifizierungund damit beispielsweise die Entwicklung von Scorewerten bei

der Auswertung des neuen Instrumentes bleibt weiteren Studien vorbehalten.

Die unterschiedlichen Therapien, die Patienten mit Gefal3te@bildungen zur Verfu-

gungstehen, werden in der vorliegendenrArbeit nicht erlautert, dain dieser Studie

nicht unterschiedliche Therapieformen in Bezug auf die Lebensqualitaterglichen

werden sondern ausschliel3lich die Lebensqualitat von Patienten mit der Diagnose
nAOOAOET OAT EOA - Al Al Qispedifisdhéri@sstWetden’salll AT : AEOE

25



3. Material und Methoden

3.1 Der standardisierte Fragebogen SF -36

Nach Beratung durch die Abteilungder medizinischen Psychologieder Universitat

Marburg wurde entschieden dassder standardisierte Fragebogenshort-form-36

health survey (SF36), der die gesundheitsbezogene Lebensqualitéls multidi-

mensionales, psychologisches Konstrukerfasst, als Kontrollfragebogen herang-

zogen werden sollte[59]. Der SF36 umfasst insgesamt 36 Fragen (Iltems), die rei

zeln oder gruppiert die subjektive Gesundheit irB Dimensionen/ Skalen messen.

Die Probanden sollen pro Item dieAntwortmdglichkeit ankreuzen, die ihrem Emp-

finden am ehesten entsprichtDie Antwortmdglichkeiten reichen je nach Frage von

AET ROAT ARBEEA AEO UOO OAAEOOOO mnmiensionerOOx AET I |
und deren inhaltliche Beschreibung sowie die Itemzahl, die die einzelneBkalen

messen, kbnnerder Tabelle4 entnommen werden.

Der SF36 ist eine gekirzte Version eines in der Medical Outcomes Studgtstan-
denen Messinstruments. Nach Uber 3§ahriger Entwicklungsarbeit stellt es zw-
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 Uber 15 Landern 1994 wurden Normwerte der 8 Sdulen fir Deutschlandim
Rahmen einer reprasentativen zuféllig gewahltenBevolkerungsgichprobe gewm-
nen. Grundgesamtheit war die deutsche Bevoélkerung ab 14 Jahrdnsgesamt

wurden hierzu 2914 Fragebdgen ausgewerteftl1].

3.1.1 Durchfiihrung und Erhebung

Der SF36-Fragebogen kann bei allen Patienten ab 14 Jahren bis ins hohe Alter und
unabhangig vom aktuellen Gesundheitszustand angewendet werdékr. liefert ei-

nen Selbstbericht der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat.
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Tabelle 4: Gesundheitskonzepte, Itemanzahlund stufen sowie Inhalt der 8 SF36-Skalen und des

Items zur Veréanderung des Gesundheitszustandé¢¥1]

Konzepte /Dimension

ltem

anzahl

Anzahl

der Stufen

Korperliche Funktionsfa-
higkeit

Kérperliche Rollenfunkti-

on

Korperliche Schmerzen

Allgemeine Gesundbeits-

wahrnehmung

Vitalitat

Soziale Funktionsfahigkeit

Emotionale Rollenfunktion

Psychisches Wohlbefinden

Veranderung der Gesud-
heit

10

21

11

21

21

26

Ausmalf, in dem der Gesundheitszustand
korperliche Aktivitdten wie Sdbstversor-
gung, GehenTreppensteigen, Bucken, &
ben und mittelschwere Tatigkeiten bee-
trachtigt

Ausmal, in dem der korperliche Gesu
heitszustand die Arbeit oder andere tag}
che Aktivitaten beeintrachtigt, z.Bn, x A1
ger Shaffen als gewshnliclEinschran-
kungen in der Art der Aktivitaten oder
Schwierigkeiten bestimmte Aktivitaten
auszufuhren

Ausmald an Schmerzen und Einfluss der
Schmerzen auf die normale Arbeit, sowohl
im als auch aul3erhalb der Hauses
Personliche Beurteilung der Gesundheit,
einschlief3lich aktueller Gesundheitsa-
stand, zukinftige Erwartungen und Wide-
standsfahigkeit gegentiber Erkrankungen
Sich energiegeladen und voller Schwung
fuhlen versus miude underschopft
Ausmal3, in dem die korperliche Gesudt
heit oder emotionale Probleme normale
soziale Aktivitaten beeintrachtigen
Ausmali, in dem emotionale Probleme die
Arbeit oder andere taglicheAktivitaten
beeintrachtigen; u.a. weniger Zeit aufbni-
gen, weniger schaffen und nicht so sorgfa
tig wie ublich arbeiten

Allgemeine psychische Gesundheit, ®i
schlief3lich Depression, Angstemotionale
und verhaltensbezogene Kontrolle, allg-
meine positive Gestimmtheit

Beurteilung des aktuellen Gesundheitaz-

standes im Vergleich zum vergangenen Jah
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Die Bearbeiturgszeit wird im Manual mit 7bis 15, im Mittel mit 10 Minuten ange-
geben[11]. Es existieren mehrere Formen des SB6, die sich aber nur in der Art
der Durchfuhrung (Selbstbeurteilung, Interview, Fremdbeurteilung)und im Zet-
fenster (1 Woche, 4 Wochen), auf das sie sich beziehen, unterscheidés.wurde
entschieden die Lebensqualitatder Studienteilnehmer mittels des Selbstbeurte-

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

3.1.2 Auswertung des SF36-Fragebogens

Die Standardisierung des SB6 wird durch Umkodierung und Rekalibrierung der
Itemwerte erreicht, so dass hohe Werte mit einer besseren Gesundheit korrelieren.
Die endgultigenEinzelltemwerte kdnnen nun addiert werden wodurch sich ins-
gesamt 8 Rohwerte, einer pro Skala, ergeben. Diese Rohwerte waen anschle-
Rend transformiert. Dadurch ergibt sich fur jede Dimensn ein Wert zwischen O
und 100.Je hoher der Wert, desto besser die sudltive Gesundheitswahrnehmung.
Da alle Skalen nun digelben Werte annehmen kdnnen, lassen sich dadurch sowohl
die einzelnen Skalen, als auch unterschiedliche Patientengruppen miteinanderrve
gleichen.Die Auswertung wurde computergesttitzt vorgenommen Ene Fehlerkon-
trolle per Hand war dann aber vor Gebrauch od Interpretation der Skalenwerte
obligat. Die mit dem Fragebogen aus dem Hogreféerlag mitgelieferte Software
ermdglichte die Berechnung samtlicher Skalen nach Eingalder Rohwerte in das

Statistiksoftwareprogramm SPSS, Version 19, der Firma IBM.

3.2  Spezifische Lebensqualitat

3.2.1 Vorhandene Fragebdgen

In der Otorhinolaryngologie wird der Glasgow Health Status Inventory (GHSI), ein
Zustandsfragebogen, angewandt, um die Auswirkungen eines Gesundheitdpro
lems auf die Lebensgalitat einer Person zu messen42]. Die 18 Fragen zum
Gesundheitsstatus, die sich spezifisch mit einem Gesundheitsproblem befassen,

messen, welche Auswirkungen dieses Problem zum Zeitpunkt des Ausfillens auf
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die Lebensqualitat des Patienten hat. Dabei werden drei Unterskalen bericKsic

tigt: allgemeine Unterskala (12 Fragen), gesellschaftliche Unterstiitzung (3 Fragen)

und korperliche Gesundheit (3 Fragen)Der GHSI Fragebogen ergibt durch Auswe

tung eine Gesamtpunktzahl sowie fir jede Unterskala eine Zahl zwischen O und

100. Dabei entspricht 0 dem schlechtesten und 100 dem besten Gesundhaitsz

stand. Da es sich um einefragebogenhandelt, der durch Ersetzen einer Licke

spezifisch wird, kann man ihn auf satliche Gesundheitsprobleme in der Hals
NasenOhrenheilkunde anwendenAus dem allgemeinen Formag, n,7 EA hr&O0 EAOO
Gesundheitsproblem Aiswirkungen auf die Weise, wie A AAOOEI | OA $ET CA
wird die Frage nach der Lebensqualitat bei Hérproblemen@  ig Bft hatten Prab-

leme mit lhrem Gehor Aiswirkungen auf die Weise, wvie BEA AAOOEI | OA $ET CA
Auf diese Art und Weise kann der GHSI beispielsweise fur Ohrenprobleme, Nase

probleme, Halsprobleme, Horproblene, Probleme mit der Stimme undGleichge-
wichtsprobleme spezifiziert werden. Die Antwort zu jeder Frag erfolgt auf einer
Funf-Punkte-Skala. Dieser Fragebogen diente als erste Orientierung, um eigene

Fragen zu entwerfen.

3.2.2 Erstellung eines Fragebogens

Die Methoden der empiischen Datenerhebung haben did-unktion, Ausschnitte
der Realitat, die in einer Untersuchung interessieren, moglichst genau zu beschre
ben oder abzubilden. Im Vordergrum bei den sogenannterguantitativen Metho-
den steht die Frage, wie die zu erhebenden Merkmale operationalisierz. quan-
tifiziert werden sollen [7]. Die schriftliche Befragung mittels eines Fragebogens ist
eine quantitative Methode zur Darstellung empirischer Sachverhalte und wird hé-
fig in der Sozialforschung engesetzt. Vorteilhaft ist dass die schriftliche Befragung
eine kostengunstige und leicht praktikable Untersahungsvariante darstellt. Eine
Schwierigkeit besteht darin, dassdiese Methode einerhohen Grad an Strukturie-
theit des Befragungsinhaltes im Vorfeld braoht, da auf steuernde Eingriffedes
Interviewers verzichtet wird. Als entscheidenden Nachteil eines Fragebogense-
hen sowohl Bortz und Déringals auch Raafteinert und Beneschden Aspekt dass
die Erhebungssituation nichtkontrollierbar ist [7, 61]. Beispielsweise mussen

terfragen (siehe Kapitel 3.2.2.6§ so visualisiert und formuliert sein, dass der B-
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fragte den Filter auch eindetig erkennt und nicht falschlicherweise die Frage

trotzdem beantwortet. In einer Interviewsituation hingegen wirde der Intervie-

wer, der den Fragebogen kennt, gefilterte Fragen erst gar nicht stellen und damit

verhindern, dass der Befragte diese Fragen betwortet.

Raab Steiner und Benesch raten zur Formulierung der konkreten Fragestellungpr

der Konstruktion des FragebogenstjVie kann die Lebensqualitat unter Einfluss-e

ner arteriovendsen Malformation spezifisch erfasst werge® E OO AE Aa- &1 OOAE(
ge,die der vorliegenden Arbeit zu Grunde liegt.

Um Aspekte zu finden, die zur Beantwortung der Forschungsfrage fiihren kénnten,

Al pEAET AT AEA 1 001 OAT  AzAdh der Eobsehdngsideerdk O & OA C/
sPss O O x A O GdHrsielfungZeiner Mindmapund zur Gewinnung besondere

Aufschlisse und Ideerdie Durchfiihrung explorativer Interviews mit Betroffenen

oder Experten[61].

3.2.2.1 Spezifische Lebensqualitat z Mindmap

Vaskulare Malformationen, insbesondere arteriovendse Malformationen, sind in
der Bevolkerung eine seltene Erkrankung. Eine einfache, kostenginstige und itbe
all verfigbare Moglichkeit zum Austausch mit anderen @&roffenen bietet fir die
Patienten das Internet. Der dadurchgut nutzbare Zugang zueiner relativ grof3en
Anzahl anBetroffenen wurde im Rahmen dieser Studie bei der Suche nach Paim
tern, die die Lebensqualitat Betroffener pragen, genutzi88]. Bei der Internetre-
cherche zeigte sich ein interessams Forum in dem sich Patienten untereinander
uber ihre Erfahrungen austauschen. Dies bildete die Grundlage des weiterenr\o
gehens.Nach Anmeldung und Erstellung eines Accounts, konnte der Kontakt zu
den Nutzern des Forums hergestellt werden. Ziel wadie Erkenntnis, aus welchen
Elementen sich die Lebensqualitat flir Patienten mit einer vaskularen Malforati-
on subjektiv zusammensetztDas Ergebnis dieses zweiwdchigen Austausches via
Internet ist eine Mindmap, die der Dimensionalisierung fir den spezifischefra-
gebogen diente(Abb.9).
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Wie der Mindmap zu entnehmen ist, beschaftigen sich Patienten n@efal3fehlbl-
dungenAAOT T AROO OOAOE | Hlér géhdnnten Budklel bAz@ie®8 6 EAT |
sich eher auf die Psyche als auf korperliche Beschwerden. Dadurch ebge sich
besondersviele H AT AT OAh AEA3ARDOS®AOCBMOUOEAAZAT OET A
mit eine besondere Gewichtung im Fragebogen erfordern. Auch Angste spielen im

Leben derBetroffenen eine grof3e RolleDie durch die Erkrankung bedingten k-

perlichen Einschrankungen lngegenwerden weit weniger haufig erwahnt. Inte-
ressanterweise geben viele Patienten in der Forusdiskussion an, dass ihre E

krankung auch positive Auswirkungen auf ihr Leben hatDiese Aspekte wurden

O1 OAO AAO - AAOOAEOEAZEO n' Aabrhehgefdsh ®adsE AEA %C
ders belastend war fiir die Nutzer des Forums wohl die Organisation ihres Alltags.

GroRen Wert legten sie auf funktionierende soziale Netzwerke, z.B. auch in Form

des anonymen Austauschs mit Betroffenen im Internetforum. Dieses hat furedi

Betroffenen einen erheblichen Stellenwert, was sich in der lebhaften Diskussion im

Forum bei der Frage nach den Aspekten, die die Lebensqualitéat beeinflussengzei

OA8 )1 AT AAOAT n4EOAAAOO OAOOAEOAT OEAE AE
Therapeuten, spezialisierten Kliniken und ihre persénlichen Erfahrungen aus oder

schilderten ihre aktuelle Stimmung, verbalisierten ihre Angste oder machten sich

gegenseitig Mut. Nach etwa 2 Wochen interessanter Inhaltssuche im Internet wu

de aus den gesammelten Beégen im Forum und durch die Anregungen des GHSI

die endgultige Mindmap erstellt, um die gewonnenen Informationen zu struktug-

ren. Am Ende dieser Forum$hase wurden den Betroffenen im Internet die E

gebnisse prasentiert. Sdmtliche Rickmeldungen im Famu beziglich 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 beantwo
ten folgt der Hinweis, dass es sich um ein Projekt der HN@bteilung der Universi-
tat Marburg handelt. Es wird gebeten, defrragebogen, der zur weiteren Inforna-

tionsgewinnung und statistischen Auswertung anonymisiert wurde, komplett as-
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zufullen. Der zweite Abschnitt umfasst die Istruktion, die voraussichtlich bendétig-

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

3.2.2.3 Von der Mindmap zur Fragensammlung

Die Mindmap dientein der folgenden Phase als Grundlage zdtem-Formulierung.

Inhaltliche Biindelung ergab 7 Unterktegorien der LebensqualitaitDasr3 A1 AOOO E OO
die erste Saule, die durch Elemente gepragt ist, die sich mitrdategration der Er-

krankung in das, AAAT AAOAERAOECO8 O0AOEAT OAle- EAAAIT
troffener immer besser sein mussals der DurccOAET EOOOh OiF CAOAIT 1T OA
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 beschéaftigen sich mit der Stimmungslage dPatienten, wolei Hoff-

nungslosigkeit und Antriebsschwécheals Elemente seelischer Niedergeschlage

heit gelten. Die Fragenach dem Umgang mit Chronizitafindet sich in Aussage 13

des Fragebogens véder. Interessen (Item 32),Lebenstraume (Item 33) undderen

Veranderung spielen in dieser Saule eine wichtige Roll®as Selbstbewusstsein

wird durch Item 10 d erfragt. Scham (Item 27)durch Veranderungen des auf3eren
Erscheinungsbildes wird ebensoberiicksichtigt x EA  AET n1 POEiee OOE OAE A
geben in die ErkranldT ¢O ) OAT puvQgs $EA AOOAE AAT &O
n?1 COOAO OAEAEAT @0 &) tbgkretistenziglieSoigenAtém 23-) OA

25) bis zu allgemeinen Zukunftsangsten (Iltem 1@). Die Angst davor, das eigene

Umfeld Uber die Erkrankung aufzuklaren,wird durch Item 29 erfragt. Daraus

ergibt sich dann die Ungewissheit, wie die Gesellschaft auf die vaskulare Enkfa

kung reagiert (tem 18 bundc)/ A AEA %OEOAT EOT ¢ A1 O nOEAEAI
16) wahrgenommen wird, einerjdhmenden Ungewisshei®(ltem 10 f) empfunden

wird und die Konfrontation mit einer Behinderung (Item 17) Angst bereitet, wird

bertcksichtigt. Auch die Sorge um soziale Isolation wird thematisiertln Item 14

wird die geringe Pravalenz bericksichtigtltem 18 d beschéftigt sich mit derVer-

AET AAOEAEO Oi1T OTUEAI AT 1 EOEOEOROAY T EO AR
OAEAET OT CAT O xAOAAT Al O der BeBedy@aikat i@t A UOO ¢
zogen. Hier werden die fur die Erkrankung typischen Erscheinungen abgefragt,

welche diesevon anderen Erkrankungen unterscheidet und somit als relativ spaz
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fisch anzuséden sind: Pulsationen (Item 1-3), Schmerzen (Item 6 u. 7) und neur

logische Symptome, wie Doppelbilder/Empfindungsstérungen (Item 8 u. 9) oder

punktuelle Hitzegefihle (Item 4 u. 5).Zudem wird allgemein auf potenzielle Ne-

benwirkungen von Medikamenten eingegangen(item 28). Weitere Saulen sind die

n4 EAOAPEAO O1T A AEA n4EAOA®EMsGyAdeckiwerdeB. A AOOAE
Wie oft ein Arzt auf Grund der Erkrankung konsultiert wird (Item 20) und ob die

Betroffenen mit der medizinischen Behandlung zufrieden sind (Item 19 ajverden

erfragt. Etwas genauer hinterfragen Item 21 und 22 den Wunsch nach Angeboten

Im komplementarmedizinischen BereichInwieweit aktuelle Richtlinien fur Betrof-

fene eine Rolle spielen, soll Item 19 d klaremer letzte Unterpunkt der Saulaj] he-
rapeutenCbefasst sich mit Empathie (Item 19 c)

$EA n/ OCAT E OAsDidetidi® seéhdedSauld. te@ Alpa 12 beziehen

sich auf Mdglichkeiten die Belastung auf mehrere Schultern zu végilen. Der

Freundeskreis und dessen Rolle im Umgang mit der Erkrankung (Item 26) und die
Schwierigkeit, bestehende Freundschaften aufrecht zu erhalten oder neue Fredmn

schaften zu schliel3en, werden durch Item 30 und 31 abgedeckbie letzte Saule

der Mindmap, den riKrankheitsgewinnQ hinterfragen Item 18 a, Item 34 und Item

35. Dabei geht es um die Anerkennung sowie um die subjektiv empfundene-L

AAT OET OAT OEOROhE CHICI EAOM®D 4AB M OABWEORAExAT 1T AO O
dAT E1 AET AT $ETCAT AAO , AAAT OOs

3.2.2.4 Item-Formulierung

Der vorliegende Fragebogen enthalt bis auf die Frage nach der Frequenz dertArz
besuche ausschlie3lich geschlossene Fragen. Um aber den Befragten auch die
Chance zu geben, sich zu bestimmten Items zu aul3ern, bietet der Fragebogen auf
der letzen Seite Raum fiir freie AuBerungen. Auf diese Moglichkeit wird schon in
der Instruktion des Fragebogens hingewiesenDa es sich bei der Zielgruppe um
Patienten mit arteriovenésen Malformationen handelt, sind auch Fachbegriffe, die
sich auf die Erkrankung beziehen, fir das Verstéandnis kein ProblerSo ist lei-
spielsweiseder Begriffn, 0 O1 OAOET T A lindtem 1 gAfrAdgE wird, Kif Bkttof-

fene kein Fremdwort. Der Frageb@en umfasst insgesamt 35 Item®ie Beantwar-
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tung aller Items dauert zwischen 20 und 30 Minuten.Alle Items bestehen aus ie
nem Satz, entweder als Frage formuliert oder als Aussage.

Der Fragebogen ist in finf grol3e Blocke gegliedert.

Block I Fragen zu kadperlichen Begleiterscheinungen lhrer Erkrankung
Block II: Aussagen auf inr Zutreffen bewerten
Block IlI: Aussagen nach Haufigkeit bewerten

Block IV: Aussagen nach Intensitét bewerten

Block V: Aussagen nach Wahrscheinlichkeibewerten

Nach derinstruktion zum Fragebogenfolgen freiwillige demographische Angaben

zur Person. Erst nach den Angaben zu Geschlecht, Alter, Familienstand, Sdiula

schluss und Erwerbstatigkeit beginnt der eigentliche Fragebogen zur Lebensqual

tat. Der erste Block umfast die korperliche Symptomatik, €elische Probleme oder

Angste werden hier noch nicht thematisiert. Es wurde darauf geachtet, dass die
Formulierungen der Items keine Extremaussagen enthalterdie abschreckend wi

ken kdnnten. Da es sich bei den Items stets nurm einen Satz handelt und darauf

geachtet wurde EAET A 6 AOAET AOT COXxEOOAO xEA ni AAOO
sollten die Voraussetzungen gegeben sein, dass jedes Item anah einen Sachve

halt erfragt [61].

3.2.2.5 Antwortformat

Es kommt fast ausschlie3lich dasgebundene Antwortformat zum Einsatz. Aus-

nahmen sind die Fragen nach dem Alter, der Erwerbstétigkeit (Angaben zur iPe

son) und der Haufigket von Arztbesuchen (Item 20).Die Items 23 b, 24 lund 25 b

OET A AEAET O i 100 TEO nbi OEOEOO 1T AAO nil ACA(
sind mehrkategoriell zu beantworten. Die Antwortkategorien auf einer Ratingskala

sind itemspezifisch. Innerhalb eines Block bleiben die Antwortmdglichkeiten

stabil.
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Block I: nie z seltenz oft z immer

Block II: vollig falschz falschz richtig z véllig richtig
Block 11l nie z seltenz oft zimmer

Block IV:  gar nichtz kaum z ziemlich z auRerordentlich

Block V: auf keinen Fallz wahrscheinlich nicht z ziemlich wahrscheinlich z ganz sicher

Die Frage nach der Anzahl der Abstufungen ist ein der Literatur immer wieder
diskutiertes Problem. Skalen mit ungerader Anzahl, so genannte Mittelkategorie
neutrale und Skalen mit gerader Anzahl, so genannte Forc&hoice,stehen sich
gegenuber. Mittelkategorien werden von Befragten verwendet um eineneutrale
Position auszudrucken.Aul3erdem wird die Mittelkategorie aber auch verwendet
bei Items, die der Proband als unpassend empfindet, nicht versteht oder beiaFr
gen, derenBeantwortung er eigentlich verweigern mochte Andererseits ist nati-

lich jede weitere Abstufung mehr ein Zusatzgewinn an WisserMit steigender An-
zahl der Abstufung ist die Differenzierungsfahigkeit der Testperson starker gefo
dert. Um aber einer Uberfordeung vorzubeugen sollten laut RaatSteiner und Be-
nesch maximal 57 Kategorien zur Verfugung stehen61]. Rohmann zeigte, dass
bestimmte Formulierungen als aquidistant angesehen werden. Diegebteutet, dass
AAO nCA&EI EI OAO ' AOGOAT A AAEOPEAI OxAEOA
nl EAG OT A nOAIl OAT O cCcil AEAE CcOih EOO ixEA
OAEAT nOA1 OAT O O1T A ncCcAil AcCcAT O1 EAEOS

Dies gilt fur die folgenden verbalen Charakterisieingen:

Haufigkeiten: nie - selten - oft z immer

Intensitat: vollig falschz falschz richtig z vollig richtig

Wabhrscheinlichkeit:  gar nichtz kaum z ziemlich z auR3erordentlich

Bewertung: auf keinen Fallz wahrscheinlich nicht z ziemlich wahrscheinlich -
ganz sicher

Auf Grund der oben genannten Erkenntnisse zur Anzahl der Antwortmdglichke
ten, zur Frage nach gerader oder ungerader Abstufung urmlr Art der Etikettie-
rung, wurde beim vorliegenden Fragebogen ein-4tufiges Antwortformat mit ver-
baler Skalenbezeibung angewandt.Um bei der verbalen Skalenbezeichnung Adu
distanz zu gewahleisten, wurden die von Rohmann charakterigerten Formulie-

rungen verwendet[61].
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3.2.2.6 Filter

An marchen Stellen im Fragebogen war es unvermeidbgvunktuelle Filter einzu-

bauen. Das bedeutet, dass Personen einer anderen Frageveitergeleitet werden,

die auf eine bestimmte Frage eine &immte Antwort gegeben haben. Zur Erlad-

rung: Bei Iltem 1, das nachder grundsatzlichen Existenz von Pulsationen im &

reich der vaskularen Malformation fragt, isteine Differenzierung, wie stérend diese

empfunden werden (Item 2) und ob die Testperson Bedenken hat, dass Mitme

schen diese Pulsatinen wahrnehmen (Item 3) nursinnvollh  x AT 1T ) OAT p 1 EO
OAT Oh ni £FOOG T AAO nEIi Tl AOO AAAT Oxi1 OOAD xOOAAS
tionen spuren, so kdnnen sie auch nicht als stdrend oder bedenkli@gmpfunden

xAOAAT 8 $AOEAI A EEI OAOO ) OAintwgtenAlitektdu 4 AOOD A
Item 4 weiter. Auchltem 4, Item 6, Item 10, Item 23, Item 24 und Item 25 sind Fi

terfragen, die nach oben erlautertem Schema funktionieren

3.2.2.7 Layout

$AO , AUT 60 AAO &OACAAI CAT O xOOAA [ HO n- EAOI
wendung von3 AEOE AOCOERA p¢ OT A 3AEOEAOAO0O n! OEA
den in der Literatur fiir rsehr gutObefundenen Layouts [60]. Als Vorlage diente @-

AAE AAO , Aui 00 OI T n, OAAAI2604 éinen FabelbdddnO OE OR O
UOI 4EAT A n3EAEAOEAEO O1 A 0 ObeAtvokidnkat ET (Al /
sowie AAO , AUT 0O AAO &OACAAT CAT O T EO AAI 4EOA]
frage 19917 ¢ 1t Tt Di® §elbe Farbe des Fragebogens soll motivieren, die Béan

wortung zlgig vorzunehmen und das ausgefiie Dokument zurlickzuschicken.Es

wurde beim vorliegenden Fragebogen darauf geachtet, Ubersichtliche Seiten zu

gestalten und besonders d Filter deutlich zu markieren.Die einzelnen Blocke, die

durch jeweils andere verbale Skalenbezeichnungen charakterisiert sind, werden

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

Der Pretest dient der Uberprifung der Brauchbarkeit des konstruierten Frage
gens an einer kleinen StichprobeAls Pretester fiillten insgesamt8 Probanden mit
chronischer Erkrankung (systemischer Lupus erythenatodes, Arthrose, Filbo-
myalgie, lolorektales Karzinom mit pulmonalen und zerebralen Filiae, zweimal

Neurodermitis, zweimal arterielle Hypertonie) den Fragebogeraus. Dabei nahmen

sie Bezug aufE OA AECAT A %OEOAT EODICBO A A-OA 1498100 IEA @I 1T
te dabeiersetzt werden durchAAE ODEAIT Ox AE OA 6 der idsge&ami8A Of EQOEO
00AOAOOADO AOEEAI OAT AEA 11 xAEGSdner udAO 1, AC

Benesch raten. Dabei sollten sie Dinge, die ihnen bei der Bearbeitung auffiglen
verbalisieren. Samtliche Anmerkungen wurden jeweils sofort ntiert und spéater
eingearbeitet. Insgesamt stellten die Pretester keine gravierenden Mdyel fest.
Rechtschreib und Zeichensetzungsfehler konnten eliminiert werden, Satzstellu
gen wurden nochmals Uberarbeitet. Auch die méglichen Angaben zum Schuda
schluss wurden um den Schulabschlusg 8 AAEET AEOAE Ol @eis&EA O
wurden 2 Fragen in einen anderen Block im Fragebogen versetzt, da die Antwor
auswahl besser zur Frage passt®ie Filterfunktionen funktionier ten bei sechs der

8 Kandidaten, 2 Personen beeiteten diese Schwierigkeiten.Daraufhin wurde das
Layout nochmals Uberdachtum eventuell die Filter deutlicher sichtbar z1 machen.
Allerdings wurde von einer Verdnderungabgesehen, denn die Problematik dn
stand vermutlich einmal durch mangelnde Instrukti on und das andere Mal durch

ungunstige Begleitfaktoren wie hohes Lebensalter und unruhige Umgebung.

3.2.2.9 Anschreiben und Versand

Das Anschreiben fir die Patienten mit einem neu entworfenen Briefkopf, der s&m
liche Kontaktdaten zur HNOKIinik der Universitdt Marburg enthielt, wurde so
konzipiert, dass es auf eine DIN A&eite passteEs wurde erlautert, weshalb der/
die Empfanger/ Empfangerin fir die Bearbeitung in Frage kommt dass seinefihre
Daten absolut vertrauich behandelt werden und wie wchtig seine/ ihre Mitarbeit
ist. Ein frankierter Rickumschlag wurde beigelegtum den PatientenPortokosten
zu ersparen und saonit die Rucklaufquote nicht negativzu beeinflussen Falls der/

die Patient/ Patientin noch nicht volljahrig war, so wurde ein weiteres Anschreiben
38
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an die Eltern beigelegt mit der Bitte um gemeinsames Ausflllen oder Ausfillen im

Sinne ihres Kindes.

3.2.2.10 Auswertung des neu konstruierten Fragebogens

Die Auswertung im Sinne von Iteraund Reliabilitatsanalyse erfolgte mit Hilfe des
Statistikprogrammes SPSS, Version 19, der Firma IBM. AnschlieRend wurden die
Daten mit denen des SB6 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 Einfihrung in die statistidoee Auswertung geben.

Nominalskala: Eine Nominalskala ordnet den Objekten eines empirischen Relativs
Zahlen zu, dé so geartet sind, dass Objekte mit gleicher Merkmalsauspragungigle
che Zahlen erhalten[7]. Statistisch Operationen fir Nominaldaten beschranken
sich auf die Analyse von Haufigkeitsverteilungeifi7]. Im vorliegendenFragebogen
sind die soziodemographischen Datenominalskaliert.

Ordinalskala: Eine Ordinalskala ordnet den Objekten eines empirischen Relativs
Zahlen zu, die so geartet sind, dass von jeweils 2 Objekten das dominierende O
jekt die gréRere Zahl erhalt.Mit Hilfe von Ordinalskalen lassen sich Ranginformat

i TAT AOEAAAT A OE ADTTAA AE InAEIEAO O AEEEAOAT UEAOD
Intervallskala: Sieordnet den Objekten eines empirischen Relativs Zahlen zu, die
so geartet sind, dass die Rangordnung der Zahlendifferenz zwischen je 2 Objekten
der Rangordnung der Merkmalsunterschiede zwischediesen entspricht. Ein Bei-
spiel fur eine Intervallskala ist die Celsiusskal§7]. Vom arithmetischen Mittel Gber
das Streuungsmald undder Standardabweichung reicht das Spektrum, um stai
tisch sinnvoll die Variable zu beschreiben.

Ratingskalen: Mittels Ratingskalen (aus dem Englischen: rating = einschétzen)
kdnnen auf einfache Weise direkt intervallkalierte Urteile erhoben werden Rad-
Steiner definiert eine Ratingskala als Skala, bei der die befragten Personen die

Moglichkeit haben, mehr als 2 abgestufte mwortkategorien heranzuziehen [61].
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Ratingskalen gebemmarkierte Abschnitte eines Merkmalskontinuums vor, die der
Untersuchungsteilnehmer als gleich grof3 bewerten soll, d. h. es wird davon aesg
gangen, dass die Stufen der Ratingskala eine Intervallskala bild€fi. Ein klas$
sches Beispiel einer Ratingskala ist die visuelle Analogskala, die in der Schmerzfo
schung angewandt wird. Im vorliegenden Fragebogen beruhen samtliche tAn
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 aquidistante s\u

pragungen des Merkméskontinuums markieren [7].

3.4 Item-Analyse

Die Qualitdt eines Tests oder Fragebogens ist abhangig von der Art uAdsam-
mensetzung der Items, aus denen er besteht. Die IteAnalyse (Aufgabenanalyse)
ist deswegen ein zentrales Instrument der Testkonstruktion und Testbewertung, in
deren Verlauf die psychometrischen Itemeigenschaften als Kennwerte bestimmt
und anhand volgegebener Qualitatsstandards beurteilt werderj7]. Grundlage fur
die Item-Analyse bildet im besten Falle ein Miniaturabbild der Grundgesamtheit,
fur die der Test konzipiert wird. Dieses Miniaturabbild gilt alsEichstichprobe. In
der vorliegenden Arbeit stellen Patienten mit einer arteriovendsen Malformabn
im Kopf-Hals-Bereich die Grundgesamtheit dar. Die gewonnen Daten dienen nun
als Eichstichprobe fur den vorliegenden FragebogerZur Item-Analyse zahlt die
Analyseder Rohwertdaten, die ltem-Schwierigkeit, die Trennscharfe und Homoe-

nitat, sowie die Dimensionalitatsprufung.

3.4.1 Rohwertverteilung

Die Haufigkeitsverteilung von Testwerten, die durch Darstellung in einem Histp
ramm veranschaulicht werden kénnen, gibt einen ersten Uberblick tiber das An
wortverhalten der Eichstichprobe. Anhand dieser Werte wird esichtlich, wie stark
oder schwach die Testergebnisse streuen, das heil3t, ob das volle Antwortformat
der Kategorien genutzt wurde[7]. Es ist problematisch, wenn Personen das An

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

psychometrisch zu schwierig ode 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 |I6sen oder bejahdi]. Zur
Ermittlung der Schwierigkeitsindices der Items stehen grundsatzlich 2 verschiesd
ne Methoden zur Verfiigung: Einerseits die Mdglichkeit, den Beierigkeitsindex
anhand des Mittelwerts Giehe Kapitel3.4.2.1) und dessen Abstand zur Skalenmitte
zu bestimmen, andererseits, ihn mittels eines @ptienten (siehe Kapitel3.4.2.2 als
Zahl zwischen 0 und 1 auszudriicken. Schwierigkeitsindices dienen dazu Items
hinsichtlich ihrer psychometrischen Schwierigkeit bewerten zu koénnen. Die
psychometrische Schwierigkeit wird ds Zustimmung zu einem Item in Schliisse

richtung der Skala definiert. Dementsprechend sollte verstandlichkeitshalberie

CAT Ol EAE AAOOAO O11T AETAI n, AEAEOCEQEAEOOET /

den einem Item zustimmen, desto eher gilt es als psychonestch leicht. Die 4I-
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 flr den Probanden als schwierig
empfunden wird. Die Itemschwierigkeitsanalyse ist lediglich eines der Instrumerg
der Iltem-Analyse um die Art und Zusammensetzung der ltems eines Tests zu beu

teilen.

3.4.2.1 Item-Schwierigkeit anhand des Mittelwerts

In der Regel gilt, dass der Schwierigkeitsindexines Tests gleich dem Item
Mittelwert der Item -Antworten aller Personen einer Stichprobe is{10]. Nun wird
der Mittelwert des Items im Vergleich zur Skalenmitte und hinsichtlich der Skate

richtung bewertet.
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3.4.2.2 Item-Schwierigkeit an hand des Quotients

Fir polytome Items lasst sich der Schwierigkeitsindexr{ auch dadurch bereb-
nen, dass die empirisch ermittelten Werte eines Items Uber die gesamte Stichprobe
hinweg addiert werden (B @ ) und durch die Summe der maximal erreisba-

ren Werte geteilt wird (Q ¢ .

Beispiel zur Ermittlung des Schwierigkeitsindex anhand des Items 18 b in der $&

1A n?h¢@6A@ EI A T EAE O 1T AAO ' AOAI IsOAEA &0
E OE | E iDasAtérOs Aufeiner Ratingskala von 1 (nie) bis 4 (immer) zu bean

worten. Es wurden 23 Probanden befragt. Fir die gesamte Gruppe sind also tirax

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

Q &€ T CO0 W¢

Die empirisch ermittelten Daten wiesen folgende Verteilung auf:

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

Addiert werden nun die empirisch gefindenen Daten fir dieses Item:

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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Der Schwierigkeitsindex nimmt daher einen Wertzwischen null (schwerstes Item)

bis maximal 1 (leichtestes Item) an, solange die Richtung der Skala so ist, dass
vermehrte Zustimmung zum Item mit hoherer Zahl einhergeht. Extrem schwierige
Items, denen kaum jemand zustimmt, oder extrem leichte Items, di@n fast allen
Probanden gelost werden, sind wenig informativ, da sie keine Personenuntersehi

de sichtbar machen. Damit ein Test Untersuchungsteilnehmer mit unterschiedl
chen Fahigkeiten anndhernd gleich gut differenziert, ist darauf zu achten, dass die
ltems eine moglichst breite Schwierigkeitsstreuung aufweisen. Im Allgemeinen
werden Items im mittleren Bereich mit einem Schwierigkeitsindexzwischen 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 geprifte Merkmal gemessen wird. Ein vollstandig reliabler Test méis

te nach wiederholter Anwendung bei denselben Personen zexakt den gleichen
Ergebnissen flhren, d. h. die beiden Messwertreihen wiesen eine perfekte Koael
tion auf (RetestReliabilitat). Zunachst werden die Unterschiede, die Varianze(

eines Messwertes, zwischen Personen betrachtet. Die Varianz gilt allgeimals das
MalR fur die Streuung der Daten. Die Varianz der beobachteten Werte ) ergibt

sich aus der Summe der wahren Wertd ( und der Varianz der Fehlerwerte { ).

Daraus ergibt sich, dass die Reliabilitdt al¥arianzverhaltnis, und damit einheis-
los, dargestellt werden kann[10]. Die Reliabilitat (Y 'Q definiert sich als Anteil der
wahren Varianz ( an der beobachteten Varianzi( ). Reliabilitat beantwortet
demnach die Frage,jn welchem Verhéltnis die beobachteten Varianzen zu den
wahren Varianzen der Werte stehen. Die Reliabilitat kann Werte zechen maximal

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

Will man fur einen Test die Reliabilitdt berechnen, so benétigt man neben deme
pirisch ermittelten Varianz der Testwerte ( ) noch eine Schatzung fldie (unbe-
kannte) wahre (i ) Varianz[7]. Um diese zu schéatzen, existieren mehrere Médiic

keiten, meist Korelationen.

Der Cronbachs! | PEA +1 AEEFEUEAT O 14 qQ EOO AEA - AnUA
einer Skala und gibt das Mal3 an, in dem die Items einer Skala miteinand@rr e-
lieren. Cronbachsy EOO AOAZ AEAEIT OT T A O1T A PITUOTITA )
umso hobher, je mehr Items die Skala enthalt und je hoher die Item

Interkorrelationen sind [7].

Mehrdimensionale Tess haben die Aufgabe Teilaspekte eines komplexen Merkmals
(z.B. Lebensqualitat) mittels Unterskalen/ Untertests/ Dimensionen (z.B. Saulen)
zu messen. Die Items einer Unterskala sollten hoch korrelieren, um sicher zu sein,
dass sie ein Merkmal messen. Didareelnen Skalen jedoch sollten kaum korreé-
ren, damit verschiedene Aspekte des komplexen Merkmals abgefragt werden. Die
interne Konsistenz der Subskalen sollte deshalb einzeln bestimmt werden und kein
CAIl AET OKoefizidntep geschatzt werder{7].

Die Interpretation von Cronbachsy OEAEOAO OEAE 101 1 AAE OAEI
Test mit einer mehr alsexplorativer Reliabilitdt spricht man ab einem Cronbachg

von grofier 0,8. MittelmaRige Tests erreichen eine Reliabilitdt zwischen 0,8 und 0,9.

Werte fiir die Reliabilitat von > 0,9 gelten als hock75]. Cronbachsy OOAECO Al

>

Zunahme der Itemanzahl ad bei einer hohen Korrelation der Items. Er steigt auch
an, wenn zusatzliche Items nur randsténdig zur Skalagebildet aus allen anderen
Iltems der Skalaz passen. Inhaltlich randstandig bedeutet, dass dieses Item eher
eine geringe Korrelation mit der Sk#& aufweist. Diese Korrelation wird aich als
Trennscharfe bezeichnetUm die Frage nach der Starke der Korrelation der Items
untereinander zu beantworten, nimmt man sich die mittlere Itemkorrelaton einer
Skala (MIC) zur Hilfg10].
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Die Bestimmung von Cronbachsgy A OI ECI EAEOh ET AAO 1 Ol EAC/
sage daruber zu treffen, ob die Items einer Skala zusammenpassen. Gleichzeitig

zeigt der Wert an, wie gut eine Skala durch ein bestimmtes Item reprasentiert wird

und ermodicht so die Entscheidung, ob das Item in der Skala belassen wird oder

entfernt werden muss.

3.6 Korrelationen und Korrelationskoeffizient

Die Uberprifung von Zusammenhangshypothesen erfolgt mittels Korrelationen.
Bestétigt sich ein Zusammenhang, muss inhakth Gberlegt werden, ob kausal eine
Beziehung erklarbar ist. Merkmale kdnnen gleichsinnig (positiv) oder gegensinnig
(negativ) miteinander zusammenhéngen. Die Enge dieses Zusammenhangs wird
mit einem Korrelationskoeffizienten r angegeben, dessen statistisehAussagekraft
durch einen Signifikanztest tberpruft wird [7].

In der vorliegenden Studie wurden alle Einzeléms aus den SaulemSelbswertQ
rkérperliche Begleiterscheinunger®) fAngsteO sowie rrgarisation, soziale Net-
werke und AlltagOmit allen Dimensionen des SF36 korreliertinhaltlich keine sinn-
volle Korrelationsmdglichkeit ergab sich fir die ltems deB3 R 01 A n" AEAT Al OT C(
nOAEOT AROAO +OAT EEAEOOCAXETT 08
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4. Ergebnisse

4.1  Beschreibung der Stichprobe z soziodemographische Daten

Insgesamt erhielten53 Patienten, die wegen ihrerarteriovendsen Malformation in
der Universitatsklinik fur Hals-, Nasen, und Ohrenheilkunde Marburg in Behard-
lung sind oder waren, de Fragebdgen per Post25 der angeschrieberProbanden
waren Manner (47%) und 28 (53%) Frauen.

Die RucklaufquoA &Ai O AAT &0 A OAdRSAQeHterubergréifend bei

42%, was 22 ausgefulien und zurtickgesardten Fragebdgen entsprachFur den
n&OACAAT CAT UOO OPAUEAEAEOAEAT , AAAT GNOAI EOR(
i AOET 1T AT Onsgesa®toriRfidklaufe von Méannern und Fraueerreicht, was

einer Quote von43 % entspricht. Die Ricklaufquote de Manner betrug 28%, die

der Frauen 57%.

Das Alter der Patienten stellte kein Einschlussoder Ausschlusskriterium dar. Pait
enten, die noch nicht volljahrig waren, erhielten ein zuséatzliches Anschreiben in
dem die Eltern gebeten wurden gemeinsam mitrem erkrankten Kind den Frage-
bogenauszufillen. Die Altersbreiteder Ricklaufe erstreckte sich von is 65 J&-
re. Insgesamt beantworteten 3Minderjahrige (<18 Jahre) bzw. deren Eltern die
Fragebdgen(Abb. 10).

123456 7 8 91011121314151617181920212223

Patienten
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Abb. 10: Altersbreite der Patienten

Im Mittel waren die Patienten 41,74 Jahré+ 17,31), der Median lagbei 45 Jahren.
9 Patienten (39%) waren zum Zeitpunkt derBefragung ledig, 13 $7%) verheiratet

und 1 Person @%) geschieden.

Als héchsten Schulabschluss gabehProbanden (17%) einen Hauptschulabschluss
an, 6 Personen (26%) hatten die Mittlere Reife. Insgesamt drei Befragte (13%e-
sallen Fachhochschulreifaind 6 Personen (26%) gaben an, diellgemeine Hod-
schulreife erreicht zu haben. Eine Person @) besald keinen Schulabschlus®ie
Angabe der hochsten Schulausbildung wurde voB Personen (13%) nicht ge-
macht. 2 darunter waren Kinder im Alter von 9 und 11 Jhren. Eine Person gab an,
dass sie als hdchsten Schulabscelgs eine Fachschulreife besitzeind sich daher

keiner der vorgegebenen Kategorien anschlielRen konnébb.11).

keine | Hauptschuk

kein Angabe  ,pschiuss
13% 17%

Abschluss
4%

Mittlere Reife
Abitur 26%
26%
Fachhoch
schulreife
13%

Abb. 11: Schulabschliisse der Befragten

Von den 23 Ricklaufengaben 3 Rrsonen (13%) keine Auskunft Uber ihreEr-
werbstatigkeit. Darunter gab eine Person anim Vorruhestand zu sein, bei einer
weiteren Person handele es sich um ein elfjahriges Kind. Die dritte Person, die
keine Angaben zur Erwerbstatigkeit lieferte, gab in der Erlauterung an, Zuschine
derin zu sein. Ob sie in ihrem Berufum Zeitpunkt der Beflagung erwerbstétig war,

wurde aus der gegebnen 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 Rentezwei Studierende, ein neunjahriges Kind, ein&chi-
lerin, eine Lehrerin in Elternzeit und eine 59jahrige Chemotechnikerin.Zwei Frau-
en (60 Jahre und 65 Jahre) und ein Mann (57 Jal gaben keine Erlauterungen
weshalb sie derzeit nicht erwerbstatig seien. Unter ded0 zum Zeitpunkt der Be-
fragung erwerbstatigen Probanden @4%) fanden sichviele Berufsspektren: Kad-
mannische Angestellte, Metallbaumeister, Hauswirtschafterin, Erzieherin, Gesimn
heits- und Krankenpflegerin, Arztin, Industriefachwirt sowie Berufe im Bildung-

bereich.

4.2  Rohwert e und Schwierigke itsindices des Fragebogens

In den folgenden Abschnitten werden die Antwortverteilungen der einzelnen ltems
mittels Histogrammen und die Kerndaten wie Mittelwertmit Standardabweichung,
Median und Schvierigkeitsindices aufgezeigt.Die Fragen aller polytomenltems
waren auf einer vierstufigen Ratingskala durch die Probanden zu beantworten.
Jede Antwotmaoglichkeit erhielt eine Ziffer zwischenl und 4. Die Skalenmitte de-

ser Items liegt deshalb bei 2,5.

421 38301 A n3Al AGOO

$ AO )DOréhimeing Erkrankung fiihle ich mich antriebsschwach8 O x OOAA OI 1
allen Probanden bearbeitet(Abb. 12). Es gibt keine fehlenden WerteDie Rating-

OEAT A OAEAEOA OIITAADOE] AEIQOAEAD GAED Qip/Aq n OEA
OEAEOQOECO j 108 $EA oreai&idsiEn if Scpaudiidachlinkd x T OOAT
eher in den ablehnenden Bereich und ist deshalb algkssteil einzustufen. Das

Item gilt eher als leicht

00 ! OHOABE hAET A %OEOAT EOT C /i tézdgenEAE | EA
alle 23 Teilnehmer Stellung(Abb. 13). Das Antwortspektrum reichte ebenfalls von

nOEIAI OREE j pq AEO nOEI 1 EC OEAEOECO jt1q8 S$E

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

| H

Héufigkeit

2

N

0 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; Schwix = 0,424

| B

Haufigkeit

b

o T T 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 ¢

Zum Item rpurch meine Erkrankung bin ich selbstbewusst Ogaben alle Teilné-

mer der Umfrage Auskunft(Abb. 14). Die Spannweite der Antwortskala wurde

vollstandig ausgenutzt. Die Verteilung der Antworten ist eher linkssteil, wobei die

%BOOAI A nOEI T EC OEAEOQOECO | p (htwvididen. Joéherli | EC //
die Probanden diesem Item zustimran, desto geringer wird die Ziffer, die diese
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Zustimmung symbolisiert. De Polung dieses Items laufin die entgegengesetzte
RichtungwieAEA AAEAAT O1T OEAOE CAiDas)lté&igiltGeslA O 3 RO A

trotz des Mittelwertes tUber der Skalenmitte und des Schwixon 0,652, als leicht.

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

Haufigkeit

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 Itemn, $ O O A E Erkdrkiing habe ich viel Kraft und einen starken

Willen Oist so gepolt, dass eine héhere Ziffer mit einer vermehrten Ablehnung der

&OACA AET EAOCAEOS8 n6EI T EC £AI OAEO AOERI O Et
Items wurde nicht genutzt (Abb. 15). Keiner der Patienten stimmte diesem Item

Ol AET CAOGAEORT EO jnOEI Il EGC OEAEOEGCO jpqQqQq UOS

Die Antwortverteilung der AussaC AWenn meine vaskuldare Malformation nicht

xBOAh xi OAA A0 | mést dnAz2alkrOsyngnktlisdHess \Gerte

lungsmuster auf(Abb. 16). Bis aufeinen Probanden wurde die Aussage von allen

AAET T AEI AOT AAxAOOAOG8 $AO !''1OxT OOOPAEOOOI
nOEITEC OEAEOECO jt1Q8 $A0O 3AEXxEAOECEAEOOET A
der Skalenmitte und auch der Quotient liegt bei0,67, 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 Iltems 10 g

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

a-

A

Haiufigkeit

17|

1} T T T T T T
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

n- AET A %OEOATEOI ¢ EAO DI OEOE Glurde®chdE OE OT CAIT
len Patienten beantwortet(Abb.17)8 $EA 11 Ox1 OOi ECI EAEEAEOQAI

Il EC OEAEOECO jpq i ARO nOEAEOECO j¢q OI A nk&
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 Aass

ge also eher ab.

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

Haufigkeit

. \

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 auf2 Probanden bezogeralle Teilnehmer Stellung zur Aussaggch schame

mich fiir mein duReres Erscheinungsbild ODie Antwortbreite wurde nicht voll-

standig ausgenutzt(Abb.18)h AAO %BOOAT nAORAOT ORAT O1I EAEOD
demgenannt50 OT AAT AAT OAERI Al 4A0BAEALWANERI h EABIDO} o
und12n,CAO T EAEOOj pQ8 $EA 6A0OENmsIemMEBEAO EOO

psychometrisch eher leicht.

$ EA &meARkAankang hat mich daran gehindert/ hindert mich daran, g e-

xEOOAT )T OAOA OO MAird vdn RAdetntdqichenfoB Bethehmer te-

antwortet. Das Antwortspektrum wird vollstandig ausgenutzt(Abb.19). Die Verte-

101 ¢ CAOOAI OAO OEAE AI O AEAO 1 ETEOOOAEI h x
Ziffer 1 besetzt wird und Ziffer 4 die! T Ox1T OOI ECI EAEEAEO e CAT U OF
gelt. Das Item ist psychometrisch weder als sicher schwierig noch als sicher leicht
einzustufen, da der MW unterhalb der Skalenmitte, der Schwix als Quotient ag

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

Haufigkeit

o T T T T T T
o 1 2 3 4 L3

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; Schwix = 0,523

&1

Hiufigkeit

™~

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 &uRern sich zur Aussage- AET A, AAAT 6OO0OR OI A
sich wegen meiner Erkrankung nicht realisieren O Dabei ergibt sich eine link-
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 Z
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stimmung (4) zu dieser Aussage. Das Antwortspektrum wurd@ber vollstandig

ausgenutzt. Das Item ist psychometrisch als leicht einzustufen.

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

Hiufigkeit

\

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

422 3301 A n+EOPAOI EAEATOACI AEOAOOAEAET O1 CA

Die ersten drei Fragen des Fragebogens beziehen sich auf die Pulsationen der-Pat

enten mit arteriovenésen Malformationen. Das erste Iterm, 3 D1 OAT 3 EA 001 OAO
Ei "AOAEAE EEOAO OAOEté@i deWAithe zuiBeamivarting OET T e O
der folgenden beiden Items, %I D AET AAT OEA AEAOA wdi OAOET T
n( AAER 3AAAT EAT h AAOGO - EOI AT OAEAT .N&\eA 001 O
xAO AAO AOOGOA ) OAi T EO nOAIl OAtvdgdetjwgrdeh ni1 £O0O
gebeten die folgenden beiden Fragen zur weiteren fférenzierung zu beantworten.

Bis auf eine Probandinbearbeiteten alle Teilnehmer die erste Frages Probanden

gabenanni EAO j pq 001 OAGEI T AT UO Obi OAit8 $EA 6
annahernd normalverteilt (Abb.21). Auf Grund des Schwierighki&sindexes und des

Mittelwertes ist die Frageim Hinblick auf die psychometrische Schwierigkeit als

mittig einzustufen.
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MW [+SF] = 2,23 [£0,973]; M = 2,0; Schwix = 0,557

Haufigkeit

/|

o \'.“

T T T T
o 1 2 3 4 Lt

Spiiren Sie Pulsationen im Bereich lhrer vaskuldren
Malformation?

Abb. 21: Histogramm und statistische Kerndaten des Iltems 1

Die folgenden beiden Items sollten eigentlich von insgesamt 1&ilnehmern bea-

beitet werden. Die Zusatzinformation, obdie Pulsationen als stdrend empfunden

werden, wurde allerdings von 17 Teilnehmerngegeben(Abb. 22). Die Probandin,

AEA AT CAAnh AAOO OEA nl EA 001 OAOGET T AT ObPIi OA
(1) als starend. Das Verteilungsmuster der Antworten bei dieser Zusatzfrageeg

OOAI OAO OEAE AI O 1 ETEOOAEEAZER x1dedtlEh AAEAA
seltenAO CAT AT 1T O xAOAAT A1 O nOAI OAT O j¢q OT A n
als schwer einzustufen.

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

Haufigkeit

o T T T \I

T T
a 1 2 3 4 5

Empfinden Sie diese Pulsationen als stérend?

Abb. 22: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 2
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Die Zusatzfragepb 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, dafur hat eine Probandin die Frage trotz Skip beantwortet. Diese

Probandin gabAT h AAOO OEA nl EAO jpq "AAATEAT EAA/
Mitmenschen sichtbar wéaren. Insgesamt zeigt sich hier eine absolut linkssteilerve

teilung, das Antwortspektrum wurde nicht ausgenutzt. Alle Antworten lagen im

ablehnenden Bereich der Skal®1 A O FAOOOAT AOOOAEI EAnl EAE
ipq OT A nOAIl OATO j¢q8 +AETAO AAO 001 AAT AAT
(4). Das Item gilt definitionsgemal als leicht.

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

20

Haufigkeit

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 Fragg3 D1 OAT 3 E A/ HiAzBgefuh? B O1 A

Ei "AOAEAE ) EOAO OAOErdh. )O1R Her Teilhéhdidr gabeA OET T e O
AT h  AAOQ@) érEsdichesiEmpiidlen hatten. Die Antworten der Teilnehmer,

die ein Hitzegefuhl empfinden, verteilten sich gleichm&Rig Uber die Kategorien

nOATl OMITOEGOc ghoq OT A nEIiT AO j 18 $Aie) OAI xE
stimmt, in Kombination mit dem Schwierigkeitsindex gilt das Item als psychonte

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

Héufigkeit

N

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), %1 D AET AAT 3EA AAO ( Ehatehscihdiel E1 Al O
pp 4AEITAEI AOR AEA AEA OI OECA &OACA 1 EAEO
Insgesamt bearbeiteten diese Frage aber31Probanden(Abb.25). Allerdings gaben

die beiden Patienten, die die Frage bearbeiteten, obwohl sie kein Hitzegefuhl pm

AAT AATh AOAE EEAO AT h AAOGO AAO (EOQOUACAAE EI
Die Verteilung der Antworten gestaltet sich als eher linkssteil, wobei keiner der

007 AAT AAT T EO nEiil A0O jt1q AT OxT OOAOA8 $AO )

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

A

Haufigkeit
AT

T T T T T T
o 1 2 3 1 5
Empfinden Sie das Hitzegefiihl als stérend?

Abb. 25: Histogramm und statistischeKerndaten des Items 5
57



Das Iltemn, %1 DAET AAT 3EA ) EOA OAOGEOI R BwurdeAl Al O1 A
von allen Probanden bearbdet (Abb. 26). Die Antwortverteilung orientiert sich
eindeutig nach links, die meisten Teilnehmer empfinden ihre vaskulare Malforea
OEIT nl EAO jpq TAAO nOAI OAT O jc¢cq A1 O OAEIl /
nEi i A0OO jt1q 3AEI AOUAT OAOODI OAst. $AO0 ) OAI CE

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

127 /\
1077

Hiufigkeit

T T T T i T
0 1 2 3 4 5
Empfinden Sie lhre vaskuldre Malformation als
schmerzhaft?

Abb. 26: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 6

Die weitere Differenzierung ob Schmerzen @n Alltag beeintrachtigen nahmen
korrekterweise 11 Teilnehmer vor (Abb. 27). 3 x AEOAOA O0AOEAT OAT h
Schmerzen empfanden, machten hier trotzdem Angaben. Sie beantworteten aber

auch diese Frage nach der Beeintracigiung des Alltages durctdie Schmerzen mit

n1 E A Oie Yepedug der anderenl1 Antworten gestaltet sich als homogen tiber

AEA +AOACT OEAT ni EAO jpqh nOAi OAT O jcq O A
(4) wurde von keinem Patienten genutzt. Dastém ist psychometrisch als leicht
einzustufen.
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MW [£SF]= 1,79 [£0,802]; M = 2,0; Schwix = 0,446

Haufigkeit
i

T T T T T
0 1 2 3 4 H
Beeintrichtigen Sie diese Schmerzen in lhrem Alitag?

Abb. 27: Histogramm und statistische Kerndaten des Iltems 7

Die Frager,, AEAAT 3EA O OAO %, WivEkdn Al Paterde0 E OOT CAT
bearbeitet (Abb. 28). Die Verteilung hier ist linksorientiert. Fast ausschliel3lich

xOOAA AEA &OACA 1 EO nl EAO enjtem Gabeh ArAdasd si¢ OOAOS
nOAl OAT O j¢cq T AAO ni £60 j oq O1 OAO %i PAET AOD
rum wurde nicht vollstandig genutzt. Das Item gilt psychometrisch als leicht.

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

20

Hiufigkeit
5

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 Differenzierungn, %i D AET AAT 3 EA AEA 3UI®O01 I A

m

OA1 A&té&nur von 3 Teilnehmern erfolgen sollen. Insgesamt machten abed
ProbandenAngaben(Abb. 29). Die Verteilung der Antworten liegt auch bei diesem

Item eher auf der linken Seite der Ratingskala. Niemand stimmte dem Item unei

geschrankt mitn, ET I AOO j 1t q UO8 S$EA 11 0x1 @i OAOOA
i ECl EAEEAEOAT n1TEAO jpqh nOAlI OAT O jggq OT A
keit ist als leicht zu bewerten.

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

Haufigkeit

T T T T T T
0 1 2 3 4 H
Empfinden Sie diese Symptome im Alltag als belastend?

Abb. 29: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 9

423 3RBO1 A n?T COOGAO

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

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

Das Itemn,$ OOAE | AET A %OEOAT EOT @Qurde #oA dllenETdE ' Al AO

nehmern beantwortet (Abb. 31). Auch hier geht eine geringere Zahl mit vermeh

ter Ablehnung einher. Bis auf einen Probanden, der diesem ltem uneingeschrankt

i EO nOEITEC OEAEOECO jtQq UOOOEiI | Oh AT Ox1 00

FA1 OAEO jpq TAARO nZAIl OAEO j Q8 $AO ) OAi CEI
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MW [+SF]= 1,87 [+1,029]; M = 2,0; Schwix = 0,457

Hiufigkeit

2’ N\

o T T T T I T
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; Schwix = 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 Iltems 10 e

Die Antwortverteilungskurve zum ltemn,$ OOAE | AET A %OEOAT EOT ¢ A
AETA 1T REI AT AA &vieitlishEal QitkdsEhidfgubei auch hier die

geringere Zahl mit vermehrter Ablehnung einhergeh (Abb. 32). Das Antwort-
OPAEOOOIi h AAOG OI 11 060RTAEC AOOCAT OOUO xOOAA
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AA1 OAEO jpq 1 AAO n&ldl OPEQOELOQEQI AEAPBEEOERC
Ermittlung des Schwierigkeitsindexes ergeben, dass das Item als psychometrisch

eher leicht einzustufen ist.

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

I

Haufigkeit

~

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 Iltems 10 f

Die Frage nach der Haufigkeit des Vorkommens von vaskularen Malformationen im

Umfeld der Betroffenenn,) T 1 AET Al & OAOT AAdDERMAGe it AET  EAE
einer solchen Erkrankung Owurde von allen Teilnehmern beantwortet (Abb. 33).

Die Antworten liegen alle im zustimmenden Bereich, sodass die Frage als absolut
psychometrisch schver einzustufen ist, wobei beachtet werden sollte, dass die

&OACA AECAT Ol EAE AET A AEAEITOTT A 110x1 OOOEA]
OT A nl AET O AoAbriededdéndrrageBogebikArditen die Probanden

AAAD UxEOAEAT OEAOIIIEQCX i/AADOAREHC ] G hH ongEhg O
8T A nOEI | EGHEAEOECHO | 1qQ

Zur Aussagen,) AE AiI b&A£ET AA T AET A OAOCEOI ROA - Al & O
AT 1 A Begd@en bis auf eine Patientin alle Probanden Stellungibb. 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 psychometrischeSchwierigkeit befindet sich in der Mitte, sodass keine klare

Entscheidung getroffen werden kann, ob das Item als leicht oder schwer einzust
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fen ist. Nach der Mittelwertmethode (siehe KapiteB.4.2.1) gilt das Item eher als

leicht, die Quotientenmethode (siehe KapiteB.4.2.2 stuft das Item eher als schwer
ein.

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

: a

Hiufigkeit

a T T T T
5

/l
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

21

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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Dasltemn$EA +1 1 £01 1 OAOQGEIT T EO "AEET AAOOI ¢ AQO,
i EO OAExAO WirdeQdnElerERESDEN8ED gelds(Abb. 35). Die Art-
x] OOAOAEOA OAEAEOA OI1T nOEITEC A&AI OAEO jpqQ

Grund der Verteilung der Antworten als psychometrisch eher leicht.

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

1T O

Héufigkeit

2' Y

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 Iltems 17

ZurAussage,) AE &I ET A T EAE O 1 AkénerEk@king OAEA £0
diskriminiert. Onahmen alle Patienten StellundAbb. 36). Die Antwortmdglichkei-
tenauf der 4000 &AECAT 2AO0ET COEAT A OAEAEOAT OiI T nlE

j oq AEO EET .Die(ertgjleing endedGichals ligksschief, das heiltdie
Mehrzahl der Probandenhat die Feststellung eher ablehnend beantwortetDas

Item gilt deshalb als psychometrisch leicht.

Das ltemn$EA 2AAEQEITT AAO -EOI AT OAEAT ET " AUOC
foOl AOET T E O RdigEid Antwrvértaalten der Probanden eine vermeh

te Ablehnung (Abb.37)8 n. EAO j pq OT A nOAlI OAT Or j ¢q OA
Antworten. Das Spektrum wurde dennoch vollstandig genutzt. Insgesamt 5 d?r

AAT AAT AT Ox1T OOAOAT AT OxAAAO T EO ni £00 joq 1
Schwierigkeit ist hier nicht klar anzugeben. Der Schwierigkeitsindex liegt genau bei

0,5, der Mittelwert Uber 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 awsz
gehen.

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

1

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 ¢

Die Frage nach delAbsage eines geplanten Ereignisses auf Grundder Erkra n-
kung wurde von allen Probanden bearbeitet(Abb. 38). Das Antwortspektrum
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OAEAEOA O1 1T nlEAO jpq AEO nEiudsdequtat. K&t q OT A
TAO AAO OAOGEAT OAT A1 Ox1 OOAOA T EO nEiil AOGO8
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

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

Dasltemn) AE EAAA AAO 'AEIiEl h AAOO 1 AET A %OEOAI
Schulbildung hat/ hatte Owurde von allen Probanden bearbeitet(Abb. 39). Die

i ECI EAEA 11 Ox1 OOOPATTA AOOOOAAEO OEAE ARARE
nEAOI O j¢q OT A nUEAI T EAEO.1p teilhenhdt ntwaET UO 1,
teten mitn CAO HAKAGODEEAAAT OEAE £ O nEAOI 08 $AO
nicht vollstandig genutzt. Die Verteilung ist eindeutig linkssteil, das Item psych

metrisch leicht.

Die weitere Differenzierung, ob die Erkrankung), D1 O & Q@@ odernT ACAOEOAT O

(2) Einfluss auf die Schulbildung hatte, sollte eigentlich nur von den 4 Probanden,

AEA AAO ) OAiI UOOT O TEO nEAOI O AAAT Gx1 OOAO E
den trafen die Auswahl richtigerweise, ein Proband machte keine weren Anga-

AAT 8 ¢ 4AEITAEI AOh AEA AAO O1F OECA ) OAiI TEO
durch den eingebauten Filter dieses Item nicht hatten beantworten sollen, machten

trotzdem Angaben dazu, in welche Richtung die Erkrankung die Schulbildung-b
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einflusst habe(Abb.40). Da das Item nur ein dichotomes Antwortformat zur Veif-

gung stellte, kann hier der Schwierigkeitsindex auf bekannte Weise nicht angge
ben werden.

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

2+

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 Iltems 23 b
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Die Frage danach, oldie Erkrankung einen Einfluss auf Vorstellungsgesprache

hatte, wurde von 21 Teilnehmern bearbeitet(Abb. 41). Die beiden Patienten, die

keine Stellung zu diesem Item bezogen haben, waren Schulkinder, die bislang kein

Erfahrung mit Vorstellungsgesprachen haben. Das Antwortspektrum wurde bei

diesem Item nicht vollstandig genutz8 n,! Oh AOT OAAT 01 EAEAT O j1Q
Erkrankung bei keinem der Teilnehmer auf Vorstellungsgesprache. Fiur die Meh

UAET AAO OAOEAT OAT EAOOA AEA %OEOAINEOI C EEC

fluss auf Vorstellungsgesprache. Das Item gilt psycha@trmisch als leicht.

Die weitere Unterteilung, ob die Erkrankung forderlich (1) oder hinderlich (2) fir
Vorstellungsgesprache war, hatte von den 6 Probanden vorgenommen werdenl-so

I1ATh AEA AAO ) OAi UOOI O 1 EO nEhA&tDinsi ¢q T AAc
gesamt machten aber 7 Teilnehmer Angaben zur weiteren Differenzierung. DierVe

teilung bei diesem dichotomen Item ist rechtsstei{Abb.42).

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

Hiufigkeit

0 1 2 3 H 5
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

Hiufigkeit

1_ \,

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

Dasltemn) AE EAAA AAO 'AEI EI h AAOGO 1 AET A %OEOAI
Berufswahl hatte .Owurde von allen Teilnehmern, mit Ausnahme der beiden Kk

der, bearbeitet (Abb. 43). Auch hier zeigt sich eine linkssteile Verteilung. Die Rat

AT OAT AT OxT OOAOAT ET AA Q@ Profaidenyaben an,idds® n CAO
die WOEOAT EOT C nEAOI O jc¢cq %EI £ O00QTeénE EEOA
merOET A AAO - AET O Cch AAOO EEOA "AOO&EOxAEI n
AAAET £l OO00O xOOAA8 . EAI AT A AAAT Oxi OOAOA AAC
Ob der Einfluss der ErkAT EOT ¢ AOA& AEA " AOOAEOxAEd- AEAO
OEOO j¢q xAOh EROOAT 1 001 AAT AAT xAEOAO AE
aber 7 Teilnehmer Angaben dazu, in wie weit die Erkrankung sie in ihrer Berssf

wahl beeinflusst habe. Die Verteilung hidyei 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
] 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

Hiufigkeit

L/

0 1 2 3
Meine Erkrankung hat/hatte folgenden Einfluss auf
meine Berufswahl:

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

Dasltemn) AE EAAA T EO 1 AT CA ' AAAT EAT CAi AAEOh >
von der Diagnose erzéhle Owurde nur von 18 Teilnehmern bearbeitet(Abb. 45).

$EA !'TOx1T O0i ECl EAEEAEOAT OAEAEOAT @&@k1T nCAO
Il EAEO joq AEO EET UO nAOnAOI OAAT O1 EAEO j 1 Q¢
genutzt. Niemand antworted 1 EO AAl %@OOAI nAOnRAOI OAAT OI |
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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

424 3301 A n/ OCAT EOAQEIT O

Zumltemn &1 O O0AOQOEAT OAT OlashAngelhoCah Edptiieghuppge, 0O A

etc. ausreichend OauRerten sich 19 Teilnehmer(Abb. 46). Die Antwortspannbreite
OAEAEOA OiI1 nOEI 1 EC OEAEOECO ngsmuster BbErO n OE1 1|
die 4 Moglichkeiten auf der Ratingskala erschint gleichmaRig. Das Item gilt auf

Grund der Polungals psychometrisch eher leicht.

Die Verteilung der Antworten zur Aussagay, $ AO ! T CAAT O AT wOIl £AAOOE
AET 1T CEOAEAO " ACi AEOOT C Alidggimekidch BhE A1 O A
47). 6 Probanden gaben dazu keine Auskunft. Die psychometrische Schwierigkeit

des Items ist als eher leicht anzugeben. Zu beachten gilt, dass hier eine hohefe Zi

fer mit vermehrter Ablehnung desItems einhergeht. Die Antwortmdglichkeiten
OAEAEOAT Oi1 nOEI |1 EC OEAEOECO jpq i AAO noOEZ
(4).
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MW [+SF] = 2,74 [+1,046]; M = 3,0; Schwix = 0,684

a1

Lo

Hiufigkeit

e

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; Schwix = 0,676

Haiufigkeit

LY i

T T T T T
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 auf3 Teilnehmer machten alle Probanden Angaben zur Unterstiitzung durch

Freunde beim Umgang mit der Erkrankund Abb. 48). Die Verteilung der Antwa-

ten ist annédhernd normalverteilt Giber alle Antwortmdglichkeiten -n, A Oh A OT- OAAT Ol
che UnterstiitzungX1) bis rgar keine UnterstiitzungX4) - hinweg. Die psychome

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

AN

Haufigkeit

_ .

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 Item26

Zur Aussagen, - EO AR 1 1 ,Quf SOnd GdrexBEikeénkung neue Freun d-
schaften zu schlieBenObezogen 22 Teilnehmer StellungAbb. 49). Die Verteilung

der Antworten erweist sich als linkssteil. Die Mehrzahl der Patienten entschied

OEAE A O AEA 11 0x7 OO1&EATIIER EERED IOGKRE ACEALD IE1)
OEAT nxAEOOAEAET | EAE 1 EAEOO jcq OIA nCAlU
Al OOAEEAA OEAER AAO )OAI 1EO nAEAO xAEOOAE

als psychometrisch leicht.

Auch das ltemn,- EO AR 1 1 Guf &Ond ddiriexERkehkung bestehende

&OAOT AGAEAEOAT A O =D AAgsydhorkediscih I8idhtieinfidifed O

(Abb. 50). Bis auf einen Patieten machten alle Teilnehmer Angaben zu diesem

Item. Die Antwortmoglichkeiten wurden nicht vollstdndig genutzt, hier entschied

OEAE EAET AO AAO OAOEAT OAT & O AEA 11 0x1 001 E
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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; Schwix = 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

425 3R01 A n4EAOAPEAOD

Das ltemn,) AE AET [T EO AAO [ AAEUEIT ©AeE oh 20" A

Probanden bearbeitet(Abb.51)8 $AO T OxT OOOPAEOOOI
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Wi AARO ni £00O j ¢ qh (4)nmad AnOvBrimGstef odieftiet)ith mpehE A O
links, geht also mit vermehrter Zustimmung zum Item einher. Das lte gilt deshalb

auf Grund der Polungals psychometrisch eher schwer.

MW [£SH = 2,05 [+0,999]; M = 2,0; Schwix = 0,513

Haufigkeit

T T T T T T
0 i 2 3 4 5
leh bin mit der medizinischen Behandlung zufrieden.

Abb. 51: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 19 a

Zumltemn,) AE EAAA AAO ' A& Eih AAOO 1 AEs ! OUO i
stand meiner Erkrankung informiert ist G&uRerten sich 21 Probander{Abb.52).

Es gibt2 fehlende Werte. Die Spannweite der Antwortmdglichkeiten reichte von

nEIi T A0OO jpq AEO nil EAO {108 sutglAtemasttOAET O1 C
mung. Der Schwierigkeitsindex, der mit Hilfe der Quotientenmethode ermittelt

wurde, liegt bei 0,5. Der Mittelwert liegt bei 2,0. Deshallst das Item tendenziellals

eher schwer einzustufen

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

im Jahr.

75



MW [+SH = 2,00 [+1,095]; M = 2,0; Schwix = 0,5

Haufigkeit

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 Iltems 19 d

Zur Aussagen,) AE AET AAE AET Al ( AEDmbdeAsAOE&EEAO ET "
i ECl EAEEAEOAT nl EAOQp @h An ki OAOOG pPoqh RAAED
banden Stellung(Abb.53).+ AET AO AAO 4AEITAEI A0 Al Ox1T OOAC(
i AOO8 $EA - AEOUAET AAO O0AOEAT OAT UAECOA AE’
Item. Die Verteilung ist absolut linkssteil, was in Zusammdrang mit dem Mittd-

wert und dem Schwierigkeitsindex die Frage als psychometrisch leicht charakter

OEAOO8 ¢p 001 AAT AAT AAAT Ox1T OOAOGAT AAO ) OAi
und das nachste Item bearbeitet werden sollte.

MW [£SH = 1,09 [+0,288] ; M = 1,0; Schwix = 0,272

401

]

209

Haufigkeit

LA e

T T T
a 1 > 3 4 5

Ich bin bei einem Heilpraktiker in Behandlung.

Abb. 53: Histogramm und statistische Kerndaten des ltems 21
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n) AE xi OAA TEO T AEO '1 CAAT OA Ei Al OAOT AGEOI
sollte von den Probanden bearbeitet werden, die in der vorigen FrageEO net EAO C
antwortet hatten (Abb.54). Nur 20 Probanden gaben aber dartiber Auskunft. Dabei

zeigt sich eine sehr symmetrischéverteilung Uber das gesarte Antwortspektrum

hinweg. Die Item-Schwierigkeitist als tendenziell schwerer einzustufen.

MW [£SH = 2,65 [+1,137]; M= 3,0; Schwix = 0,663

A

Haufigkeit

=

T T T T T T
0 1 2 3 4 H

lch wiirde mir mehr Angebote im alternativmedizinischen
Bereich wiinschen.

Abb. 54: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 22

Die Frage nach deBelastung durch die Nebenwirkung von Medikamenten , die

zur Behandlung der Erkrankung eingesetzt werden, wurde nur vod2 Probanden

bearbeitet (Abb.55). Dabei zeigt sich, dass die Antworten alle im eher ablehnenden
"AOARAEAE 1 EACAT 8 +AETAO AAO O0AOEAT OAT EI ACO
(4) Uber Nebenwirkungen.100 AOEAT OAT CAAAT AT h AAOGO . AAA
i EAEOO AHatiehténehptil AAT nEAGI O jcq "AlaAOOOI ¢

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

1N

Haufigkeit

T i T T i 1
0 1 3 3 4 5
Die Nebenwirkungen der Medikamente, die ich nehmen
muss, belasten mich.

Abb. 55: Histogramm und statistische Kerndaten des Items 28

426 3301 A n4eEAOAPADBOO

Das ltemn,) AE & EI A T EAE AAE [ AET ATl 4@ADADPAOOAT
von nur knapp 70% der Patienten bearbeite{ Abb.56). Die Verteilung erweistsich

i AAO AEA 11 0x1 OOEAOACIT OEAT nEIi Tl AOO sj pqh nl .
steil. Die Zustimmung zum Item ist eher hoch. Die psychometrische Schwierigkeit

kann deshalb, in Ubereinstimmung mit dem Schwierigkeitsindex, als schwer agg

geben werden.

Zum ltemn) AE &£ ET A T EAE OI1T 1T AETAI AAEAT AAITTA
machten 20 der 23 Probanden AngabeAbb. 57). Diesem Item wird ausschli&-
I EAE UOGCAOOEI i1 68 "1 1A O0AOEAT OAT AAAT Ox1 OOA

ni £60 jcqs8 S$EA 1| OOxAEI I ECI EAEEAEOAT- nOAI OA
wahlt. Das Item gilt als psychometrisch eher schwer.
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MW [+SH = 1,88 [+0,806]; M = 2,0; Schwix = 0,469

e

4

L/

[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 [+SH = 1,35 [0,489]; M= 1,0; Schwix = 0,338

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 ¢

427 3RO1 A n+OAT EEAEOOCAXETT O

Alle Probanden beschéaftigten sich mit dem Item,- AET A 51 CAAOT ¢ UAEC
groBe Anerkennung fiir meinen Umgang mit der Erkrankung O(Abb. 58) Die
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6 AOOAEI OT ¢ AAO !'10xi OOAT OAEAEO Oi1T nEIiiAOC
EROAECAO GCATATTO xAOAAT h ADOj AgA O EOQIOAD DIA

Die psychometrische Schwierigkeit des Items ist als eher schwer anzugeben.

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

Hiufigkeit

T T T T T
0 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 Itemn,3 AEO EAE AEA $EACIT T OA E
i EAE T AEO AT AAT EI1 AETekdheins echtssikil (AbB 89 , AAAT C
xIT ARE AAO ) OAi O1I1T :O0O00EiiT OTC jnCATU OEAEA
&A1 1 O | 1QqQq CAsPhiwierigkeiEishdashallsals Aher)séhkdr anzugeben.

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

Haufigkeit
@

=

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 ltems 34
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Die Frage, oldie Patienten durch die Erkrankung sich subjektiv als toleranter

und gelassener wahrnehmen, wird von 19 Teilnehmern beantwortet (Abb. 60).

OO0 ! OOxAEI
OAEAET T EAEO j ¢

OO0AT AAIT

AEA

' T OxT OOEAOACIT OEAI
qh nxAEOOAEAEITI EAE

~

2 o~ S A I

EAEOO

der Antworten Uber diese Kategorienerscheint symmetrisch und annahernd no

malverteilt. Das Item gilt tendenziell als psychometrisch schwer.

MW [£SH = 2,37 [+0,955]; M = 2,0; Schwix = 0,592

Haufigkeit

LA

\

[~

T
o

T T
1 2

T
3

T
4

5

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  Reliabilit ats- und Trennscharfenanalyse des Fragebogens

Der folgende Teil der Auswertung beschaftigt sich mit der Trennschéarfenanalyse

durch Reliabilitdtsanalyse. Kennwert dafir ist derCronbachs) Koeffizient.

Ziel

der Trennscharfenanalyse mittels SPSS ist eine statistische Aage dartber, wie

i

gut einzelneltems eine Skala reprasentierenZielwert fiir den Cronbachsy EOO n,p 08

Damit ware der Test perfekt reliabel. Die Reliabilitatsstatistik errebnet einen

Wert, der fur standardisierte Items gilt.Da in einem neu konstruierten Fragebogen

aber keine standardisierten Items gegeben sind, wird der wahre Cronbachs

Koeffizient mit dem standardisierten verglichen, um eine Aussage Uber die Tren

scharfe der Items zu treffen.Wunschenswert ist, dass der wahreCronbachsy fur

die jeweilige Analyse den standardisiertenCronbachs) Wert Uberschatzt. Dies

wirde namlich bedeuten, dass die Items relativ stark trennen, also verschiedene
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Aspekte derSkala reprasetieren.

Eine Unteranalyse der einzelnen Items ergibt sich dann aus den Itemstatistiken: Je
geringer eine Standardabweichung bei dentémstatistiken ist, desto enger liegen
die Items beieinander, desto geringer ist alsoaten Trennschérfe zu erwarten.st
das Item zuséatzlich auch noch statistisch als schwierig eingestuft, ist die Wah
scheinlichkeit, dass das Item die Skala nicht gut reprasentiert, hocBei der Aus-
wertung der Itemstatistiken sind insbesondere der Mittelwert als Homogenitatsi-
dex, die Minma und Maximasowie die Standardabweichung, die sich augder Wur-
zel der Varianz ergibt von Bedeutung. e mittlere Itemkorrelation (MIC) einer
Skala zeigt die Starke der Korrelation der Items untereinander auf. Je hohder
Wert des Homogenitatsindex M, dego ahnlicher sind die Items.Der Homogen-
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 inpositiven Bereich liegen, um die Eindimensionalitat der Sk

la zu gewabhrleisten. Umschlief3t die Spanne zwischen Minimum und Maximum der
Messung die Null, muss von Mehrdimensionalitdt ausgegangen werden. DierSta
dardabweichung der Auswertung der Itemstatistken zeigt an, wie weit die Kore-

lationen variieren. Je geringer der Wert, desto wenigeStreuung istzu verzeichnen.

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

belassen werden.

Die Analyse der folgenden Skalen hat zum Ziel die Items aufzuzeigen, die nicht in
diese Skala passen. Welches Item ware sinnvaiveise aus der Skala zu entfernen,
damit die Reliabilitdt besser wird und Eindimensionaliat der Skala g@wahrleistet

ist? Misst das Item eventuell sogar eine andere Skala und wenn ja welche?
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43.1 Saulen,3A1 AOGOO

Die Saule, 3 A1 AOOO AAOOAB@EM&OOPOI T Cl EAE AOO

1.n$O0OAE [ AET A %OEOATEDOI C &£ EI A EAE | EAE Al

2.n$O0AE 1T AET A %OEOAT EDDCC&I EDBAOEAE | EAE EI

3.n$O0OAE [ AET A %OEOAT EOT ¢ AE1T EAE OAI AOOAA:

4.n$ OOAE | AET A %OEOATEOI ¢ EAAA EAE OEAI + O/

5n7ATT T AET A OAOEOI ROA - Al A& Of AOEé-T 1T EAEC
EAT 80

»

.n- AET A %OEOAT EOT ¢ EAO IDABIEOEDRAT &D®x EOEOT
7.n) AE OAERI A T EAE &£ O I AElT RONRAOAO %OOAEAI
8.n- AET A %OEOAT EOT ¢ E A QinderEnfide dafad getvibssenCAEET A A

)T OAOAOGOAT 1T AAEUOCAEAT 80
9.n- AETA , AAAT OOOROI A 1T AOOGAT OEAE xACAT 1 Al

Insgesamtgehen die Antworten aus 19 Fragebdgen in die Reliabilitatsanalg ein.
Dies entspricht 82,6%.Die Antworten von 4 Probanden werden listenweise auseg-
schlossen. Listenweise ausgeschlossen bedeutet, dass bei diesénProbanden
Antworten fehlten. Somit kdnnen diese Falle bei der Auswertung nicht berticksie
tigt werden, da sonst keine Berechnung durch das Statistikprogramm SPSS moglich
ware. Der statistisch zu erwartende Wert fur Cronbachsy liegt bei 0,867. Der wé-
re Cronbachs) liegt bei 0861. Auf Grund der geringen Standardabweichungen
i 7TAOOA ET +1 Al T AoiT q AAE AAT ) OAi OOAOEOOEEA
EOATEOI ¢ AET EAE OAI AOGOAAXxOOOO80O | mhywtpgh |
Kraft und einen starken WilAT 80 j mhowx q@ OT A n- AET A %OEOAT
xEOEOT CAT AOA&E 1 AET rinhddThenrascharfe zuregnvartertBeiAET A CA
der Auswertung der Itemstatistiken liegt der MIC bei 0,420. Die Items sind sich
relativ ahnlich. Das Minimum wird mit 0,003 unddas Maximum mit 0,887 angeg-
ben, was auf Eindimensionalitat der Skala schlie3en lasst. Die Standardabweichung
liegt bei 0,19 und zeigt damit an, dass die einzelnen Intdtlem-Korrelationen nicht
stark variieren. Beim) OA I n- AET A  %OE OAuswitkdriggh aEAO DT OF
i AET , AAAT 80 AOCEAO OEAE & O AEA NOAAOEAOC
T EAAOECAO 7A00 jmhoeucggs $EAOCAO ) OAi OAPORO
sehr gut. Wirde das Item aér aus der Skala genommen, sénke die Reliabilitat
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(Cronbachsy dann: 0,854), weshalb es in der Skala belassen wird. Die recht geri

CA 2APOROCAT OAOGET 1T AAO 3EAT A n3Al AOOO AOOAE
AEA 3EAI A TEABOOAAOI h AAOA O A&ItdmBraIrded vBnOOx AOOO
der Mehrzahl der Probanden der ablehnend beantwortet. Die reisten der Pio-

banden sind der Meinung, dass ihre Erkrankung keine positivefiuswirkungen auf

ihr Leben hat Das Selbstwertgefuihl der Probanden kénnte durch ihre Erkrankung

gemindert worden sein, was sich im Atwor tverhalten widerspiegeln wirde. Auch

AAEI ) OAi n-AET A %OEOAT E OhiglertiichdaiarEge£E A A OAT
xEOOAT )1 OAOAOGOAT 1T AAEUOCAEAT 80 AOCEAO OEA
multiple Korrelation (0,619). Zusétzlich zeigt sich, dasswenn das Item aus der

Skala genommen wird, die Reliabilitat ansteigt Cronbachs) dann: 0,867). Das

Item ist also nicht reprasentativ flr diese Skala und hat auch negative Auswinku

gen auf die Trennscharfe. Daher wird as Item aus der Skala genommen.

DA 3EAI A n3Al AOGOO xEOA AAOGEAIT A ET n3Al AOOX
Erkrankung hat mich daran gehindert/ hindert mich daran, gewissen Interessen

3 EAI A n 3 A Reliabilitatsstatistik Auswertung der It emstatistiken

Itemanzabhl Cronbachs | Standardisierter | MIC Min. Max.
1 Cronbachsy

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

$EA 3EAI A n3Al AOOXxAOOO 1T EOOO AET A S$EI AT OEI
explorativen Reliabilitat. Die Items &nd sich insgesamtahnlich. Am kesten repra-

OAT OEAOAT AEA ) OAiI O n$ OOAE | AET A %OEOATEOD
CAEI T CO Oi1T n$O0O0@EEI REA AEADOEOCRAELEOAEI DREDI
OEOAT EOT ¢ AET EAE OAI AOOAAXxDOOOO8GielOT A n$ 0O
Kraft und einen starken Wi 1 AT 80 AEA 3 EAI A8
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432 Saulen, EODAOI EAEA " ACi AEOAOOAEAET O1 CAT O
Der Saulen EEODAOI EAEA " ACI AEOAOOGAEAET O1 CAT O OEI

zugeordnet:

1. n3Pbi OAT 3EA 001 OAGEIT T AT EIi " AOAEAE ) EOA
a nw DAET AAT 3EA AEAOA 001 OAOET T Al
b.n( AAAT 3EA "AAATEATh AAOO e- EOI AT O.

EAT EETT AT eO
2. n3bi OAT 3 EA Hikégkfuhl7iB Bdrefch Ihrer vaskularen M
Al Ol AGET 1 eO

a. n%wl bEET AAT 3EA AAO (EOQOUACAAEI EI Al C

3. n%i DAEETYAROA 3GROEOI ROA - Al &£ Oi AGETT Al O
a n" AAET OORAEOECAT 3EA AEAOA 3AEI AOL

4. n, AEAAT 3 EA O1 OAO %wi bAET AOT COOOEOOT CAT e
a n%w DAET AAT 3EA AEAOA 3UiBPOI i A EI

In die erdge statistische Auswertung gingen2l1 Fragebégenein, das entspricht
91,3% aller Ricklaufe Listenweise ausgeschlossen werdehFragebdgen. Dg Skala
besteht aus 9ltems. Der Cronbachsy -Koeffizient erreicht einen Wert von 0,815,
der Wert fur den standardisierten Cronbachsy betragt 0,828. Der wahre Wertdes
Cronbachsy unterschétzt den standardisierten Wert. Cronbachsy ist damit als
gering zu bewerten. Geringe Standardabweichungen in den Itemstatistiken (Werte
in Klammem@ AOCAAAT OEAE £ O AEA ) OAI O n( AAAT 3
die PulsationenOAEAT EET 1 AT eO jmhovwqh n%l PaEET AAT G
OETT Al O OAEI AOUEAZEOeO jnhxteqh n" AAET OORATI
OACeO jmhyxvmnqgqh n, AEAAT 3EA O1 OAO %i pAET AOT
Sie diese Symptome im Alltag alshl AOOAT AeO | mhoguQgs8 $EA 40
Items ist als gering einzustufenBei der Auswertung der Itemstatistiken ergibt sich
fur den Homogenitatsindex MIC ein Zielwert von 0,348, der im oberen Grenzb
reich fiir die Ahnlichkeit der Items anzusiedeln ist.Die einzelnen Interkorrelatio-
nen weisen eine Standardabweichung von 0,21 auf. Dies bestatigt, dass die dinze
nen Korrelationen nicht stark variieren.
Das Minimum wird mit -0,115, das Maximum mit 0,946 angegeben. Die Skasa
nicht eindimensional, weil sie die 0 umschliel3t Bei den Auswertungen der ltera
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SkalaStatistiken zeigt sich anhand der quadrierten multiplen Korrelationen (We
te in Klammem), dass durch die fajenden Items die Skala amffektivsten repra-

sentiert wird:

1. n3Di OAT 3EA O0OQOARAET Y ROACEITI OAGE DT ROAT -
(0.939)
2. n3bi OAT 3 EA Hikégkfuhl7iB Bdrefch Ihrer vaskularen M
Al O AGET TeO j m8wecx(
3.n, AEAAT 3EA O1 OAO %i DAET AOT COOOEOOT CAT e
a n%wl DAET AAT 3EA AEAOA 3UiPOIiT A EI
(0,976)

Interessant dabei ist, dasses sichin der Mehrzahlum Filterfragen handelt, denen

sich dann Zusatzfragemnschlie3en Eine Ausnahmedavon bildet die Zusatztage

n%i DAEET AAT 3&iAl A ERIOAI 13100 AObefstesZiehddriwdied OAT Ae O8
ren Auswertung ist es, lhdimensionalitat der Skala zu erreichen. Dazu besteheh

Maoglichkeiten. Einerseits die Entfernung der Frage nach den Schmerzen, die die

vaskulare Malformation bereitet und die Beeintrachtigung des Alltags durch die

Schmerzen. Andererseits die Entfernungantlicher Skip-Fragen, sodass dann nur

TTAE AAO n' OO1T ACAOI 600 AAO 3 E Aubhg bigiBtE ODA O E /
Bei beiden Optionen wird die Eindimensionalitat auf Kosten de€ronbachsy, der

dadurch geringer ausfallt, erreicht.

Werden die Fragenzu den Schmerzen auf Grund der vaskularen Malformation aus

der Skala entfernt, verbleiben folgende Fragen in der Skala:

1. n3Dbi OAT 3EA 001 OAOEITTAT EIi "AOAEAE ) EOA
a. n%wl DbEET AAT 3EA AEAOA 001 OAOGEIT Al
b. n( AAAT 3 EA ass Mimehséhdnl die Pulsationenes

EAT EETT AT eO
2. 3D OAT 3 EA Hikegkfiihl7i Bdrefch Ihrer vaskularen M
Al Of AGET 1 e0O

a. n%wl bEET AAT 3EA AAO (EOQOUACAEI EI Al

3.n, AEAAT 3EA O1 OAO %i bAET AOT COOOEOOT CAT ¢
a. n%l DEET AAT 3EA AEAOAe&tedddBOI | A EI !
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Eingeschlossen in die statistische Auswertung werden weiterhin 21 Fragebdgen.

Sie liefert folgende Werte als Endergebniélabelle6):

Tabelle 6:2 AT EAAEI EOROOAT Al UOA AAO 3EAI A n+EODPAOI EAEA " Ag

3EAI A n EE @b A| Reliabilitatsstatistik Auswertung der Itemstatistiken
Cl AEOAOOGAEAE

Itemanzahl Cron- Standardisieter MIC Min. Max. SF.

bachs Cronbachs]

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

$EA 3EAI A nEEOPAOI EAEA "ACIi AEOAOOGARAET BT CAI
telméRigen, mehr als explorativen Reliabilitat. Insgesamt sinsich die Fragen recht

ahnlich. Dies istdurch die SkipFragen, die sich ja auf die Filterfrage zuvor bez

hen und in diese statistische Auswertungntegriert sind, erklarbar. Am besten re-

DOROAT OEAOAT AEA ) OAI O O1 gOABGE Adeioi@dhe AT OAO
n3bDi OAT 3 EA 0 @thdFAGREG TOA OEETI R QRAdlie SkafaDigsl O AOET
sind die Items, die zumrBrundgerustOder Skala gezahlt werden kénnen, de sie

sind alle Filterfragen.

Werden ausschlie3lich die Filterfragen statistisch ausgewertetgestaltet sich die

SEAT A EBEEAPAALCI AEOAOOGAEAET O1 CAT O xEA &1 ¢Od

1. n3Pbi OAT 3EA 001 OAOGEIT T AT EIi "AOAEAE ) EOA
2. n3bi OAT 3 EA Hikégkfuhl7i Bdrefch Ihrer vaskularen M

Al Oi AGET T e¢0O
3. n%l DbAEET AAT 3EA ) EOA OAOEODI ROA - Al £ O0i AG
4. n, AERAIOT DA O % PAET AOT COOOEOOT CAT e O

Der Auswertung stehen dadurch 22 Fragebdgen, was 95,7&tler Rucklaufe ent-

spricht, zur Verfiigung.Sie liefert folgendes ErgebnigTabelle7):
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Tabelle 7: 2 A1 EAAEI EOROOAT A1 UOA AAO 3EAI A n+EODPAOI EAEA
Fragen)

3EAI A n EE ODb]| Reliabilitatsstatistik Auswertung der Itemstatistiken

"AcCci AEOGAOOA

Itemanzahl Cronbachs | Standardisierter | MIC Min. Max. SF
1 Cronbachsy

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

Insgesamt zeigt sich also eine eher geringe Reliabilitdt, wobei erstmalig der wahre
Cronbachsy -Koeffizient den gandardisierten tberschétzt. Dieltems, die nun also
statistisch ausgewertet wurden, reprasentieren die verschiedenen Aspekte der
Skala sehr gut. Eindimensionalitat der Skala ist weiterhin gewahrleistet. Der
Homogenitatsindex MIC liegtim Zielbereich. Die Items sind verschieden genug,esi

messen unterschiedliche Aspekte der Skala.

Eine Kombination beider Moglichkeiten, sprich die Reduktion der Skala um samtl
che SkipFragen und die Frage nach deSchmerzen durch die vaskularélalforma-

tion, fuhrt dazu, dass sich letztlich nur nocl8 Fragen in der Skala befinden:

1. n3Dbi OAT 3EA 001 OAOCEITTAT EiIi " AOAEAE ) EOA
2. 3D OAT 3 EA Hikegkfihl7i Bdrefch Ihrer vaskularen M

Al Of AGET 1 ¢0
3.n, AEAAT 3EA O1 OAO %i bAET AOT COOOEOOT CAT ¢

Die statistische Auswetung der giltigen 22 Fragebdgeniefert nachstehendeskr-
gebnis(Tabelle 8):

Tabelle 8:2 A1 EAAEI EOROOAT Al UOA ARAQOD ASEEAAET AD T n+AH GDb A ON aFEAl EORO E" OBA«
und Skip-Fragen)

3 EAI A n EE OD]| Reliabilitatsstatistik Auswertung der ltemstatistiken

"Acl AEOAOOA

Itemanzahl Cronbachs | Standardisierter | MIC Min. Max. SF
1 Cronbachs]

3 0,690 0,660 0,393 | 0,204 0,740 0,27
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Die Reliabilitat lasst sich geringfugig steigern, noch immer ist sie aber nicht o
derlich hoch. Die Ahnlichkeitder Fragen ist aber wieder groRer geworden, dies
konnte daran liegen, dass nicht genug Aspekte der Skala durgitems abgedeckt

werden. Eindimensionalitat ist aber auch bei dieser Auswertung weiterhin gewéh

leistet.

433 Saulen,? COOAO

DieSaulen,? 1T COOAO AAET EAI OAO AEA 1 AEOOAT ) OAI O /7

1. n$OOAE | AET A %OEOAT EOT ¢ EAAA EAE !'1Cc0OO
2. n$OOCAE OEBAREOT ¢ EAAA EAE ' Al AOI OCAT 80
3. n$O0OAE | AET A %OEOATEOI C AibpEEI AA EAE AE
4. n)1 TAET AT &OAODIT A AOEMQIdeEnty eideEdolchendEE AAOT
EOAT EOT ¢80
5. n) AE AIi BDAET AA T AET A OAOGEOI ROA - Al &£ 01 AG
6. n, $ E Afrontdtidn mit Behinderung durch meine Erkrankung macht mir
OAExAO UO OAEAAZEZEAT 80
7.n) AE &I EITA T EAE OiI1T AAO ' AOAI |1 &6AEAED A
EOEI ET EAOO8O
8. n$EA 2AAEQEIT AAO -EOI AT OAEAT EF " AUOC
OEiIT EORTEO I EAES8O
9. n,) A Ee s¢hdn/ein geplantes Ereignis, auf das ich mich gefreut hattee-w
CAT 1T AETAO %OEOAT EOI ¢ AACAOACO8O

10.n) AE EAAA AAO 'A&EiEIh AAOO | AET A %OEOA

Schulbildung hatt EAOOA 80O
a.n- AET A %OEOAT EOT Qiflussiad Bdine g&hi CAT AAT
bild®T C ¢ O

11.n) AE EAAA AAO 'A&EI EIh AAOO i AEI-A %OEOA

lungsgesprache hattE AOOA 8O
a. n- AET A %OEOAT EOT C uBsladl Gokstelmigh CAT AAT
CAOPORAEAGO

12.n) AE EAAA AAO 'AmiEIh AAOO 1 AETA %OEOAI

rufswahlhatt EAOOA 80O
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a. n- AET A %OEOAT EOT ¢ EAOOA 4&k-1 CAT AAI
O0&EOxAEI ¢ O
13.n,) AE EAAA T EO 1 AT CA ' AAAT EAT CAI AAEOh x
AAO $EACTT OA AOUREI A8O

Fur die statistische Auswertung und die Schatzung de€Sronbachs) -Koeffizienten
sind dichotome Items nicht geeignet. Die Items, die den positiven oder negativen
Einfluss der Erkrankung auf die SchulbildungMNorstellungsgesprache/Berufswabhl
(hier: 10 a, 11a, 12a) erfragen sollen, kdnnen daher in der Berechnung nichteb

ricksichtigt werden und gehen nicht in de statistische Auswertung ein.

Bei der ersten Analyse gehen 16 Fragebdgen in die Statistik ein. Dies entspricht

69,6%. Wegen fehlender Antworten aisgeschlossen werdennsgesamt7 Frageld-

gen.Der Cronbachsy -Koeffizient wird mit 0,898 angegeben und Uberschatzt damit

den standardisierten Cronbachsy, der bei 0,871 liegt. Der Reliabilitatskoeffizient

ist damit als gut zu bewerten.Die Itemstatistiken ergeben fir die meisten Items

relativ hohe Standardabweichungen. Dies spricht fieine gute Trennschéarfe der

ltems." AE AAI ) OAI n)1 1 AET Al di&BEnkigeimk AiE OAEO A
Ol 1 AEAT %OEOAT EOT ¢80 EOO AOAE ' 00T A AAO CcAO
dem Mittelwert von 3,81, der massiv oberhalb der Skalenmitte von 2,5 lig eine

geringe Trennscharfe zu erwartenAuch die Iltems nach dem Einfluss der vaska

ren Malformation auf die Schulbildung (0,324), Vorstellungsgesprache (0,447) und

die Berufswahl (0,577) weisen geringe Standardabweichungen (Werte in Kia

mern) auf. Bei desen Items sind ebenso genige Trennscharfen zu erwartenDie

Auswertung der Itemstatistiken ergibt einen zufriedenstellenden Homogenitatsi-

dex MIC von 0,342. Die einzelnen Interkorrelationen variieren nicht stark (Ste
dardabweichung: 0,3). Das Minimum is mit -0,255 negativ, das Maximum mit

0,872 positiv, sodass die Skala nicht als eindimesional angesehen werden kann.

Fur die quadrierten multiplen Korrelationen bei den ItemSkalaStatistiken erge-

ben sich gute Werte, die allesamt tber 0,835 liegen. D&kala wird am besten b-

CAAEI AAO AOOAE AEA ) OAIl 04 n) AE EAAA T EO |
OT A &OAOT AAT Oi1T AAO S$SEACI T OA AOUREI A8Oh ¢
EAAA EAE 'T1CcOO0 01 0O AAO : OEOT £#080 OhuA n$EA
meine vaskd® OA - Al &£l O A QE Ndchyd @EABDD Ol EARG®D ) OAI O
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nem Freundeskreis bin ich detf AEA %ET UECA [T EO AET AO Ol 1 AE?Z

habe das Geflhl, dass die Erkrankung einen Einfluss auf meine Schulbildung hat/
E A O O A Ohe dag)GAfiEhl, dags die Erkrankung einen Einfluss auf $tsllungsge-

sprache hatt EAO QA8 On)DAE EAAA AAO 'AZAZI EITh AAOO AEA
auf meine Berufswahl hattEAOOAO AOCAAAT OEAE A& O AEA 004
nun 17 eingeschlossean Fragebdgen folgende Zahle(irabelle9):
Tabelle 9:2 A1 EAAEI EOROOAT AT UOA AAO 3EAT A n?1 COOAOD
3EAI A n?1 | Reliabilitatsstatistik Auswertung der Itemstatistiken
Itemanzahl Cronbachs | Standardisierter | MIC Min. Max. SF
1 Cronbachsy

9 0,933 0,935 0,614 | 0,213 0,871 0,14
Sowohl Eindmensionalitat als auchSteigerung desCronbachsy -Koeffizienten in
einen statistisch als hoch geltenden Bereich der Reliabilitdt konnen durch dieeR
duktion der Skala um die oben genannted Items erreicht werden. Cronbachsy
entspricht damit auch fast dem standardisierterCronbachsy , unterschéatzt ihn nur
minimal. Die Standardaweichung bei der Auswertung der Itemstatistiken ergibt
nun einen Wert von 0,14. Dieser geringe Wert und auch der hohe Homogenitgisi
dex von 0,614 zeigen, dass die Korrelationen nicht stark variieren.
43.4 Saulen,/ OCAT EOAOQEI T O
DerSéaulen,/ OCAT1 E OA O Eiingliéh fo@éndeAtend® cudadrdnet:

1. n&i O 0OAOGEAT OAT O1 A ' 1 CAEEOECA EHO AAO |

OAEAEAT A8O
22.n$A0 'TCAAT O AT bDOI ZAOGOGEIT T AT 1 AO POUAET I

A1 O AOOOAEAEAT A8O

~r

3.n-AET A &OAOT AA O1 OAOOO0i DHUAAO I BAEOAIT EGI ¢

4. n- EO AR 1, &uf Gkudd nizidt Erréhkung neue Freundschaften
UO OAEI EAnAT 80

5. n- EO AERI I, &uf Grdhd raelé sEdkr@nkung bestehende Freum
OAEAEOAT AOAOAAEO UO AOEAI OAT 80
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Nach listenweisem Ausschluss vob Fragebégenwegenfehlender Werte gehen 17

in die statistische Auswertung ein. Dies entspricht 78% der vorhandenen Frag-

bdgen.Die Reliabilitatsstatistik ergibt einen alsgering zu bewertendenCronbachs

] -Koeffizienten (0,673), der den standardisierten Cronbachs) (0,689) unter-

schatzt. Die Itemstatistik ergibt eine Standardabweichung von 0,772 fir das ltem

n- EO /ERI | a0f GAidl méideEBrkfatkung bestehende Freundschaften &u

OAAEO UO AOEAI OAT1 808 S$EAO UAEfGesheimtzu AAOO EE
erwarten ist. Bei der Auswertung der Itemstatistiken wird der Homogenitatsindex

mit 0,307 angegeben. Die Standardabweichung von 0,3 spricht fur geringe Varat

on der Interkorrelationen. Die Spanne zwischeMinimum (-0,239) und Maximum

(0,832) der Inter-ltem-Korrelationen umschlief3t die Null, somit sind die Items dr

Skala nicht eindimensionalDie Item-SkalaStatistiken zeigen anhand der quadrie

OAT 1 01 OEPI AT +1 OOATI AGET T h AAOGO AAOG ) OAIl
51 CAT C 1T EO | AET AGkakantsohethieddn @prdsentiel (0,580).

Auch wird sich, wenn dieses Item aus der Skala genommen wird, déronbachs, -

Koeffizient auf 0,767 verbessern und damit zu einer Ralbilitatssteigerung beitra-

gen. Weiterhin zeigt sich, dass dieses Item, dadie Unterstitzung durch Freunde
AOEOACOh ET AAO 4A0 EAET AT 1 OPAEO AAO 3 EA
durch den Wegfall dieses Items wird Eindimensionalitat erreicht (Minimum: 0,120;

Maximum: 0,832). Inhaltlich erfragen die nun verbleibendert Items verschiedene

Aspekte einer SkalaWie organisieren Erkrankte ihren Alltag und welche Unte

stltzung gibt es, die diese Organisation erleichtert? Gibt es aber eventuell Eleme

te, die den Alltag, insbesondere das Freizeitverhalten eines Erkrankten negabe-

AET £1 OO0OAT e $EAOAO &OACA CAEO AAO nOAil n-A
dertt EET AAOO T EAE AAOAT CAxXxEOOAT )1 OAOAOGOAT 1

entnommen wurde, nach.

$EA 3EAI A xEOA AAOEAI A E £
umAAO ) OAlI n-AET A &OAOT AA O1 OAOOOI @UA
EOT c80 OAAOUEAOO O1T A Oi AAO ) OAI n-AETA v
dert/hindert mich daran, gewissen InteA OOAT 1T AAEUOCABAIW8 O AOx Al
AAOOAOOA 3EADGHEI Tnfy OTIAUEAT A . AOUxAOEA O A

Items:
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1. &I O O0AOEAT OAT O1T A '1 CAEEOECA E®©O AAO !
OAEAEAT A8O

22.n$A0 'TCAAT O AT DPOI AAOOGET T AT T AO DPOUAET I
Al 6 AOOOAEAEAT A8O

3. n- EO A£RI I, &uf Ghudd niziker Errankung neue Freundschaften
UO OAEI EAnAT 80

4. n- EO [ERI 1, uf Gridd rdefér Ekrénkung bestehende Freu
OAEAZEOAT AOAEOAAEO UO AOEAI OA1 80

5. n- AET A %OEOAT EOQI C E A Ginderavick davaddevkis- CAEET A

s o~ N -

Bei dieser statistischen Auswertung, in die ebenfalls 17 Fragebdgen eingehen, e

geben sich folgende Kenndate(iTabelle 10):

Tabelle 10:2 A1 EAAET EOROOAT Al UOA AARAO 3EAI A n/ OGCAT EOAQEITTh

3EAI A n/iO/{ Reliabilitatsstatistik Auswertung der Itemstatistiken
on, soziale Netz-
xAOEA OT A

Iltemanzahl Cronbachs | Standardisierter | MIC Min. Max. SF
1 Cronbachsy
5 0,803 0,812 0,463 | 0,120 0,832 0,22

Da Minmum und Maximum bei der Auswertung der Itemstatistiken im positiven

Bereich liegen, ist Eindimensionalitat als wichtigstes Kriterium der statistischen

Auswertung gewabhrleistet. DerCronbachsy -Koeffizient mit knapp tber 0,8 gibt

eine explorative ReliabiliOR O AT 8 )i 6AO0OCI AEAE UOOI-O00DPOI 1
ITO EOO AAAO AET A AAOGOI EAEA 2A1 EAARBI EOROOO
tatsindex MIC zeigt, dass die mittlere Itemkorrelation im akzeptablen Bereichna

gesiedelt ist. Insgesamt variieren didtems untereinander aber nicht sehr stark
(Standardabweichung: 0,22)
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435 Saulen, 4 EAOAPEA O1T A 4EAOAPABOOO

Die SauleTherapie umfasst folgenddtems:

1. n) AE AET T EO AAO 1 AAEUET EOAEAT " AEAT Al C
2.n) AE EAAA AAO ' A EIl h AAOdschingdsttnd! OUO | /

AARO %OEOAT EOT ¢ ET &£ Ol EAOO EO0080

3.n) AE AEl AAE AETAiI (AEI POAEOEEAO EI

"AE

4. n) AE xi OAA T EO T AEO !'1TCAAI OA EIin- Al OAOT /

OAEAT 80
5 n$EA | AAATAKE®EOAKEREAT AT OA AA1T AOOAIT

1. rich fuhle mich bei dem/ der Therapeuten/ Therapeutin in sicheren Hé-
AAT 80

2. n) AE nZIAEl A€l E1 A | Erdher 6GdhdndeinderE ArA ArZ-
tin AOT 00 CATT11 AT 80

Da sich beide Saulen gemeinsam auf die Behandlung dé&rkrankung beziehen,
werden flUr die statistische Auswertung die beiden Skalen zusammengefasst und in
die Saulen," AEAT Al O1 C On dixistAtibtischd Ausvertung geher® Frage-
bogen ein, was einem Anteil von 39,1%ller auswertbaren Fragebdgerentspricht.

14 Fragebogen wer@n listenweise ausgeschlossenDer Cronbachs) -Koeffizient
erreicht einen Wert von 0,713 und uberschatzt damit minimal den standardisie
ten Cronbachs, -Koeffizient (0,711). Dies bedeutet, dass die Items relativ stark
trennen, also verghiedene Aspekte der Skala reprasentieren.d8den Itemstatist-
ken zeigt sich anhand der Standardabweichungen, dass geringe Trennscharfen fur
AEA )OAI O n)AE @E EIA TEAE O1I1T 1 AETAI

EAE

ARE/

j mhomngh n) AE AET HRIAE" REATAAT GQTAES B G AEROEEARD C
wirkungen der Medikamente, die ich nehmen muss, belasteniME8O j mhoooq UO
warten sind. %ET AEIT AT OET 1T A1l EORO xEOARh xATT AITA &O

belassen werden, nicht erreicht (Minimum:-0,426; Maximum: Q866). Der Mittd-

wert der Inter-ltemkorrelationen liegt bei 0,260, die Standardabweichung bei

0,38. Dies spricht furgute Variabilitdt der Fragen.Ziel der weiteren Modifikation

AARAO 3 EAI A n" AEiAdimehsionaliaOzu Er@i€henAr@ehr Fragebogn
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in die Auswertung einflie3en zu lassen und die Reliabilitat zu stgern. Dies gelingt

AOOAE ! OOOAEI OO0 AAO &HIAGA ®BAEQE EROAETAEIAE

sowie der weiteren Differenzierungsfrager,) AE x| OAA T EO | AEO ' 1 CA/
navmeAEUET EOAEAT " AOAEAE xi 1 OAEAT 80 O1 A AARO
Medikamente, die ichi AET AT [ OOOh MikiFade @dh derd BEHSE 8 O8

lung durch einen Heilpraktiker wurde nur durchn2 0 AOEAT OAT 1T E© nOAIl Of

wortet, alle anderen ProbandenrOET A n1 EAO AAE AET Ai (AE]I POAI
Da die Frage, ob sich die Patienten mehr Angebote im alternativmedizinischee-B

reich wiinschen wirden als SkigFrage gestellt wurde, wird der gesamte Bereich

n+i 1 DI AT AUBROI AA& | OO x AbasOtén, gb NAderdvikungehi 8

durch Medikamente die Patienten belasten wirden, wurde von 11 Probanden nicht

bearbeitet. Es ist anzunehmen, dass diese 11 Probanden, die keine Angabenhmac

ten, auch keine Medikamente einnehmen. Um den listenweisen Ausschluss von

Fragebdgen fur die Auswertung zu reduzieren, wird deshalb diese Frage aus der

$EA I TAEEAEUEAOOA 3EAIT A n" AEAT A1 01 cO AT OERI C
1. n) AE AET T EO AAO 1 AAEUET EOGAEAT " AEAT AT C
2. n) AE E A AR, ddsérein ‘A&t Uber den aktuellen Forschungsstand
AAO %wOEOAT EOT ¢ ET & Ol EAOO EOO8O0
3.n) AE A& El A deEThdapetdrE Thérdoéulin in sicheren Ha-

AART 80
4. n) AE A& El A | E AeinerCbeHanddindet Arkti Afztin ernst
CATT11AT80

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

weniger fehlende Angaben zu listenweisen Fallausschliussen fiihren
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Tabelle 114, 2 A1 EAAETI EOROOAT A1l UOA AAO BEAT A n" AEATAI 01 ¢CO

3EAI A d-" A| Reliabilitatsstatistik Auswertung der Itemstatistiken

1 01 ¢O

Itemanzahl Cronbachs | Standardisierter | MIC Min. Max. SF
1 Cronbachsy

4 0,857 0,874 0,633 | 0,373 0,793 0,14

Eindimensionalitat ist gewahrleistet, die4 in dieser Auswertung bertcksichtigten

Iltems messen verschiedene Aspekte einer Dimension. Die Standardabweichung

von 0,14 und der HomogenitatsindexMIC von 0,633 zeigen aber, dass diausge-

wahlten Items, nur sehr gering variieren und einander dhnlich sindDies zeigt sich

AOAE AARAE AAT ) OAi OOAOEOOEEAT h AEA CAOET CA
i EAE AAE 1T AETAI 4EAOAPAOOAT ET GCOOAT (RTAA
meinem behandelnden Arzt ernst genoh AT 80 | mh v myx q Dletebd OOAT 1 A
den Items sind sich auch inhaltlich ahnlich, denn nur, wenn sich ein Patient ernst

genommen fuhlt, wird er sich auch gut behandelt fuhlen.

436 Saulen,+ OAT EEAEOOCAXETT O
DieSaulen, + OAT E E A E O O C AXxItErsigébildstE OA O1 1

1. n- AETA 51 CAAOT ¢ AModkkEmpuing firEdén Ug@ahdh it
i AET A0 %OEOAT EQI ¢80
2. n3AEO EAE AEA $EACI T OA EATT AR ZOAOA EA
, AAAT 080
3.n3AEO 1 AETAO %OEOATEOI ¢ AET EAE OI 1 AOAI
OEAT AOI AE (ET OEAEO CAlI AOGOAT Ad8O
In die Auswertung gelen die Antworten aus 18 Fragebégen ein, dies entspricht
78,3% aller Rucklaufe Wegen fehlender Antworten aisgeschlossen werden die
Items von 5 Probanden.Der Cronbachsy -Koeffizient erreicht einen Wert von 0,522
und unterschatzt den standardisierten Cronbachs-| -Koeffizient (0,532). Diese
Werte sind sehr niedrig. Eindimensionalitét 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. Abadie Standad-
abweichung von 0,05 zegt, dass die Items variierenBei der Item-SkalaStatistik
erreichen die quadrierten multiplen Korrelationen aber nur sehr geringe Werte,
die von 0,088 bis 0,149 reichen. Dies zeigt, dass die Iltemig &kala kaunreprasen-
tieren. Auf Grund der geringen Reliabilitat und der niedrigen Werte fur die gar
AOEAOOAT 1 OI OEPI AT +1 OOAI AGETTAT 1T EAEAOOD

keine verwendbaren Daten.

4.4  Ergebnisse der Auswertung des standardisierten Fragebogens SF -36

Alle Patienten mit arteriovendsen Malformationen bekamen zusétzlich zum neu
entwickelten Fragebogen auch den standardisierten Fragebogen -85 zur Ermitt-
lung der gesundheitsbezogeen Lebensqualitat zugesandtinsgesamt ergaben sich
fur den standardisierten Fragebogen22 verwertbare Datensatze wobei darunter
auch die Dater2er Kinder im Alter von 9 und 11 Jahren inbegriffen sindDer SF36
veranschaulicht die Lebasqualitat bei Probanden in 8S&aulen. Zu diesen Sé&ulen
zahlt korperliche Funktionsfahigkeit, korperliche Rollenfunktion, kdrperliche
Schmerzen, allgemeine Gesundheitswahrnehmung, Vitalitat, soziale Funktiog@sf
higkeit, emotionale Rollenfunktion und psychisches Wohlbefinden (genaue Eda
terungen zu den Inhalten der jeweilgen Saule siehdabelle 4). Die Werte der Sk-
len werden so berechnet, dass hthere Werte einem besseren Gesundbeitstand
entsprechen. Zudem werden die Werte transformiert, sodass sich Skalenwerte von
null bis hundert ergeben, wobei null dem schlechtesten Gesundheitszustand und
hundert dem besten Gesundheitszustand entsprichtDer Fragebogen SBB6 exis-
tiert seit vielen Jahren und wird regelméaRig bei Studien zu Lebensqualitatsise
sungen angewendet. An einem grof3en Probandenkollektiv von tber 900 Teilme
mern wurden die Werte ermittelt, die gesunde Menschen ohne chronische Erkra
kungen bei der Auswertung des SB6 erreichen (gesunde Normpopulation)[11].
Bei der statistischen Auswertung der Ergebnisseind der Erstellung des Dig-
ramms des standardisierten SF36 in der vorliegenden Arbeit zeigt sich, dass die
Probanden, verglichen mit den Daten der Normpopulation deutlich niedrigere
Werte in allen 8 S&ulen des SB6 erreichen, was eine geringere Lebensqualitat bei

Patienten mit arteriovendsen Malformationen bedeute{Abb.61).
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B Mormpopulation chne
chronizche Erkrankungen

B Patienten mit vaskuldren
Malformationen

Abb. 61: Vergleich der Ergebnisse des S86 zwischen der Normpopulation ohne chronische E

krankungen und den Patienten mit vaskularerMalformationen

4.5 Korrelationen des neu erstellten Fragebogens mit dem

standardisierten Fragebogen SF -36

Ziel der hier durchgefiihrten Korrelationen istder statistische Nachweis, dass jede
Saule der Lebensqualitat, die durch den S¥6 erfasst wird auch durchden spezif-
schen Fragebogen zur Lebensqualitat bei Patienten mit arteriovendsen Nam a-
tionen abgebildet wird. Dazu wird jeweils ein Item aus einer Skalam neu erstel-
ten Fragebogen mit einer dei8 Saulen des SB6 korreliert. Der dazu verwendete
Korrelationskoeffizient nach Pearson, auch ProdukiMoment-Korrelationskoef-
fizient genannt, ist ein dimensionsloses Mal3 fur die Starke eines linearen Zusa
menhangs zwischer? gemessenen Grof3en. Er gilt als Mal3 fir die Kennzeichnung
von Zusaammenhéangen zweier Merknale. Der Korrelationskoeffizient r berechnet
sich, indem die Kovarianzen zweier Variablen durch das Produkt derer Standar
abweichungen dividiert werden. Er kann Werte zwischen-1 und +1 annehmen.
Wird der Korrelationskoeffizient 0, so bedeutet dies, das&ein statistischer Zi-
sammenhang gefunden wird. Ergibt sich fur den Korrelationskoeffizienten dere3
trag 1, so bedeutet dies, dass ein perfekter positiver oder negativéusammenhang

geschatzt wird.
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4.5.1 Ubersicht der vorgenommenen Korrelation

Tabelle 12 liefert eine Ubersicht tiber die hochstenKorrelationen bei der Auswa-
tung. Sie zeigt dass der neu entwickelte Fragebogen al& Dimensionendes stan-

dardisierten Fragebogens SB6 abbildet.

Tabelle 12: Korrelationen zwischen den Fragebdgen

Skala aus SF36 Item aus neu erstelltem Fragebogen zur

Ermittlung der spezifischen Lebensqualitat

Kdrperliche Funktionsfahigkeit Ich habe schon ein geplantes Ereignis,
auf das ich mich gefreut hatte, wegen

meiner Erkrankung abgesagt.

Kdrperliche Rollenfunktion Durch meine Erkrankung empfinde ich eine

lahmende Ungewissheit.

Korperliche Schmerzen Empfinden Sielhre vaskulare Malformation

als schmerzhaft?

Allgemeine Gesundheitswahrne h- Leiden Sie unter Empfindungsstérungen?

mung

Vitalitat Durch meine Erkrankung fuhle ich mich antriels-
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 meineErkrankung fuhle ich mich antrieks-
schwach.
4511 +1 OOAI AGET 1T UxEOAEAT n+EODPAOIIRAEAO &OT ¢

habe schon ein geplantes Ereignis, auf das ich mich gefreut hatte, wegen
i AET AO %OEOAT EOI ¢ AACAOACO8OD

Insgesamt ergeben sich 20 verweabare Datensare fur den SF36 und 23 Daten-

satze fur den spezifischen Fragebogen. InMlittel erreichen die Patienten auf der
transformierten Skala des SFE36 einen Wert von 86,5 Punkten (SF: 20,333). Beim

)y OAi n) AE EAAA OAEI T AET CADPIufHat®AvegesocOAECT E
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i AET A0 wOEOATEOI ¢ AACAOACOO AOO AAO 3EAIT A
(SF: 0,714). Es zeigt sich ein deutlichegegensinniger Zusammenhang zwischen

AAO 3EAI A n+EOPAOI EAEA &OTEOEIT T OAREECEAEOO
Fragebogen PearsonKorrelationskoeffizient r = -0,569, Signifikanzniveau: 1%).

0OAOEAT OATh AEA AAI ) OAi n)AE EAAA OAEITT AE
CAEOAOO EAOOARh xACAT 1T AETAO %OEOAJe&EOT ¢ AAC
reichten eher niedrige WO OA AAE AAO 3EAI A nEEOPAOI EAEA &
36. Das Item aus dem Fragebogen zur spezifischen Lebensqualitdt bei Patienten

mit arteriovendsen Malformationen korreliert deutlich mit einem standardisierten

Frageboge.

4.5.1.2 Korrelation zwischen n+ EODA A TEIAIEAAIOESOT EOET T O OT A n$
i AET A %OEOATEOI ¢ Ai bpAET AA EAE AET A T REI AT AR

Der Auswertung stehen 19 Datensétze des S¥6 und 23 Datensatze des sperif

OAEAT &OACAAT CAT O UOO 6AOEI cOiI c8 &i O AEA
ergibt sich aus den Date ein MW von 86,84 (SF: 31,588YFi O AAO ) ORI n$OOA
TA %OEOATEOI ¢ AiDAEET AA EAE au Hdr DimdngloB | AT AA
n? 1 C &ethsioh ein MW von 1,7 (SF: 0,822). Auch bei dieser Korrelation ergibt

sich auf ®6-igem Signifkanzniveau ein deutlich negativer Zusammenhang (Pea
son-Korrelationskoeffizient: r = -0,674). Je eher die Probanden durcthie Erkran-

kung eine lahmende Ungewissheit empfinden, dés geringer sind ihre Werte auf

AAO OOAT O& OI EAOOAT ZEOAEMNE hdeshOdthk Bédei=AEA 217 1
trachtigt ihr Gesundheitszustand die Arbeit odeandere alltdgliche Aktivitdten.Das

Item des neu entwickelten Fragebogens korreliert deutlich mit eiem standard-

sierten Fragebogernwie dem SF36.

4513 +1 OOAI AGEI T UxEBERAT 3AEEADNAI O O A n % |

I
3EA )EOA OAOGEOI ROA - Al &£ Oi AGETT Al O OAEI Ao
Fir die statistische Auswertung ergeben sich 20 verwertbare Datensatze des-$&

und 23 Datensatze des spezifischen Fragebogens. Im Mittel erzielten die Patienten

bei der Ausvertung des SF36 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

+1 OOAT ACET T AAO ) OAI O nwi DAET AAT hmereA ) EOA
EAEOe O 1 EO ABEODPAGI BERPEIT B ABdAi@tidhiadeieA O 3 &
Signifikanzniveau von 5% ein negativer Zusammenhang (Pearson
Korrelationskoeffizient r = -0,445).

$A0 ) OAiI nwi pAEET AAT 3EA )EOA OAOGEOI ROA - Al

signifikant mit dem standardisierten Fragebogen SR6.

~

4514 +1 OOAT AGET 1T UxEOAEAT n!l11 CAl AETAO ' AOOI
n, AEAAT 3EA O1 OAO %i bAET AOT COOOEOOT CAT e O

Fur die Auswertung dieser Korrelation ergeben sich 20 verwertbare Datensatze

des SF36 und 23 Datensétze des neu ersteih Fragebogens zur spezifischen Me

sung der Lebensqualitat bei Patienten mit arteriovendsen Malformationen. Der
MWdesSFopg xEOA [T EO xmhu j3&d cchyxyqnAl CACAA
OAO wi DEAET AOT COOOEOOT CATed AOQOO AEADT GAKWD A
1l EACO AEAOAO AAE phpx j3&4 mhtwpqgs8 $AO0 : 00
3EA O1 OAO %i DAET AOT COOOEOODT CAT ¢ Gndhdiis-A AAO $
xAEOT AET &1 ¢cO E dlbeau Asiydiikant p megativ  (Pearson
Korrelationskoeffizient: -0,682). Daraus ergibt sich, daswvermehrte Zustimmung

ubi ) OAil n, AEAAT 3EA O1 OAO %i DAET AOT COOOEO
OOAT O&I Of EAOOAT 3 EAEAE OOXAEQATAEHTON nied A RAGEN A& A
Korrelation des Items aus dem neu entwickelten Fragebogenit einem standard-

sierten Fragebogerwie dem SF36 ist als sehr gut einzustufen.

4515 +1 OOAl AOGEIT1T U
E

EAT n6EOAI EOROO O A ns
EiEI A EAE [ EAE A 6

A
AAOOAExXAAES8O

—_
O x
O m

Es ergeben sich 20 Datensatze des-86 und 23 Datensatze des spezifischen &r
gebogens, die der statistischen Auswertung dienen. Im Mittel erreichten die &
AAT AAT AAE AAO $EI AT OEIT n6EOAI EOROO AET Al
der Frage, ob sie sich durch die Erkrankung in ihrem Antrieb geschwacht fuhlén7

(SF: 0,926).Auf einem Signifikanzniveauvon 1% zeigt sich auch hier ein deutlich
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gegensinnigerZusammenhang zwischen der Dimension des standardisierten dr
gebogens und dem Item aus dem em entwickelten Fragebogen Pearson
Korrelationskoeffizientr=-mh x omqs8 *A AEAO AEA 0071 AAT AAT |
OEOAT EOT ¢ &I EIA EAE [T EAE Al OOEAAO®MAExAAES
i ATh AAOOI CAOET CAOA 7A00A AOOCAEAMAd OEA A
)y OAT n3$OO0AE 1 AET A %O EattdebsEcbags OFi EEll RO AB AZEA OIOE A

gut mit dem standardisierten Fragebogen.

4516 +1 OOAT AOET T UxEOAEAT n3T UEAIT A &OT EOQEIT T (
auf Grund meiner Erkrankung schwer, bestehende Freundschaften aufrecht
Ud AOEAI OA180

Fir die statistische Auswerting ergeben sich 20 Fragebogen des 86. Der MW

AOGE ARO OOAT O& Oi EAOOAT 3 EAI /56 liggdheiBE,AT A & OT |
i 3&dcuvhytpg8 )1 OCAOAT O ¢c¢ QAGHND Q@né&rlEA AAO ) (
krankung schwer, bestehendeFreundschaftenA O EFOAAEO UO AOEAI OAT 80
n/ OCAT EOAOET T h OFTUEAT A . AOUxAOEA OT A 111 OA«
ein. Uber diesen Daten zeigt sichie MW von 1,32 (SF: 0,716). Es zeigt eine sighrif

kante, deutlich negative Korrelation des Items aus d® neuen Fragebogen mit der

$EI ATOETT nOl UEAI A &-Gd(Fedsohkoi@piskeiZzidnE OO AAO
r=-nmhxoth 3ECIEZEEAT Ul EOAAOY pPQ8 *Auf AEAO AE
Grund meiner Erkrankungschwer, bestehende Freundschaften aufrent zu erhd-

OAT 80 U OC AOd&d riedigere Wékte erreichen siein der transformier-

OAT 3 EAI &AOQInMDI HIETAD AR E-¥DAAIED des dodrifischantFrag

bogens zur Lebensqualitat bei Patienten mit arteriovendsen Malformationen koer

liert sehr gut mit einem standardisierten Fragebogen.

4517 +1 OOAI AGET 1T UxEOAEAT n%i 1 OBdhhahd AO 2T 11 /
schon ein geplantes Ereignis, auf das ich mich gefreut hatte, wegen meiner
%OEOAT EOT ¢ AACAOGACO8O0

FUr die statistische Auswertung stehen 20 Datensétze des-86 und 23 Datenséatze

des spezifischen Fragebogens zur Lebensqualitat bei Patienten mit arteriovendsen
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Malformationen zur Verfiigung. Der Mittelwert aller Daten auf der transformierten
Skala des SR6 liegt bei 86,67 (SF:31,344), der des Items des spezifischen Feag
bogens bei 1,65 (SF: 0,714). Auf einem Signifikanzniveau von 5% ergibt sich fir die

+1 OOAT AGET 1T UxEOAEAT AAi ) OAI n)AE EAAA OAI
mich gefreut hatte, wC AT [ AET AO wOEOAT EOT ¢ AACAOACOO
OT A AAO S$SEITATOETT nwi 1 6ETTATA 2111-A1 £01 EO

Korrelationskoeffizienten von -0547. Je eher die Probanden dem Item aus dem
spezifischen Fragebogen zustimmen, desto geringere Wererreichen sie bei der

I OOxAOOOT ¢ AAO S$EIATOETT nwi 1T OETTATA 27T11A
Skala des SB6. Das Item des neu entwickelten Fragebogens korreliert ordentlich

negativ mit der Dimension desstandardisierten Fragebogens$ AO ) OAdbe n) AE
schon ein geplantes Ereignis, auf das ich mich gefreut hatte, wegen meiner Erkra

EOT C AACAOACOO AOO Abimersiégndnl dés Frpebogedssk O AEIT A

oo AA8 31 xI EIl AEA S$EIi AT OEI 1T nEEOPAM EAEA &
OET T fANTAORIN 11 AT abdurth@igded 1ém erfds§).A
4518 +1 OOAI AGEI 1T UxEOAEAT nOOUAEEOAEAO 71 EIl #

i AET A %OEOATEOI ¢ &I EI A EAE I EAE AT OOEAAOOAE

Insgesamt 20 Datensétze des S¥6 und 23 Datensatze des neu entwickelten B

gebogens gehelt T AEA +1 OOA1 AOBIVAEADA ERADI A1l GE AR A0 .
desltemsn$ OOAE | AET A %OEOATEOI ¢ &£ EI A EAE | EAE
n3A1 AOOxAOOO AET 8 %O AOCEAOQOO OKBRE A 000 OyA
(SF: 19,267) undfir 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 gehedimit niedrigen We-

OAT ET AAO $EI AT OGET1T nOOUAEEOAEAO 71 EI AAEEI
aus dem neu entwickelten Fragebogen und einem standardisierten Fragebogen wie

dem SF36 ist als sehr gut einzuschétzen.
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5. Diskussion und Ausblick

5.1 Studienpopulation

Vaskulare Fehlbildungen kénnenn jedem Lebensalter und in jeder Kdrperregion
auftreten. Im Vergleich zu Hamangiomen, die deutlich haufiger bei Madchen zu
finden sind, zeigt sich bevaskularen Malformationen keine Geschlechterpraferenz.
Nur 2,8% aller vaskularer Malformationen, zu denen sowohl die Hamangiome als
auch die venésen, kailaren, lymphatischen, gemischten und artéovenésen Ma-

formationen zéhlen, sind arterioventse Fehlbildungerjl4, 35, 45, 95]

Einschlussriterium flr den Erhalt der Fragebdgen in der vorliegenden Arbeit war
das Vorhandensein einer arterioventsen Malformation im KopHals-Bereich.Zwar
reduzierte dies das Spektrum der Probanden, arteriovenése Malformationen dte
len aber die gravierendste Form der vaskularen Fehlbildungen dar. Patienten mit
dieser beeintrachtigenden Erkrankung eignen sich deshalb hervorragend, um zu
eruieren, ob eine Enschrankung der Lebensqualitat bedingt durch die Erkrankung
besteht. Um moglichst aussadeaftige Ergebnisse zu erzielerwurde der neu ert-
wickelte Fragebogen deshalb an diesem speziellen Patientenkollektiv getestBie
Datensétze der Universitatsklinik Marburg, Abteilungfiir Hals-Nasen und Ohren-
heilkunde, zeigten eine ahnliche Verteilung der Geschleer Gber das Gesamtkb
lektiv: 47% Manner, 53% Frauen. Allerdings zeigte sicleine doppelt so hohe Rik-
laufquote bei den Frauen Mdglicherweise empfinden Frauen das Vorhandensein
einer arteriovendsen Malformation als belastender undzeigen daher die héhere

Motivation, an Studien zur Lebensqualitateilzunehmen.

Die Rucklaufquote insgesamt lag bei 426. Dieser Wertentspricht dem der Litera-
tur nach zu erwartenden Wert[7]. Prinzipiell hatten alle Probanden, die insgesamt
ein homogenes Kollektivreprasentieren, einen hohen Anreiz zu antworten, da das
Thema sie unmittelbar betrifft. Allerdings ist es wohl so gewesenjass velen das
Ausflillen gleich zweier Bogen alzu viel Arbeitsaufwand erschien.Zudem wurde

keine Aufwandsentschadigung oder sonstigeAnreize in Aussicht gestellt.
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Viele der Items im neu entwickelten Fagebogen beziehen sich ausdricklichuf

Patienten, die aktuell eine arteriovendse Malformation haben. Einige Probanden

galten zum Zeitpunkt der Behandlung allerdings als geheilt, sodaslas Einschlus-
EOEOCAOEOQIAALOAEGEA AET AO AOOAOET OAT EOAT - Al Al

halten werden konnte.

Die Ausdehnung des Patientenkollektivauf Erkrankte mit einer Diagnose, die dem
Formenkreis der vaskularen Malformation angehortwéare eine Mdglichkeit eine
gréRere Studienpopulation zu erziele, mehr Rucklaufe zu erhalten und damit &-
niger systematische Fehler befurchten zu mussen. Allerdings leidedarunter dann

die Spezifitdt des Fragebogens zur Lebensqualitat bei diesem einen Krankheitsbild.

5.2  Item-Formulierung

Obwohlin der Literatur von der Formulierung von Filterfragen bei Fragebdgen, die

nicht im Intervi ew beantwortet werden, abgeraten wurde[7], entschieden wir uns

AEA S$EI AT OEIT n+EOPAOI EAEA "ACI AEOAOOAEAEIT
mulieren. Allerdings zeigte sich dann bei der Auswertung, dass samtiie Fragen,

denen ein Skip vorausgeschaltet war, ausgeklammert werden musstemm sinnvol-

le Werte mittels SPSS schatzen zu kdnnen.

Interessanterweise beantworteten 9 Probanden, die das ltemr,, AEAAT 3 EA O ¢
Empfil AOT COOOEOOT CAT O trdizAemmAdie Avkiler® DiffererGiérdng h

n%i DAET AAT 3EA AEAOA 3UI B aviwdhikdiesEnur vandeh OAC Al ¢
3 diese Frage bejahenderPersonen geschehen sollteEinerseits war es wohl so,

dass die Filterfunktion im Fragebogen nicht ausreichend ersichtlickvar und die

Patienten nicht erkannt hatten, dass diese Frage nur beantwortet werden sollte,

wenn der vorausgegangenen Frage zugestimmt wurde. Andererseits bezogen viele
ProbandenA OAT OBOAT 1 ABAE AEA &i OAA EANOGREAESRR Ui P
tionenQrSchmerzer®und rHitzegefiinleQ die zuvor schonabgefragt worden waren
Falschlicherweise wurde wn Sympgomen gesprochen, wo dezidierEmpfindungs-

storungen gemeintwaren. %A AT 0T OAOEEATI O AO OEAE AAE AA
mich bei dem/ der Therapeuten/4 EAOADPAOOET ET OEAEAOAT (RT A,
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setztenméglicherweise die Bezeichnungr herapeutOgleich mit rPsychotherapeu®
Damit konnte diese Frage nicht sinnvoll bearbeitet werden, da sich nur sehr wan
ge Patienten Uberhaupt in psychotherapeutisobr Behandlung befinden. Besser

ware es gewesennachrglem Arzt/ der ArztinOzu fragen.

&OACA . Oi T AO ¢m n7EA T &0 EIT 1001 OEAGAT 3EA
OEI T AETAT 1 0UO0eO EOO I AAOAEI I OOEC &I O 0AOE

konnte daher bei der Auswertumg nicht berticksichtigt werden.

$EA &EI OAOZAOACA ¢p n)AE AET AAE AEAAI (ARAEI ¢
lehnung die Fragerjch wirde mir mehr Angebote im dter nativmedizinischen Be-

reich zur Behandlung meiner Erkrankungx i T OAE AT 8 O, sdlitk iiedserioE A h O

ne Skip formuliert werden. Allein die Tatsache, das®atienten bei einem Heilprk-

tiker in Behandlung sind,bedeutet nicht, dass ihnen die Angebote im komplenre
tarmedizinischen Bereich ausreichen. Zudem ist es falsaflass ausschlief3lich Hei
DOAEOEEAO OEAE T EO n!'l OAOT AGEOI AAEWET O AAnx
nehmend elenfalls die Komplementéarverfahren 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 anziehmen, dass diese Pat
enten keine Medkamente nehmen. Die weitere Analyse ergab, dass keiner deroPr
banden Uberhaupt Nebenwirkungen angab. Alle Antworten lagem ablehnenden
Bereich der Antwortmdglichkeiten. Auch die Auswertung zeigte, dass die Frage
nicht zur Verbesserung des Fragebogens ligig. Die Therapie der Wahl bei heilb-
ren arteriovendsen Malformationen ist nach wie vor die chirurgische Entfernung
und Embolisation der Gefal’d23]. Medikamentdse Therapieptionen fir die arte-
riovendsen Fehlbildungen existieren nicht. Inhaltlich ist die Frge daher nicht sehr

sinnvoll.

Die gefahrlichste Komplikation einer jeden arteriovendsen Malformation, die Bt

tung, wird im Fragebogen nichtexplizit thematisiert. Viele Ratienten haben aber

genau davor massive AngsteDaher sollte die Fragenach der Angst vor Blutungen

UOOROUI EAE UOO &OACA n)AE Aibp&EET AA 1T AETA
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: A E O A Tuhb&dingtn den spezifisch Fragebogen zur Lebensqualitat bei ae-

riovendsen Maformationen aufgenommen werden[6, 63].

5.3  Verringerte Lebensqualitat bei Betroffenen

Es konnteerstmals gezeigt werden, dasslie Lebensqualitat der Patienten, die o-
ter einer arteriovendésen Maformation leiden, niedriger ist als die der Normalm-
pulation. Dazu wurden die Daten der Ricklaufe des S8 mit den Daten gesunder
Probanden in Relation gestellt{Abb. 61). Der SF36-Fragebogen ist ein allgemein
anwendbares Instrument zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét,
das standardisiert und validiert istund wurde deshalb als Kontrollbogenverwen-
det [11]. Er darf angewendet werden fur alle Personen ab 14 Jahreh.Probanden
in der vorliegenden Studie waren junger als 14 Jahrdiese beiden Datensatze
wurden trotzdem ausgewertet. Um statistisch sinnvoll und aussagekraftig zu arbe
ten, bedarfes mdglichst vieler Datensée. Das Ziel dewvorliegenden Arbeit ist,
herauszufinden ob die Lebensqualitaturch den neu entwickelten Fragebogenla
gebildet wird. Daher wurden die Datenséatze, auch wenn die Probanden jingats

vorgegeben waren, ausgewertet.

5.3.1 Vergleich der Lebensqualitét einer gesunde Normalpopulation
gegenuber Patienten mit arteriovendsen Malformationen anhand der
Daten des SF36 und Erfassung der Lebensqual itat durch den

spezifischen Fragebogen

Der neu entwickelte Fragebogen misst die Lebensqualitat. Dies konnte durchrkKo
relationen gezeigt werden. Alle Dimensionen des S35, die als Marker der Le-
bensqualitat gelten werden durch den neu atwickelten Fragebogen erfasstDer
SF36-Fragebogen ist so standarndiert, dass Werte zwischen Qund 100 erreicht
werden kdonnen. Je hdher der Wert, desto besser die subjektive Gesundheitswah

nehmung.

31 xT ElT AEA B3EAI A n+EODPAQICAAE A ERAOTIEEOETA OyERIEl

2111 Al £O1 E &gl 1xh OBARD ADOAE AAO ) OAI n) AE EA
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%OAECTI EOh AOZAZ AAO EAE |1 EAE CAZOAOODLEAOOAN
gebildet. In beiden %Kalen des SF36-Fragebogens ergeben sich fur Patien mit
arteriovendsen Fehlbildungen deutlich erniedrigte Werte verglichen mit der g-

sunden Normalpopulation.

Bei derSkalan, + E O Db AQD IERERT T OdERIFIE €rfeiBhE dagesunde Kb
lektiv einen Punktwert von 9661. Die Probanden mit arterioverdsen Malformatio-

nen erzielen einen Wert von 86,3Abb.62).

100
90 +— 9a6.61
80— —————— 885 ———
i e— — ] —
60— ] —
30— ] —
40 +— I—— I Kérperliche
Funktionsfihigkeit
30— ] —
20 — —
10 +— ———————— —
0 T
Normpopulation ohne Patienten mit
chronische arterioventisen
Erkrankungen Malformationen

Abb.62:6 AOCT AEAE AAO 3EAI A n+EODAIBizisBHerAder&6rindipo=1 1 O ER EE C I
lation und Patienten mit arteriovenésen Malformationen

Patienten, de in ihrer korperlichen Funktion eingeschranktund deren kdrperliche

Aktivitaten im Alltag beeintrachtigt sind, meiden Anstrengungen und neigen eher

dazu Ereignisse, die ihnen Freude bereiten wirden, abzusageirsachlich ist, dass

sie sich auf Grund deiErkrankung korperlich im Vergleich zur Normalpopulation

weniger leistungsfahig fuhlen. Fir die gesunde Normalpopulation stellt sich die

Frage nicht, ob Ereignisse, dieinem gut tun, abgesagt werdersollten. Anders sieht

esbei chronisch Erkrankten aus. Jeher die ProbandenA AT ) OAl n) AE EAAA

ein geplantes Ereignis, auf das ich mich gefreut hatte, wegen meiner Erkrankung

s o~ 2 oA s s s

Auswertung des standardisierten SF36.
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Beider! OOxAOOOT ¢ AAO 3EAI A n%i i 6édgaduiighioO 21 11 A
wert unter Gesunden bei 96,9. Patienten mit arteriovendésen Malformationen e
reichen einen Wert von 86,67m SF36 (Abb.63).

100
90 -+ 96,89
80 +——— 86,67
';.‘U i IS N, =
60— R L

50 +——— — —

40 +— N [T Emaotionale

Rollenfunktion
3 |:| o K L — | T —

20 +—— — ———

1[] 44— - L

Normpopulation ohne Patienten mit
chronische Erkrankungen arteriovendsen
Malformationen

Abb.63:6 AOCI AEAE AAO 3EAI A n%i |-8&Widcheh der NorimalgogulaiZ£OT EOET 1T O
on und Patienten mit arteriovendsen Malformationen

JeCAOET CAO A E Rollepfunktior®E TATALOI /0 OT AAT A kénhhdieAAO EAE

psychische Belastung die Arbeit oder die Bewaltigung der alltaglichen Probleme

beeintrachtigt, desto eher neigen sie dazugeplante Ereignisse abzusagerMen-

schen, die weniger leisten kdnnerals sie sith vornehmen und nicht in der Lage

sind, alltagliche Aufgabenso sorgfaltig wie Ublichzu meistern, neigen auch eher

dazu schone Ereignisse abzusagen und darauf zu verzichten.

$EA $EIATOEIT nEEODPAOI EAEAEDAI ADOAGT RADI 1) @/
i AET A %OEOAT EOT ¢ Ai bAET AA EAE AED&e REI AT A/
00T AA +111 AEOCEO AOOAEAEO ETTAOEAI A AAO 3EA

Wert von 96,89, dieProbanden mit arteriovendsen Malformationenerzielen 86,84

Punkte (Abb.64).

"AE - AT OAEAT h AEA AETA nl RET AT AAASTHCRXxEOOE,
i 61T CO ABOAE EEODAOI EAER xAO AEA 111 @ACOAAxXRI]
zialen Leben betrifft. Im Manual des SB6 wird die korperliche Rollenfunktion als

das Ausmal3, in dem der korperliche Zustand die Arbeit und andere alltagliché-A
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tivitditen beeinflusst, definiert. Insbesondere auf die Art der Aktivitaten und auf
Schwierigkeiten bei bestimmten Aktivitdten im Vergleich zur gesunden Bevodk
rung wird bei dieser Skala eingegangeiill]. Wenn Menschen koérperlich weniger
aktiv sein konnen, da ihre Einschrankung das nicht zulasst, kommt dieser Zustand

einer Lahmung nahe.

100
0 T 96,89
80 — BEE— L
';.‘U 4 - I
ﬁ":l S S - —
30— F—— F———
40 +——o e — e - Kérperliche
Rollenfunktion
3[] 4 - I
20— IEE— T E—
10 +— —=
0 T 1
Normpopulation ohne Patienten mit
chronische Erkrankungen arteriovendsen
Malformationen

Abb.64:6 AOCT AEAE AAO 3EAI A n+E O-B6hbibckeA deANoarlpobulal £OT EOET 1

on und Patienten mit arteriovendsen Malformationen

$EA S$EI AT OEI 1T n+EODAOBGEiA BEohgepdlid dabsigéridgkie O A A O
Werte mit vermehrtem Einfluss der Schmezen, sowohl im h&usichen Umfeld als

auch aul3erhalb,einhergehen. Dies bedeutetdass geringere Wertades SF36 mit

geringerer subjektiver Gesundheiteinhergehen Das gesunde Kollektiv erreicht bei

dieser Dimension des SRB6 94,6 Punkte. Die Befragten miarteriovenésen Md-

formationen gaben einen um 17,35 Punkte niedrigeren Wert a(Abb. 65). Dieser

Unterschied macht deutlich, dassSchmerzen auf Grund en GefaRfehlbildungen

die Lebensqualitat der Prdoanden mal3geblich beeintrachtigenKorreliert wurde

AAO ) OAT nwi pAET AAT 3EA )EOA OAOEOI ROA - Al
$EI ATOEIT n+EODAOI E A3 Ae éérHie PObaddenOgeriAgd O 3 &
werOA ET AAO $EIATOEIT n+EOPAOI EAEA 3AEI AO
OOCEIi | OAT OEA AAO &OACA nwi PAET AAT 3EA EEOA

EAAOe O AAO TAO ET T OOOOEAOOAT &OACAAT CAT O UC
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Abb.65:6 AOCI AEAE AAO 3 EAI A n+ E36Akdéntd NokmabdpldichOUAT O AAO

und Patienten mit arteriovenésen Malformationen

$A0 ) OAI n, AEAAT 3EA O1 OAO % DAET A®I COOOE O¢
logische Symptome, die durch eine Gefal3fehldung ausgelost werden erfassen,
beispielsweise Dpelbilder, Geschmacksstérungemtc. Bei der Auswertung zeigte

sich aber, dass das Item auf 1%gemSICT E/AEE AT UT EOA A figenietd®d AAO 3|
" AOOT AEAE 60O x AE O34 Eoirefiert. adurénAtéilt sicig die Fage, ob

die Probanden das Item nicht wl allgemeiner aufgefasst habemls bei der Km-

struktion angedacht. Empfindungsstérungen, die das Item des spezifischen Feag

AT CAT O AOOGEAOOh xAOAAT O1T 1T AAT 0071 AAT AAT 11
gedDT A &I E1T ATO Ccl AEAECAOGAOUOR xAO OE&E AOOAE
meinen' AOOT AEAE OO x A E OGeBunde @iotitlenledeiciOid dieser

Skala des SB6 einen Wert von 79,89. Das in der vorliegenden Arbeit befragte ko

lektiv erzielte im Mittel 70,5 Punkte(Abb.66).

yi 1 AROAOAARAEOAOAT &OACAAT CAT xOOAA nAAOGEAI A
dungsstorungen (Geschmacksstorungen/ Doppelbilder 0.4.), die durch ihre vask

lare Malformation verursacht sinke © OAOAT 1 CAT AET AOOG8 $EA i AACQ
AAT 3 EA ) EOA OAOEOI ROA - Al £ Of AGET 1

oA~ N oA~ N

AOOAE
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nun von Patienten allgemeiner aufgefasst werden, denn sie spiegelt die Dimension
nAl 1T CAT AET A ' AOOT AEAEBOWIeAEOT AETI 0T ¢O AAO 3&

100
a0

g0
ol B 0 —
el | .

50 —— _ -

4y +— —— S Allgemeine
Gesundheitswahmehmung

30— — —
20 — —_— —

10— 1 —

Normpopulation ohne Patienten mit
chronische arteriovendsen
Erkrankungen Malformationen

Abb.66:6 AOCI AEAE AAO 3EAIT A nAll CAl AEBeAwischeoddiN&EAEOOxAEO
malpopulation und Patienten mit arteriovendsen Malformationen

Die Items, deimSFo @ AEA $EI AT OET 1T n6EOAI ded®PriOO AEI A/

enten renergiegeladen und voller Schwun@oder rpniide und erschépfOfiihlen.

Gesunde Probandererzielen hier einen Wert von 71,9 Punkten. Die Patienten mir

arteriovendsen Malformationen erreichten im Mittel 61,75 Punktg(Abb.67).

100
a0
80

71,9
60 +—————

20 A =
40— = Vitalitdt

61,75

30 4

20 ———

10 T—— s

Normpopulation ohne chronische  Patienten mit arteriovendsen
Erkrankungen Malformationen

Abb.67:6 AOCT AEAE AAO 3 E26izischp6derdNarmalpdié@ion uAdiPatieriiet

mit arteriovendsen Malformationen
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Die Items,dieim SFog9 AEA $EI AT OET 1T nOOQUAEEMAEAO 71 E
gen, ob die Probanden siclmervds, niedergeschlagen, entmutigt und traurig oder

ruhig und gelassen fuhlenAuch hier erreichten die Patienten mit arteriovendsen
Malformationen deutlich geringere Werte. Wahrend gesunde Bbanden im Schnitt

79,16 Punkteerreichen, erzielten die befragten Probanden 70,4 Punkigbb.68).

100
a0
30
70— SFedes 000 R
60 = CHE— - ?0’4 PO
L1 e— e i Iy Psychisches Wohlbefinden
30 ) | e~ e -
20 — 1 —
10 — 1 T
0
Normpopulation ohne Patienten mit
chronische arteriovendsen
Erkrankungen Malformationen

Abb.68:6 AOCI AEAE AAO 3EAI A 10 OUFbEvEsOhRIEJArMormadlpeduldtA £ET AAT O
on und Patienten mit arteriovendsen Malformationen

$A0 ) OAl ns$sOOAE 1T AET A %OEOATEOI C &I EI A EAE

beiden$ EI AT OET 1T AT nOOUAEEOAEAO 71 EI AAEET AAT O (

ten Fragebogens S ¢ AA8 $AEAO ET OOAI EAOAT AEA 3 EAI

OAEAO 71 ElI AAmR AAEG AMO )3&AT n$OOAE [ AET A v

i EAE A1l OOEAAOCOARY OAEAEAADATT KOACAAT CAT 08 3

die aktive Teilhabe am Leben wider, die umso schlechter ist, je weniger Antrieb die

Probanden zeigenGenauso wie die Frage nach dem Antriefiehdren diese Fragen

zu den klassischen Screeningfragen nachiddergeschlagenheit im Sinne einer &

pression [19]. Ob Patienten mitarterioventsen Malformationen vermehrt unter

Depressionen leiden, kann der vorliegende Fragebogen nicht diagnostizieren. Dazu

bedarf es einerseits spezielle Screeningirstrumente, andererseits auch deger-

sonlichen Kontakss und insbesondere derpsychiatrischen Diagnostik. Jedoch ze

gen die Ergebnisse, dass Patienten mit arteriovendsevalformationen vergleichs

weise antriebsarmer sind und sich psychisch deutlich weniger wohl fuhlen. Eine
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weiterfihrende Diagnostik im Bezug auf Depression als Koerkrankung wére sle

halb im individuellen Fall wiinschenswert.

$EA S$EI AT OEI 1T nOl UEAI A36&@bsEdafAusmaER BEMCEAE OO
die korperliche und seelische Krankheit normale soziale Aktivitaten beeintrachtigt.

In dieser Dimension liegt der Erwartungswert gesuder Menschen bei 94,87 Puk:

ten. Die befragten Patienten mit arteriovendsen Fehlbilduren erzielten im Mittel

85 Punkte (Abb.69). Je geringer die soziale Funktionsfahigkeit der Probanden, sle

to schwerer fallt es ihnen, soziale Kontakte als Energiequelle zu nutzen und desto
schwieriger erscheint es, bestehende Freundbaften aufrecht zu erhalten. Die
Korrelation auf 1%-. EOAAOG [T EO AAI ) OAlI n-EO ABI1 O AO
%OEOAT EOT ¢ &OAOT AOGAEAAEAOAT AOAOAAEO WO AOEAI

fischen Fragebogen wider.

100
A —
80 —— — 8500
70— ——————— —
60 4 - —
40 7 ) Soziale Funktionsfihigheit
3[] 4 | EEE——
20 —— = —
10 — T
0 T
Normpopulation ohne Patienten mit
chronische arteriovendsen
Erkrankungen Malformationen

Abb.69:VerCl AEAE AAO 3EAIT A n 31 UE &6 zhisched ek NnErialpopulBR EECEAE OO

on und Patienten mit arterioventsen Malformationen

5.4  Veranderung der Saulen des spezifischen Fragebogens

Die urspringlichen 7 Séulen de Fragebogens zur Erfassung der spezifischereL
bensqualitat bei Patienten mit arteriovendsen Malformationen wurden durch die
Auswertung auf 5 S&aulen reduziert. Teilweise wurden die Dimensionenumbe-

nannt, da inhaltlich auf Grund der Auswertungsergebnisse diErage gestellt we-
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den musste, ob digeweilige Saule tatséchlich das misst, was urspringlich geplant

walr.

Der Selbstwert oder auch die Selbstwertschatzung als affektive Komponente des

Selbst bewertet die eigene PersarDer Selbstwert entspricht der emotonalen Ein-

schatzung des eigenen We@@h EET OAO AAO AEA 2AAEOAZAOOECOI
wie ich bin20 O (@#] EDlese Frage hat sich wahrscheinlich jeder Beffene be-

reits gestellt. Der Autor Branden beschreibt in sdi AT " OAE n$EA ¢ 3RO
Selbstwertgefiihls: Erfolgreich und0 O £FOEAAAT A OOAE uficEdandeOOAOEAO
rem rSelbstannahm&rgelbstsicheres Behaupten der eigenen PersOmgielgerich-

tetes Leber®und die rpersonliche Integritat als Komponenten desSelbstwertgefih-

lesO[8]. InderiT AOGAT 3 EMerilO nA3RX0 ROACAAT CAT O AAEET AAI
nach Kraft, starkem Willen, Hoffnung, Antrieb, positive Auswirkungen auf das
Leben,auRerem Erscheinungsbild und Lebenstrdumen fragenDiese Komponenten

AAAEAT OEAE T EO AAT 3RrO0I AT OI1T " OAT AAT 8 $AC«
n3 Al AQobeAaord

BeiAAO 3 EANOPRAOWLEAEA " AcCi AEOA OOKkiphdagén@it-CAT O 1 0
fernt werden, da sie keinen weiteren Erkenntnisgewinn brachtenEinzige Ausné-

i A OOAI 1 OA AEA : OOAOUAEAOACA nwi PEET &AT 3 EA
OAT Aae Dieses Item sollte sichurspriinglich auf die Empfindungsstérungen te-

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 Patiented AO 71 OO0 n3UI BOT T AO
auf Empfindungsstérungen und Hitzegefihl als auchPulsatonen bezogen haben.

Dies wuirde erklaren, weshalb dieses Item bei der statistischen Auswertungje

3 E A lofperlighe Begleiters& AET O1 CAT O 01 ¢cOO xEAAOODPEACAI

Die3ROI A n?21 COOAO xOOAA Oin) RETBEAATI OBRDEOARA AQS
binich AAOTAEA %ET UECA [ EO AET fe@us Odr BtatiiAT %OE O
genommen werden, denn sinnvolleveise lasst es sichnurmi, EAO 1T AkO nl AET (
antworten und nicht z wie im Fragebogen vorgegebegi EO nOEI 1 EC £Al OAE
nOEAEOQOECT@ IO&AEOIBG®IBhsKonnen keiner Reliabilitdtsanalyse,
wie sie in der vorliegenden Arbeit vorgenommen wurde, unterzogen werderDie

115



Fragen nach dem Einfluss der Erkrankung auf die Schulbildung, Vorstellungsg
sprache und die Berufswahl fiihren zu kemem Erkenntnisgewinn.Samtliche Fragen

zur Schulbildung und zur Berufswahl wurden aus dem Fragebogen entfernt.

$EA 3ROI A n/ OCAT EOAOGEI T O xOOAA Oi AET A &OAC
ale NetUx AOEA OT A 111 GADO ) Gikd Krbghde Uneigtiitzen

i EAE Ei 5iCAi¢c TEO 1 AETAO %OEOAT EOT ¢80 x0OC
hierfir war, dass sonst keine Eindimensionalitat der Séauleerreicht worden wére.

Das psychometrisch eher als schwer einzustufende Item wirkt sehr emotionsgel

den. Vieleder Patienten empfinden ihre Gefal3fehlbildungiicht als Behinderung.

. OAAT EOO AOAE AEA S$AEET EOEIT O1I1T n5i CAT C |
genauOT 1 1 OAT AEA OAOEAT OAT O1 OAO npliAGEATAC |1 E(
&OAOT AA EAI AAT WoAdeABDOAGRAROOQGEBAEAL %AAT A EI 3
T AEIT AT AAO %wOEOAT EOIT ¢ OT A AAO "AOOA AAOAOO
turierung gemeint?War( E1 £ZA EI 3 ETTA OI 1T n(AT A AT1 ACAI
se Aspekte zu ungenau formuliert wurden, lieferte die Auswertung dieses Items

statistisch unbrauchbare Werte mit der Folge, dasdas Item aus den Fragebogen

gestricnen werden musste$ AO ) OAI n$EA %OEOAT FélsC EET AA
OAT Y1 OAOAOGOAT 1T AAEUOCAEAT 86h AAOAEREOECO C
beim Sport, bei der Freizeitplanung oder bei der Wahl des BerufeBeshalb wird

dieses Item in die Skala neu aufgenommemie sozialen Netzwerke werden durch

die Frage n@h dem Schlieen und Aufrechterhaltervon Freundschaften abeg-

deckt.

1 60 AAT AAEAAT 3r301 AT n4EAOAPEAO OIdA n4EAOA
1 01T €Pé ) OAi n)AE EAAA AAOG 'AmEiEI h rAAOO 1A
schungsstand der Erkrankung informA OO0 E O O 8EOA O00A DACERRO ASTEAT A n" AE
am besten.Gerade bei seltenen Erkrankungen legen Patienten besonderen Wert

darauf, dass ihr Arzt auf dem aktuellen Stand der Forschung idDie Dimension

n+ OAT EE A E Quie Aus Bdr Wétung genommen werén, denn de darin

formulierten Fragen erbrachten keine sinnvollenstatistisch verwendbaren Daten
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55 Methodenkritik

5.5.1 Itemrekruitierung

Die Itemrekruitierung durch qualitative Befragung Betroffener ist eine géangige st
thode bei der Fragebogenkonstruktion[1]. Allerdings ist die Recherche im Inte-
net, obgleich sie viele Vorteile bietetfehleranfallig [88]: Die Befragung kénnte Sg-
zifika umfasst haben, die zwerzerrungen fihren. Beispielsweise die Akkumulation
subjektiv besonders Leidender, diRat und Rickhalt im Internet suchen. Patienten,
denen es trotz Erkrankung subjektiv gut geht, sind moglicherweise weniger auf
Plattformen im Internet aktiv. Deshalb wde es von Vorteil gewesen, wenn die
Itemrekruitierung anhand einer grof3eren, heterogeneren Stichprobesrfolgt ware.
Eine Mdoglichkeit waren beispielsweise explorative Interviews bei Patienten mit
arteriovendsen Malformationen in der HNGAmbulanz im Rahmen wn Kontroll-
terminen etc. gewesen um die Reprasentativitat der Stichprobe zur Itemrekruite-
rung zu verbessern Auf Grund der geringen Zahl an Patienten wére diese Metde
zum Einensehr zeitintensiv gewesen Zum Anderen hattevorbefragung von Patia-
ten, die schlie3lich auch die Stichprobe bildeten, mdglicherweise zu einer Beei

flussung gefihrt.

5.5.2 Verstandnis

Auf einer breiten Basissollte nochmals geprift werden, ob die im Fragebogeneb

nutzen Fachbegriffe (z.B. Pulsationen) den Patienten gelaufig sind. Mabkrweise

werden sonst auf Grund von Verstandnisproblemen Fragen falsch oder nicheb

antwortet [60]. Bei Itemsl0 ag wird von den Patienten verlangt, dass sie beurte

len, inwieweit die Erkrankung ursachlich fir ihre aktuelle Situation ist. Diese Items

sind aufierst komplex, was die Zustimmung oder Blehnung anbelangt. Beispiel:

n$ OOAE | AET A wOEOAT EOI ¢ EAAA EAE ' Al AOT OC/
Geldsorgen, allerdings ist die Ursache daflr nicht in der Erkrankung begrindet,

misste er diese Frage ablehnen. Denn die Frage ist explizit, ob die Erikang da-

zu fuhrt, dass er Geldsorgen hat. Dasselbe Problem besteht mit allen anderea-Fr

gen dieses Blockes. Mdglicherweise wére es an dieser Stelle sinnvoll Skipgen
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AET UOAOAAEOAT 8 " AEODPEAI 4 n)AE EAAA ' Al AOiC
konnte AEA xAEOAOA $EAEZAOAT UEAOOTI ¢ A1 GCATd n50

%OEOAT EOT ¢80

5.5.3 Stichprobe und psychometrische Testung

Die geringe Stichprobe der vorliegenden Studie ist durch die Seltenheit der-E
krankung bedingt [14, 35, 45 95]. Dadurch ist die statistische Aussagekraft der
Ergebnisse stark eingeschréankt. Di&/oraussetzungfir eine statistische Auswe-
tung ist die Annahme einer Zufallsstichprobe, die die Zielpopulation reprasentativ
abbildet [61]. Eine deutliche Vergrdl3erung der Stichprobe ist im weiterenVerlauf
unbedingt erforderlich: Moglich ware beispielsweise die Erweiterung der Popud-
tion auf Patienten mit allen Formen der vaskularen MalformationenDiese Option
wurde bereits in den modifizierten Fragebogen implementiert.Eine andere M-
lichkeit ware die Kooperation mit anderen Kliniken oder eventuell auch ein 6ffen

licher Aufruf.

Der vorliegende Fragebogen sollte als Basis fir weitere Studien den. So sollte
die weitere psychometrische Prifung mit deutlich verbesserter statistischer As:
sagekraft stattfinden: Mittels eines TestRetestVerfahrens konnte die Retest
Reliabilitat (beispielsweise erneute Beantwortung des Fragebogens nach einer
weiteren Woche) und die Veranderungssensitivitat (beispielsweise erneute Beén

wortung des Fragebogens nach vier weiteren Wochemeschatzt werden[3, 56].

5.5.4 Korrelationen

In der vorliegenden Sudie wurden nur Einzelitems mit Dimensionen des SF36
korreliert. Eine Korrelation von allen S&ulen mit den Dimensionen wéare wikr

schenswert gewesen
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5.6 Ausblick

Die gewonnenen Erkenntnisse sollten zeitnah anhandes modifizierten Fragelo-
gens Uberprift werden Um statistische ¥rzerrungen auszuschlie3en, istdie
Uberprifung an einer groReren Stichprobe nétig. Zudem sollteei der Auswahl des
Patientenkollektivs vermehrt auf Ein- und Ausschlusskriterien des verbesserten
Fragebogens zur Erfassung degrkrankungsspezifischenLebensqualitéat beivasku-
laren Malformationen im KopfHals-Bereich geachtet werden.Samtliche Anpa-
sungen des Fragebogens, die durch statistische Erkenntnisse und inhaltliche tbe
legungen auffielen, wurden vorgenommen. Der im Anhang unteB.8 zu findende
Fragebogen umfasst diese Anderungen. Der Fragebogen wurde um einige Fragen
reduziert und Formulierungen wurden, wie oben beschrieben, geandert. Dichot
me ltems wurden komplett aus dem Fragebogen entfernt. Die Filterfragen im ®r
ten Block des Fragebogens zu den koérperlichen Begleiterscheinungen wurdereb
lassen. Ein Item, das di&ngst vor Blutungsgefahr arteriovendser Malformationen
eruiert, wurde aufgenommen.Eine Erweiterung des Patientenspektrums auf sat
liche vaskulare Fehlbildungen wareeine Mdglichkeit, die Probandenzahl zu ste
gern. Allerdings besteht dann die Gefahr, dass die Fragen teilweise spezifisch flr
eine bestimmte Entitat der vaskularen Malformationen sind, wie jene nachBlutun-
gen oder Pulsationenbei arteriovendsen Fehlbildungn. Somit ware ein Teil der

Befragten von vornherein von der sinnvollerBeantwortung ausgeschlossen.

Der Fragenkatalog wird deshalb noch um eine Frage nach Schwellungen, die
hauptséachlich bei lymphatischen und vendsen Malformationen zu erwarten sind,
erewWAEOAOO8 ' O& AAO AOOOAT 3AEOA AAO r& OACAAT (
0110 xEOA AET xAEOAOAO A& Adr vaskulkted MafdmEAA OAT UE

tion des Probanden hinzugefugt.
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6. Zusammenfassung

Arteriovendse Malformationen stellen diegravierendste Form angeborener Gefa
fehlbildungen dar. Sie sind mit nur 2,8% aller Gefal3fehlbildungen sehr selteny-T
pische Symptome sind asthetische Entstellungen, Blutungen, Schmerzen, Nerve
schaden, Ulzerationen und Durchblutungsstérungen nachfolgendegsewebe. Vo
genannte Symptome bzw. Zustéande sind nicht selten so ausgepragt, dass die B
troffenen Suizid begehen. Nicht zuletzt dieser Umstand begrindet hinzureichend
die Notwendigkeit, sich intensiver mit dem Befinden dieser Patienten zu befassen.
Die Lebensqualitat von Patienten mit vaskularen Malformationen ist bisher nur

wenig erforscht.

Ziel der vorliegenden Arbeit war es, zu untersuchen, wie eine arterioventse Ma

formation im Kopf-Hals-Bereich die Lebensqualitdt der Betroffenen beeinflusst.

Hierzu wurde ein Fragebogen entwickelt, dessen Ziel es ist, erkrankungsspézif

sche Probleme von Patienten mit vaskularen Malformationen in Bezug auf die-L

bensqualitat zu erfassen. Die Ergebnisse der statistischen Auswertung des Frag

bogens wurden mit dem bereitsstandardisierten Fragebogen SRB6, einem in der

Forschung gangigen Instrument, verglichen. Zur Erstellung des Fragebogensrwu

den anonyme Befragungen im Internet innerhalb eines Forums von Patienten mit
Gefalfehlbildungen vorgenommen. Anhand der gewonnendnformationen wurde

dann eine Mindmap erstellt. Diese ermdglichte die lebensqualitatsbeeinflussenden

Elemente in Dimensionen zu erfassen und gilt damit als Grundlage der Itemfoumn

lierung des entwickelten Fragebogens. Die Dimensionen oder auch Saulen des- Fr

CAAT CAT O OiF ZEAOOGAT nAAO 3A1 AOOOh nEEOPAOI EAE
CAT EOAOCEIT AAO 111 OAcOOh n4EAOAPEATK OT A 4E/
EAEOOCAXET T 68

Auf postalischem Weg erhielten 53 Patienten mit arteriovendsen Malformationen

im Kopf-Hals-Bereich, die in der Datenbank der Universitatsklinik Marburg, Abie

lung fir HNO, gelistet sind, die Fragebdgen. Die Ricklaufquote fimderagebogen

n3&pO | ABh AREATAAO n&OACAAT CAT O UOOCa- OPAUE £E
tienten mitvasE O1 R OAT - Al &£ Obh.AOET T AT O AAE 10

120



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 Reliabilitd& und Trennschéa-
fenanalyse durch Schatzung des CronbachsKoeffizienten erméglicht eine Ausa-
ge daruber, wie gut eine Skala oder Dimension durch die darin enthaltenen Fragen

abgebildet wird.

Bei der Auswertung ergab sich die Notwendigkeit, die ursprigiichen 7 Saulen der
Lebensqualitat (Selbst, Korperliche Begleiterscheinungen, Angste, Organisation,

Therapie, Therapeut, Krankheitsgewinn) des neu entwickelten Fragebogens auf 5

Saulen zu reduzieren und teilweise die Sdulen umzubenennen (Selbstwert, Kérpe

liche Begleiterscheinungen, Angste, Behandlung, Organisation, soziale Netzwerke

OT A ''11 0AcQq8s $EA 500D001 COAEI AT OEIl Ta- n+ OAT EE
ren Ergebnisse. Zudem zeigte sich, dass gewisse Items umformuliert, entfernt oder

anderen Dimensonen zugeordnet werden mussten.

Die statistische Auswertung des SB6 ergab,dass die Lebensqualitéat bei Patienten
mit arteriovendsen Malformationen tber alle Dimensionen hinweg niedriger ist als

die der Normalpopulation.

Durch Korrelationsanalysen komte gezeigt werden, dass alle Dimensionen des-SF
36, die die Autoren als Saulen der Lebensqualitat definieren, durch den neu eftw
ckelten, spezifischen Fragebogen ebenso abgebildet werden. Dazu wurde jeweils
ein Item aus einer Skala im neu erstellten Fragp@gen mit einer der acht Saulen des
SF36 korreliert. Dabei konnte auf meist 1%igem Signifikanzniveau ein deutlicher

Zusammenhang nachgewiesen werden.

Der spezifische Fragebogen fiir arterioventése Malformationen misst die Leb®n

gualitat.

Samtliche durdh die Auswertung gewonnenen Informationen wurden in den Fa-
gebogenimplementiert. Daraus ergibt sich nun die Mdglichkeit fir weitere Studien.
Der modifizierte Fragebogen sollte nun an einem gréReren Patientenkollektiveg

testet werden.
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7. Conclusion

Arteriove nous malformation is the most serious form of congenital cardiovascular

AAEl O EOU8 4EAUGOA 1T OA TO 1 Matdonp2.884 1 1 1T 1 EIT
of all cardiovascular deformitiesOE A U6 OA . TypicalBymptdn Are aesthetic

deformation, bleedings pain, neural losses, ulcerations and insufficient perfusion

of subsequent tissueThese symptoms or conditions sometimes are so distinctive

that the person concerned commits suicide. If nothing else this circumstance jisst

fies the necessity to deal morentensively with the conditions of the patients.The

quality of life of patients suffering from cardiovascular deformity is so far lesser

searched.

The aim of this paper was to analyze how the quality of life is affected by an artrio
venous malformation in the headthroat area. For this a questionnaire was deve
oped, which main topic is to gather intrinsic problems of patients with cardiovse
cular malformations in relation to their quality of life. The results of the statistical
evaluation were then compaed with the standardized questionnaire SE36, 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 theseinformation s 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 it-re
erence to the phrasing of the items. The dimensions or pillarof the questionnaire
AOA OOAI £6h OPEUOEAAI AITATI EOAT O AEAAAOOGT
AT A OEAOAPEOOS AT A OOAATT AAOU CAET 68

The questionnaire was then sent to 53 patients listed in the data base of theiun

versity hospital of Marburg, department of otolaryngology, who display

arteriovenous malformation in the headthroat area. The response rate of the que

OETT1 AE®@R 4ORBRAOEAO T £ OEA ONOAOGOEI T1T AEOA AAI

~

life of patients with vascular malformatil T 6 48% O

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 estimting of
the Cronbachs, -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, orga

ization, therapy, therapist, morbid gain) to five and sometimes rephrase their

names (selfworth, physical concomitants, fears, treatment, organization, social

T AOxT OEO AT A AAEI U 1 AEKAQET FEDEAEAAT-OET TOADIO

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

The statistical evaluation of the SBB6 showed that the quality of life of patients
who suffer from arteriovenous malformation is in all dimensiors less than that of

other people.

The correlation analysesdisplayed that all the dimensions of the SB6, 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 cgie
tionnaire was correlated with one of the eight pillars of the SB6. This demm-

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 incorporded into the questionnaire.It now serves

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

tients.
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9. Anhang

9.1  Abkirzungen und Begriffe

°C Grad Celsius

ca. Circa, ungefahr, etwa

GHSI Glasgow Health Status Inventory

ISSVA International Society for the Study of Vascular
Anomalies

ltem Einzelne Testfrage oder Testaufgabe eines Frageb o-
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 gepriftes Mer k-

mal gemessen wird. Entspricht der Zuverlassigkeit

eines Tests [6] .

Séaule/ Dimension/ Skala

Hier synonym verwendete Begriffe zur Beschre i-
bung einer Untersuchungseinheit.

Ziel: Die subjektiv empfundene Lebensqualitat in
Unterkategorien/ Saulen/ Dimensionen/ Skal en zu

zerlegen und einzeln zu messen.

Schwix Schwierigkeitsindex
SF Standardabweichung / Standardfehler
SF36 Short-form -36 health survey,
standardisierter Fragbogen
SPD Sozialdemokratische Partei Deutschlands
Syn Synonym
Validitéat Gibt an, wie gut ein Test genau das misst, was er zu

messen vorgibt. Gultigkeit eines Tests [6] .
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9.4  Fragebogen spezifische Lebensqualitat
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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
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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
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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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