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Abstract

Einleitung: Rosacea ist eine chronisch entziindliche Hauterkrankung, die typischerweise
im Erwachsenenalter auftritt und vorwiegend das Gesicht betrifft. Die vorliegende Studie
untersuchte die gesundheitsbezogene Lebensqualitit (HrQoL) von Patient*innen mit
Rosacea und ihre psychische Belastung. Weiters wurde der Frage nachgegangen, ob sich
ein krankheitsspezifisches oder ein generisches Instrument besser fiir deren Erfassung
eignet. Schliefilich wurden Geschlechtseffekte untersucht sowie der Einfluss
krankheitsbezogenen Wissens der Betroffenen.

Methode: Die vorliegende Studie stellt eine Querschnittstudie dar und wurde mittels
Online-Fragebogen  durchgefiihrt. Die Gesamtstichprobe bestand aus 245
Teilnehmer*innen mit einem Alter von 22 bis 71 Jahren. Davon waren 88.2% weiblich,
11.0% mdnnlich, und 0.8% wdhlten die Option , divers”. Anhand subjektiver
Einschdtzung des Schweregrades wurden zwei bzw. vier Gruppen gebildet und
miteinander verglichen. Folgende Erhebungsinstrumente kamen zum Einsatz:
soziodemografischer und krankheitsspezifischer Fragebogen, Short-Form-36 Health
Survey (SF-36), Dermatology Life Quality Index (DLQI) und Kurzform des Brief
Symptom Inventory (BSI-18).

Ergebnisse: Patient*innen mit Rosacea zeigten mit zunehmender Ausprdgung ihrer
Erkrankung Beeintrdchtigungen in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit und eine
grofiere psychische Belastung. Beziiglich Geschlechtsunterschieden lieffen sich keine
eindeutigen Aussagen machen. Krankheitsbezogenes Wissen schien die psychische
Belastung zu senken. Der krankheitsspezifische DLQI konnte besser zwischen den
Gruppen diskriminieren, als dies mittels der Hauptskalen der SF-36 moglich war.
Schlussfolgerungen: Rosacea geht mit einer reduzierten gesundheitsbezogenen
Lebensqualitiit sowie verstdrkter psychischer Belastung einher. Diese Aspekte sollten in
der Behandlung Beriicksichtigung finden. Die Vermittlung krankheitsbezogenen Wissens
wird empfohlen. Fiir die Erfassung der HrQoL in der Praxis scheint der DLQI gut

geeignet.



Abstract

Introduction: Rosacea is a chronic inflammatory skin disease that typically occurs in
adulthood and mainly affects the face. The present study investigated the health-related
quality of life (HrQoL) of patients with rosacea and their psychological distress.
Furthermore, it was examined whether a disease-specific or a generic instrument is better
suited to assess them. Finally, gender effects and the influence of disease-related
knowledge of the affected persons were investigated.

Method: The present study is a cross-sectional study and was conducted with an online
questionnaire. The total sample included 245 participants aged between 22 and 71 years.
Of these, 88.2% were female, 11.0% male and 0.8% chose the "divers" option. Two
respective four groups were formed on the base of a subjective assessment of the degree
of severity and compared with each other. The following instruments were used:
sociodemographic and disease-specific questionnaire, Short-Form-36 Health Survey
(SF-36), Dermatology Life Quality Index (DLQI) and Brief Symptom Inventory (BSI-18).
Results: Patients with rosacea showed impairments in the health-related quality of life
and greater psychological distress as their disease became more severe. No reliable
results could be obtained with regard to gender differences. Disease-related knowledge
seemed to reduce the psychological distress. The disease-specific DLQI could
discriminate better between the groups than the main scales of SF-36.

Conclusion: Rosacea is associated with a reduced health-related quality of life and
increased psychological distress. These aspects should be considered in treatment.
Disease-related knowledge should be conveyed. The DLQI can be recommended for the

assessment of HrQoL in practice.
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Einleitung

Rosacea ist eine hdufig vorkommende entziindliche Hauterkrankung mit chronischem
Verlauf. Typischerweise tritt sie im Erwachsenenalter auf und betrifft vorwiegend das
Gesicht. Charakteristisch fiir die Erkrankung sind voriibergehende und dauerhafte
Hautrétungen, Papeln und Pusteln sowie sichtbare, irreversibel erweiterte Kapillargefi3e
der Haut, sogenannte Teleangiektasien. Weiters konnen Brennen und Stechen der Haut,
Plaques, Hauttrockenheit, Odeme sowie Phyme, das sind VergroBerungen des
Bindegewebes und der Talgdriisen, auftreten. Bei 30%—50% der Erkrankten sind zusétzlich
die Augen betroffen. Verlauf und Ausprigung der Symptome variieren bei der chronischen
Rosacea stark, oftmals manifestiert sich die Erkrankung in Schiiben. Die genauen Ursachen
der Erkrankung sind bis heute nicht gekldrt, angenommen wird ein genetisch

pradisponiertes, multifaktorielles Geschehen.

Sogenannte Trigger konnen die Erkrankung auslosen oder auch verstirken. Zu diesen
Faktoren zédhlen unter anderem Sonne, Hitze, Kilte, Wind, Alkohol, wiirzige Speisen, Sport,
falsche Kosmetik und insbesondere emotionaler Stress. Dieser Umstand fiithrt dazu, dass
sich Betroffene in vielen Lebensbereichen eingeschrinkt fiihlen. Eine Verminderung der
Lebensqualitit der Erkrankten sowie ein erhohtes Risiko fiir das Auftreten von

Depressionen und Angststorungen zeigt sich in Studien zu diesem Thema.

In den vergangenen Jahren wurde zunehmend der Einfluss von Hauterkrankungen auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitidt der Betroffenen untersucht. Da dieser Einfluss oft
betrichtlich ist, sollte die gesundheitsbezogene Lebensqualitit neben somatischen
Zielkriterien verschiedenen Autoren zufolge Beriicksichtigung in der dermatologischen
Behandlung finden. Der chronischen Rosacea sind vergleichsweise wenige Studien
gewidmet, die Erkrankung ist vielen nicht bekannt, und in der dermatologischen Fachwelt
gibt es bis heute keinen internationalen Konsens beziiglich einer Klassifizierung der

Rosacea, was die Vergleichbarkeit von Studiendaten erschwert.



Die vorliegende Studie untersuchte die gesundheitsbezogene Lebensqualitit von Personen
mit der chronischen Hauterkrankung Rosacea und deren psychische Belastung. Erhoben
wurde die gesundheitsbezogene Lebensqualitit mittels eines generischen und eines
krankheitsspezifischen Verfahrens, deren Vergleich aulerdem aufzeigen sollte, welches
der beiden Instrumente besser zur Abbildung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit
von Rosacea-Patient*innen geeignet scheint. SchlieBlich interessierte der Einfluss des
Geschlechts sowie der Informiertheit der Betroffenen iiber ihre Erkrankung auf diese

Konstrukte.

Im folgenden theoretischen Teil wird das Krankheitsbild der Rosacea beschrieben, auf den
Bereich der Lebensqualitit, insbesondere den der gesundheitsbezogenen Lebensqualitiit,
eingegangen, ein Uberblick iiber die aktuelle Studienlage gegeben sowie die Zielsetzung
der Studie prizisiert. Nachfolgend wird im empirischen Teil die Methodik der Studie
anhand der Stichprobe, der Untersuchungsdurchfithrung und des Studiendesigns
beschrieben, sowie Untersuchungsinstrumente und Fragestellungen bzw. Hypothesen
werden vorgestellt. SchlieBlich werden die Ergebnisse dargestellt, interpretiert und einer

Diskussion unterzogen.



Rosacea

Definition

Rosacea ist eine chronisch verlaufende entziindliche Erkrankung der Haut, die sich in erster
Linie zentrofazial manifestiert. Betroffen sind somit hauptséachlich Stirn, Nase, Kinn und
Wangen. An das Gesicht angrenzende Hautareale wie Riicken, Brust, Hals oder Kopfhaut
konnen jedoch ebenfalls betroffen sein. Charakteristisch fiir die Erkrankung sind
voriibergehende und dauerhafte Hautrotungen, Papeln und Pusteln sowie Teleangiektasien.
Weiters konnen Brennen und Stechen der Haut, Plaques, Hauttrockenheit, Odeme sowie
Phyme auftreten. Bei etwa 20% (je nach Studie 3%—58%) der Erkrankten sind zusitzlich
die Augen betroffen. Die Erkrankung ist durch einen schubhaften Verlauf gekennzeichnet

und tritt vorwiegend im Erwachsenenalter auf (Reinholz et al., 2013).
Epidemiologie

Epidemiologische Studien kommen zu teils sehr unterschiedlichen Ergebnissen beziiglich
der Privalenz von Rosacea. Augustin et al. (2011) ermittelten in einer deutschen Studie mit
90,880 Teilnehmenden eine Privalenz von 2.3%, wihrend Tan et al. (2016) eine Privalenz
von 12.3% in Deutschland und 5.0% in Russland beobachteten. In einer estnischen Studie
mit 348 Teilnehmenden wurde sogar eine Privalenz von 22.0% beobachtet, was allerdings
darauf zuriickzufiihren sein kann, dass die untersuchten Personen ilter als 30 Jahre waren
und somit ein erhohtes Erkrankungsrisiko aufwiesen (Abram, Silm, & Oona, 2010).
Wihrend Frauen ab einem Alter von ca. 35 Jahren erkranken und die hochste Privalenz im
Alter von 61-65 Jahren zu beobachten ist, erkranken Minner meist erst ab dem 50.
Lebensjahr mit der hochsten Privalenzrate in einem Alter von 76—80 Jahren (Kyriakis et
al., 2005). Beziiglich der Geschlechterverteilung kommen verschiedene Studien zu
unterschiedlichen Ergebnissen. Wihrend in eben zitierter Studie von Kyriakis et al. (2005)
41.6% der Betroffenen minnlich und 58.4% weiblich waren, zeigen die Ergebnisse von
Augustin et al. (2011) ein leicht verstarktes Auftreten der Erkrankung bei Minnern. Die
Privalenzrate betrug bei ithnen 2.4%, wihrend bei Frauen eine Rate von 2.1% beobachtet
wurde (Gesamtpridvalenz 2.3%). Rosacea tritt hidufiger beim keltischen, hellhdutigen Typ

auf, wird aber auch beim dunkleren Hauttyp beobachtet (Khaled et al., 2010).



Seltene klinische Untertypen wie der Morbus Morbihan treten hiufiger bei Ménnern auf,
withrend die mit sehr starken Symptomen einhergehende Rosacea fulminans ausschlieBlich

junge Frauen betrifft (Reinholz et al., 2013).
Pathogenese

Die genaue Pathophysiologie und Ursachen der Rosacea sind bis heute nicht geklért.
Vermutet werden eine genetische Komponente, Storungen im angeborenen Immunsystem,
neuroinflammatorische Prozesse, bestimmte auf der Haut angesiedelte Mikroorganismen,
ultraviolette Strahlung sowie eine gestorte Hautbarriere (Two, Wu, Gallo, & Hata, 2015).
Auch Verinderungen der Gefdal3- und Lymphgefif3regulation scheinen eine Rolle zu spielen

(Reinholz et al., 2016).

Klinisches Bild

Zu den Leitsymptomen der Rosacea zidhlen sowohl voriibergehende (Flushs) als auch
persistierende Erytheme, sichtbare Teleangiektasien sowie Papeln und Pusteln. Als
Sekundédrsymptome sind Brennen und Stechen der Haut, das Auftreten von Plaques,
Hauttrockenheit, Odeme sowie eine Augenbeteiligung zu nennen. Eine Beteiligung der
Augen duBlert sich hdufig in einer Blepharitis (Lidrandentziindung) oder Konjunktivitis
(Bindehautentziindung). Trockene Augen, Fremdkorpergefiihl, brennende oder trdnende
Augen, ein geroteter Lidrand, Lichtempfindlichkeit sowie Sehstorungen sind damit
einhergehende Symptome. In seltenen Fillen treten Phyme auf, dabei handelt es sich um
eine diffuse Hyperplasie, das heifit Vergrolerung des Bindegewebes und der Talgdriisen.
Von phymatdsen Verdnderungen sind vorwiegend Minner betroffen, am bekanntesten
diirfte das Rhinophym, im Volksmund als Knollen- oder auch Sdufernase bezeichnet, sein

(Wilkin et al., 2004).
Klassifikation der Rosacea

Im Laufe der Zeit wurden verschiedene Systeme zur Klassifikation der Rosacea entwickelt,
die sich sowohl hinsichtlich der gewihlten Begrifflichkeiten als auch der eigentlichen
Klassifikation unterscheiden. So finden sich neben der Einteilung in Subtypen auch solche

in Stadien und in Schweregrade.



Dieser stete Wandel ist der Komplexitit der Erkrankung mit teils sehr unterschiedlichem
Erscheinungsbild geschuldet, ein internationaler Konsens konnte bislang noch nicht
etabliert werden. Es zeichnet sich jedoch ab, dass eine starre Klassifizierung der Rosacea
die klinische Realitdt nicht addquat abbildet (Reinholz et al., 2016). Da Rosacea-
Patient*innen eine Vielzahl gleichzeitig auftretender Symptome aufweisen konnen,
empfiehlt unter anderem das National Rosacea Society Expert Commitee seit 2017 eine
Diagnostik und FEinteilung anhand des Phinotyps — des tatsdchlich beobachtbaren
Erscheinungsbildes. Zur Ermittlung des Schweregrades wird ein Schema empfohlen, bei
dem die Primir- und Sekundédrsymptome als nicht vorhanden (0), leicht (1), mittel (2) oder
schwer (3) beurteilt werden (Gallo et al., 2018). Die Leitlinie ,,Rosazea” der Deutschen
Dermatologischen Gesellschaft befindet sich aktuell in Uberarbeitung, es wird sich zeigen,
ob diese Empfehlung Eingang findet.

Zwecks Beschreibung der klinischen Erscheinungsbilder und da die meisten Studien zur
Rosacea auf diese klassische Einteilung zuriickgreifen, seien sie auch hier angefiihrt. Auf
die Begriffe ,,Stadien* und ,,Schweregrade™ wird mittlerweile verzichtet, da sie einen
progredienten Verlauf der Erkrankung suggerieren oder aber implizieren, dass auf die
Schwere der Rosacea geschlossen werden konnte, ohne zu berticksichtigen, wie stark

ausgepragt sich die Symptome individuell prisentieren (Reinholz et al., 2016).

Klassifikation nach vorherrschenden Symptomen

Vorlduferform: Rosazea-Diathese

Die Vorlduferform ist durch fliichtige, anfallsartige Erytheme und Hitzegefiihl
gekennzeichnet. Diese Symptome werden durch endogene (z.B. Stress) oder exogene (z.B.
UV-Strahlung) Reize ausgelost. Die Haut ist sehr leicht reizbar, was bei Betroffenen zu
groBer Verunsicherung fithren kann (A.K. Gupta & Chaudhry, 2005). Dieses als flushing
oder blushing bezeichnete Erroten wird auch bei den folgenden Schweregraden gefunden

(Reinholz et al., 2013, 2016).

Rosacea erythematosa-teleangiectatica

Die Betroffenen leiden unter einem persistierenden Erythem, mehr oder weniger stark
ausgepragte Teleangiektasien konnen auftreten. Weitere Symptome sind Brennen, Stechen,

Juckreiz oder auch Trockenheit und Schuppung der Haut (Reinholz et al., 2013, 2016).



Rosacea papulopustulosa

Diese Form ist durch ein persistierendes zentrofaziales Erythem mit einzelnen oder
gruppiert stehenden entziindlich gerdteten Papeln und Pusteln, die lidngerfristig (iiber
Wochen) bestehen konnen, gekennzeichnet. Das Auftreten eines Lymphddems ist moglich.
Diese Ausprigung kann mit einer Acne vulgaris verwechselt werden (Reinholz et al., 2013,

2016).

Glanduldir-hyperplastische Rosacea

Diese Form zeichnet sich durch lokal oder diffus manifestierte Bindegewebs- und
Talgdriisenhyperplasien (Phyme) aus. Von diesem sehr belastenden Erscheinungsbild sind

hauptsichlich Ménner betroffen (Reinholz et al., 2013, 2016).
Differentialdiagnosen

Nach Blount und Pelletier (2002) miissen vorrangig Akne, Photodermatose, systemischer
Lupus Erythematodes, Sarkoidose, Konjunktivitis, Seborrhoisches Ekzem, Mastozytose
und Karzinoidsyndrome als Differentialdiagnose Beachtung finden. Eine ausfiihrliche

Ubersicht iiber mogliche Differentialdiagnosen findet sich bei Reinholz et al. (2016).
Therapie

Rosacea gilt als nicht heilbar, jedoch als zunehmend gut behandelbar. Welche Therapie
schlussendlich wirksam ist, muss individuell herausgefunden werden. Wichtig ist es, die
Patient*innen iiber die chronisch und in Schiiben verlaufende Natur der Krankheit zu
informieren und auch auf die Moglichkeit einer Exazerbation der bestehenden Erkrankung
hinzuweisen. In jedem Fall sollte zur Meidung von direkter Sonneneinstrahlung und zur
Verwendung von Sonnenschutz mit zumindest Lichtschutzfaktor 30 geraten werden. Der
Einsatz von Make-up zur Reduktion der psychosozialen Belastung aufgrund des Hautbildes
kann als hilfreich empfohlen werden. Wiinschenswert wire es, wiirden die psychosozialen
Auswirkungen der Erkrankung Erwédhnung finden und im therapeutischen Plan
beriicksichtigt werden (Rainer, Kang, & Chien, 2017). Als medizinische Therapieoptionen
bieten sich topische Behandlungen an, die in vielen Fillen ausreichend sind. Bei schweren
Féllen wird die topische Therapie mit einer systemischen Behandlung kombiniert.
Bewihrte Topika sind beispielsweise Metronidazol und Azelainsdure. Systemisch werden
am hiufigsten Tetrazykline, speziell Doxycyclin und Minozyklin, verabreicht.
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Alternative Therapieoptionen sind die photodynamische Therapie, der Einsatz einer

Lasertherapie sowie chirurgische Korrekturen bei Phymen (Reinholz et al., 2013).

Besonders wichtig fiir Betroffene ist das Wissen um ausldsende Krankheitsfaktoren
(sogenannte Trigger), die die Symptomatik verstirken konnen. Zu diesen zédhlen unter
anderem Sonne, Hitze, Kilte, Wind, emotionaler Stress, Alkohol, wiirzige Speisen, Sport
und falsche Kosmetik (National Rosacea Society, 2018). A. K. Gupta und Chaudhry (2005)
empfehlen die Erstellung eines individuellen Risikoprofils, das potentielle Trigger (z.B.
Stress) und darauf abgestimmte Management-Techniken (z.B. Yoga oder spezielle

Atemtechniken) beinhaltet.

In der S1 Leitlinie Psychosomatische Dermatologie (Psychodermatologie) wird im
Rahmen der psychosomatischen Grundversorgung bei jeder Hauterkrankung eine
Abklirung empfohlen, inwieweit ein zusitzlicher psychosomatischer Diagnostik- und
Betreuungsbedarf vorhanden ist. Da bei Patient*innen mit Rosacea hiufig eine Erhhung
der Angst und Depressivitit beschrieben wird, die eher Folge als Ursache der Erkrankung
ist, wird im Bedarfsfall eine entsprechende psychotherapeutische Behandlung empfohlen

(Taube et al., 2018).
Komorbidititen

Fiir eine systematische Ubersichtsarbeit zogen Haber und El Gemayel (2018) 29 Studien
heran, um mit Rosacea assoziierte Erkrankungen aufzuzeigen. Statistisch signifikante
Zusammenhinge wurden dabei fiir Depression, Bluthochdruck,
Herzkreislauferkrankungen, Angststorungen, Fettstoffwechselstorungen, Diabetes mellitus,
Migrine, rheumatoide Arthritis, Helicobacter-pylori-Infektion, Colitis Ulcerosa und
Demenz gefunden. Auch wenn die beobachteten Korrelationen keine kausalen Schliisse
zulassen, sollten diese potentiellen kardiovaskulédren, gastrointestinalen, neurologischen
und psychiatrischen Komorbidititen vom behandelnden Arzt bzw. der behandelnden

Arztin in der Betreuung von Rosacea-Patient*innen Beachtung finden.

Die Autor*innen empfehlen Arzt*innen in diesem Zusammenhang unter anderem ein

besonderes Augenmerk auf Symptome, die auf psychische Belastung, Depression oder eine



Angststorung hinweisen, um gegebenenfalls, im Sinne einer ganzheitlichen Behandlung,

dahingehend Unterstiitzung anbieten zu kénnen.

Lebensqualitit

Definition

In ihrem Positionspapier aus dem Jahr 1995 definiert die WHO (World Health Organization)
Lebensqualitét als die Wahrnehmung von Personen beziiglich ihrer Stellung im Leben im

Kontext der Kultur und der Wertesysteme, in denen sie leben, und in Bezug auf ihre Ziele,

Erwartungen, Anspriiche und Sorgen. Lebensqualitit sei ein weitreichendes Konzept, das

in komplexer Weise die physische Gesundheit von Personen, ihre psychische Verfassung,

den Grad an Unabhingigkeit, soziale Beziehungen, personliche Uberzeugungen und

wesentliche Umweltbedingungen vereint. Aus dieser Definition leiten die Autor*innen ab,

dass Lebensqualitit etwas Subjektives ist, positive und negative Facetten des Lebens

beinhaltet und multidimensional ist.

In dieser Studie interessiert ein bestimmter Teilbereich der Lebensqualitit, ndmlich die

gesundheitsbezogene Lebensqualitit, besonders.

Gesundheitsbezogene Lebensqualitiit

Nach Bullinger, Siegrist und Ravens-Sieberer (2000) wird der Begriff
gesundheitsbezogene Lebensqualitit immer dort verwendet, wo ,,bedeutsame Aspekte des
Befindens und Handlungsvermogens von Personen Beachtung finden, die unter
gesundheitlichen Einschrankungen leiden bzw. chronisch krank sind* (S. 11). Bei Augustin
et al. (2004) findet sich eine Differenzierung in eine allgemeine gesundheitsbezogene
Lebensqualitit und eine krankheitsspezifische Lebensqualitit. Erstgenannte, im Englischen
,»generic quality of life, betrifft Aspekte der Lebensqualitit, wie sie unabhingig von einer
spezifischen FErkrankung auftreten konnen, wihrend Zweitgenannte, im Englischen
»disease-specific quality of life*, auf typische Merkmale einer bestimmten Erkrankung
ausgerichtet ist.

Dem Konzept der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit liegt die bereits 1947 erfolgte
Definition der WHO zugrunde, nach der Gesundheit ein Zustand volligen korperlichen,
geistigen und sozialen Wohlbefindens und nicht nur das Fehlen von Krankheit und
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Gebrechen sei. Der so definierte Gesundheitsbegriff stellte eine weitreichende Neuerung
dar, da das Augenmerk auf ausschlieBlich somatische Aspekte von Gesundheit und
Krankheit in der Beziehung zwischen Arzteschaft und Patient*innen als nicht mehr
ausreichend erachtet wurde und wird (Bullinger, 1997, zitiert nach Bullinger et al., 2000,
S. 11). Die psychische und soziale Dimension von Gesundheit gewinnt an Bedeutung und
Wohlbefinden sowie Handlungsvermogen werden explizit beriicksichtigt. Dadurch riickt
die betroffene Person stérker als jemals zuvor in den Fokus drztlicher Aufmerksamkeit. Das
subjektiv erlebte und geduBerte Befinden sowie das selbst eingeschitzte
Handlungsvermogen der Patient*innen finden als Information zunehmend Eingang in die
arztliche Urteils- und Entscheidungsfindung. Die Beriicksichtigung dieser Aspekte fiihrt zu
einer individualisierten und fiir die Patient*innen optimierten Behandlung (Bullinger et al.,
2000).

Gesundheitsbezogene Lebensqualitiit als zentraler patientenrelevanter Endpunkt findet
auch zunehmend Eingang in die Nutzenbewertung medizinischer MaBnahmen. So ist
beispielsweise im deutschen Arzneimittelmarkt-Neuordnungsgesetz (in Kraft getreten am
01.01.2011) die gesundheitsbezogene Lebensqualitiit als ein Kriterium zur Quantifizierung
des Zusatznutzens eines neu eingefiihrten Medikaments festgelegt (Bullinger, Blome,

Sommer, Lohrberg, & Augustin, 2015).

Lebensqualitiatsforschung

Gesundheitsbezogene Lebensqualitit stellt ein latentes Konstrukt dar, das nicht direkt
beobachtet werden kann (Najman & Levine, 1981; Calman, 1987, zitiert nach Bullinger et
al., 2000, S. 12). Die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt muss daher durch verschiedene
Indikatoren ermittelt werden. Psychische, soziale und somatische Dimensionen von
Befinden und Handlungsvermdgen sollten in der Erfassung des Konstrukts Beachtung
finden, und deren Operationalisierung sollte sich an alltagsrelevanten Erfahrungen kranker
Menschen orientieren (Siegrist, Broer & Junge, 1996, zitiert nach Bullinger et al., 2000,

S.12).

Radoschewski (2000) fiihrt aus, dass die Gesundheitsdefinition der WHO deutlich macht,
dass ,,das jeweilige Konzept von Gesundheit selbst den entscheidenden Zugang zum
Konstrukt ,,Lebensqualitit® bzw. ,,Gesundheitsbezogene Lebensqualitit* bildet und dieses
Konstrukt oder Konzept zumindest die mit dem Gesundheitskonzept bereits vorgegebene

Multidimensionalitét selbst beinhalten muss* (Radoschewski, 2000, S. 167).
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Mittlerweile hat sich in der Forschung eine operationale Definition durchgesetzt, nach der
Konstrukt verstanden wird, das sich auf

Sicht

Lebensqualitdt als multidimensionales

Wohlbefinden und Funktionsfihigkeit aus der Patient*innen und/oder
Beobachter*innen bezieht. Die zu Grunde liegenden Dimensionen umfassen sowohl eine
korperliche und emotionale als auch mentale, soziale und alltagsfunktionale Komponente.
Auswirkungen auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitit haben neben Krankheit und
jeweiliger Behandlung auch strukturelle Merkmale sowie individuelle Charakteristika der

Patient*innen (Bullinger, 2014).

Radoschewski (2000) illustriert, wie in Abbildung 1 gezeigt, eine mogliche Umsetzung
theoretischer Konzepte und Dimensionen gesundheitsbezogener Lebensqualitit iiber

Arbeitsdefinitionen und Indikatoren bis hin zu den jeweiligen Skalen und Items der

Messinstrumente.
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Abbildung 1. Komponenten, Dimensionen und Konzepte gesundheitsbezogener
Lebensqualitit und ihre Operationalisierungen (Beispiele) (Radoschewski, 2000)

Bullinger et al. (2000) weisen darauf hin, dass gesundheitsbezogene Lebensqualitit keine
statische GroBe ist, sondern Veridnderungen unterworfen ist. Beispielsweise konnen sich
Befinden

auf und

die

Krankheitsverlauf und  mogliche  Behandlungserfolge

Handlungsvermogen der Patient*innen auswirken. Fir Einschidtzung der
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gesundheitsbezogenen Lebensqualitit ist es wesentlich, dass die Informationen von den
Patient*innen selbst stammen und somit ein klarer Subjektbezug gegeben ist,
Fremdeinschidtzungen sind zumeist unzureichend. Ausnahmen sind etwa in der

Gerontopsychiatrie, der Pidiatrie oder bei Schwerstkranken zu machen.

Die Erforschung der Lebensqualitit verlief in vier Phasen. Anfang der 1970er Jahre
bemiihte man sich, das Lebensqualitdtskonzept zu definieren. In den achtziger Jahren folgte
das Entwickeln geeigneter Messinstrumente, die im Rahmen groBer klinischer Studien
gepriift wurden. In der darauffolgenden dritten Phase kam es zum FEinsatz dieser
Messinstrumente in verschiedenen Bereichen der angewandten Forschung, beispielsweise
der Epidemiologie und Gesundheitsokonomie. In der gegenwirtigen vierten Phase kommt
es einerseits wieder zu einer Hinwendung zu den methodologischen und theoretischen
Grundlagen, andererseits zur systematischen Einbeziehung der Lebensqualititsmessung in
Evaluation, Sicherung der Qualitit und Planung von Gesundheitsversorgungsleistungen

(Bullinger et al., 2000).

Als Ziele der Lebensqualitéitsforschung nennt Bullinger (2014) neben einer Beschreibung
von Wohlbefinden und Funktionsfihigkeit (aus epidemiologischer Sicht) die Evaluation
von Behandlungseffekten (aus klinischer Sicht), Kosten- und Qualititsanalyse einer
Behandlung (aus gesundheitsokonomischer Perspektive) und die Optimierung von

Versorgungspfaden (gesundheitspolitische Perspektive).

Ein kritisches Restimee an der Lebensqualitdtsforschung ziehen Bullinger et al. (2000). Es
stelle sich unter anderem die Frage, inwieweit Lebensqualitit konzeptuell greifbar und per
Definition iiberhaupt fassbar sei. Die Autor*innen fithren diesbeziiglich an, dass
gesundheitsbezogene Lebensqualititsforschung trotz unterschiedlicher Modellierungen
ihrer Aspekte eine zunehmende Konvergenz der relevanten Dimensionen aufweist und sich
auch latente Faktorstrukturen der untersuchten Dimensionen zunehmend aufkliren lassen.
Diskussionsbedarf bestehe beziiglich der normativen Pramissen, die als Grundlage fiir die

Formulierungen von Standards ,,guter Lebensqualitit dienen.

Leicht entstehe der Eindruck, dass diese iiber Konformitéit mit gesellschaftlich normativ
erwarteter Leistungs- und Funktionsfihigkeit sowie ebensolcher Befindlichkeit
gleichgesetzt wird. Um einem weiteren Problem, dem der Vergleichbarkeit subjektiver
Gewichtungen und Bewertungen in Bezug auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitit zu

begegnen, empfiehlt sich eine Homogenisierung der Patient*innengruppen nach Schwere
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der Erkrankung, Therapieart, Geschlecht, Alter und sozialer Schichtzugehorigkeit. Ein
weiterer Kritikpunkt betrifft die nicht immer gegebene Qualitit der entwickelten
Messinstrumente, die oftmals psychometrischen Anspriichen nicht geniigen. Diesbeziiglich
gilt es auch, den ,,response shift™ zu beachten, der besagt, dass eine Person mit der Zeit ihre
Bewertungsmafstibe dndern kann. Zu Grunde liegen diesem Phidnomen Prozesse
intrapsychischer ~ Krankheitsbewiltigung.  Durch ~ die ~ Neugewichtung  der
BewertungsmaBstédbe sind die durch wiederholte Messzeitpunkte gewonnenen Ergebnisse

strenggenommen nicht mehr vergleichbar (Bullinger et al., 2000).

Auch das Zufriedenheitsparadox, demzufolge Patient*innen mit suboptimalem
Gesundheitszustand eine hohe Lebensqualitit berichten, sowie das
Unzufriedenheitsdilemma, bei dem Patient*innen mit objektiv gutem Gesundheitszustand
ihre Lebensqualitdt als wenig positiv bewerten, miissen in der Frage, inwieweit
Lebensqualitit und klinische Erfassung des Gesundheitszustandes konvergieren

beziehungsweise divergieren, Beachtung finden (Bullinger, 2014).

Erfassung der Lebensqualitit

Ausgehend von Patient*innen-Interviews in frithen Arbeiten haben sich im Zuge einer
operationalen Definition standardisierte Fragebogen durchgesetzt, die psychometrischen
Giitekriterien entsprechen und eine vergleichende Bewertung der Lebensqualitit
ermoglichen sollen (Bullinger, 2014). Als mafgeblich fiir die Entwicklung geeigneter
Messinstrumente nennt Bullinger (1997) die Darlegung der theoretischen Fundierung, die
methodische Giite und die Patient*innen-Freundlichkeit. Als patient*innen-freundlich gilt
der Autorin zufolge ein Fragebogen, wenn er in weniger als 45 Minuten zu bearbeiten ist

und nicht mehr als 100 Fragen enthalt.

Instrumente zur Erfassung der Lebensqualitit sind in der Regel standardisierte Fragebogen,
die von den Patient*innen selbst (Selbstbeurteilung) oder von nahestehenden Personen oder
Arzt¥innen/Therapeut*innen (Fremdbeurteilung, Proxi-Rating) ausgefiillt werden. Eine
Fremdbeurteilung sollte nur stattfinden, wenn die Patient*innen nicht in der Lage sind,
selbst Auskunft zu geben. Standardisierte Fragebogen haben gegeniiber Interviews den
Vorteil, dass Daten schneller und von den Befragenden unabhingig aufgenommen und
ausgewertet werden konnen. Auch eine mogliche Beeinflussung der Patient*innen durch

die Befragenden wird dadurch vermieden (Augustin et al., 2004).

12



Lebensqualitdtsmessinstrumente ~ sollen  nach  Bullinger  (1997) stets die
Multidimensionalitdt des Lebensqualitidtskonzepts reflektieren und somit korperliche,
soziale, psychische und funktionale Aspekte erfassen. Instrumente, die beispielsweise nur

auf einen Aspekt, wie etwa das Befinden, abzielen, sind zu kurzgreifend.

Finlay (1997) weist darauf hin, dass bei der Auswahl eines Verfahrens die zugrunde
liegende Zeitdimension, die damit erfasst werden soll, eine fundamentale Rolle spielt.
Einige Messinstrumente beziehen sich zeitlich nur auf den Tag, an dem die Erhebung
stattfindet, was angemessen ist, wenn die abgefragten Symptome téglich auftreten (konnen).
Treten Symptome jedoch seltener auf, gehen dabei wichtige Informationen verloren. Bei
intermittierend verlaufenden Krankheitsbildern wire ein solches Messinstrument
unpassend. In diesem Fall empfiehlt sich das Abfragen eines lingeren Zeitraums, etwa von

einer oder vier Wochen.

Kohlmann (2014) skizziert acht Kriterien zur Beurteilung der methodischen Qualitiit von
Lebensqualititsinstrumenten, angelehnt an Fitzpatrick, Davey, Buxton und Jones (2001,

zitiert nach Kohlmann, 2014, S. 105):

Angemessenheit: Dieses Kriterium gibt an, ob sich die Fragestellung einer Studie durch die

Datenerhebung mit einem bestimmten Lebensqualititsinstrument adiquat beantworten
lasst. Dazu muss bereits in der Planung der Studie gekldrt werden, ob das priferierte
Instrument geeignet ist, den erwarteten Wertebereich der Lebensqualititsdaten hinreichend
differenziert abzudecken, da ansonsten mit Boden- und/oder Deckeneffekten gerechnet
werden muss. Auf mangelnde Angemessenheit kann aufgrund des Anteils fehlender Werte
geschlossen werden. Unverstindlich oder schlecht formulierte Fragen oder
Antwortalternativen sowie Inhalte, die fiir die entsprechende Patient*innengruppe

irrelevant sind, konnen Ursachen fiir Antwortausfille sein.

Akzeptanz: Auch mangelnde Akzeptanz kann dazu fithren, dass Fragebdgen nicht oder
nicht vollstindig ausgefiillt werden. Wird ein Erhebungsinstrument aufgrund seiner Art,
seines Umfangs oder seiner Inhalte von den Befragten abgelehnt, gilt es als nicht akzeptabel.
Die Dauer der Bearbeitung diirfte dabei eine untergeordnete Rolle spielen, wesentlicher ist,

dass der Inhalt die jeweiligen Probleme der Patient*innen gut abbildet und anspricht.

Praktikabilitét: Als praktikabel gelten Instrumente, die in Vorgabe und Auswertung einfach

handzuhaben und nicht unverhéltnismifig zeitaufwindig sind.
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Validitit: Misst ein Instrument auch tatsdchlich das Merkmal oder Konstrukt, das es vorgibt
zu messen, gilt es als valide. Die sogenannte kriterienbezogene Validitit priift, inwieweit
die ermittelten Messwerte eines Verfahrens mit jenen Werten korrelieren, die mit
thematisch @hnlichen (konvergente Validitit) oder undhnlichen (diskriminante Validitiit)
Instrumenten erfasst wurden. Finden sich hohe Korrelationen bei thematisch @hnlichen
sowie niedrige Korrelationen bei thematisch undhnlichen Konstrukten, spricht man von
Konstruktvaliditit. Die kriterienbezogene Validitit eines Instruments zur Erfassung der
Lebensqualitit kann als bestitigt angesehen werden, wenn es gut in der Lage ist, zwischen
Patient*innengruppen mit unterschiedlichem Schweregrad der Erkrankung zu

differenzieren.

Reliabilitdt: Mit der Reliabilitit eines Messinstrumentes wird angegeben, wie genau es
misst. Je kleiner der Anteil des Messfehlers, umso groBer ist die Reliabilitit. Besteht eine
Messung ausschlielich aus Messfehlern, hat der Reliabilitédtskoeffizient den Wert 0, die
Messergebnisse wiren nicht reproduzierbar. Enthélt eine Messung keine Messfehler,
betrigt der Reliabilititskoeffizient 1. Bestimmen lisst sich dieser Wert durch wiederholtes
Vorgeben eines Instruments in kurzem zeitlichen Abstand oder mittels Bestimmung der
internen Konsistenz. Um ein empfohlenes Mindestmal an Reliabilitédt zu erlangen, sollten

pro Skala eines Fragebogens zumindest vier Fragen erhoben werden.

Anderungssensitivitit: Erkennt ein Instrument Verinderungen der Lebensqualitit im

zeitlichen Verlauf und kann diese auch abbilden, ist es dnderungssensitiv. Mangelnde
Validitit und Reliabilitit des Messinstruments sowie mogliche Boden- und/oder

Deckeneffekte schriinken die Anderungssensitivitit ein.

Prizision: Je groBer die Anzahl der gemessenen  Skalenwerte eines
Lebensqualititsinstruments ist, desto préaziser misst das Instrument. Mangelnde Prizision

schligt sich direkt auf die Reliabilitit nieder.

Interpretierbarkeit: Welche Bedeutung quantitative Unterschiede in Messwerten haben,

wird erst nachvollziehbar, wenn ausreichend Vergleichsergebnisse vorliegen, aus sich
selbst heraus konnen Ergebnisse von Lebensqualititsmessungen fiir gewohnlich nicht

interpretiert werden.
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Generische und krankheitsspezifische Instrumente

Fiir die Erfassung der wesentlichen Dimensionen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit,
unabhingig von einem spezifischen Krankheitsbild, eignen sich generische Instrumente.
Sie bilden krankheitsiibergreifende Aspekte des Befindens und Erlebens aus Sicht der
Patient*innen ab. Krankheitsspezifische Instrumente beriicksichtigen auch die besonderen
Probleme und Beeintrichtigungen, die mit einer bestimmten Erkrankung einhergehen
konnen. Generische Instrumente werden in bevolkerungsreprisentativen Studien auf
Populationsniveau eingesetzt und um einen Vergleich der Lebensqualitit bei verschiedenen
Erkrankungen zu ermdoglichen. Krankheitsspezifische Verfahren konnen spezifische
Konsequenzen von Erkrankung und Behandlung fiir die Patient*innen aufzeigen (Bullinger

et al., 2015).

Werden die mit einer speziellen Erkrankung verbundenen Beeintrichtigungen nicht oder
nur unzureichend durch ein generisches Instrument abgebildet, rit Kohlmann (2014) zum
Einsatz krankheitsspezifischer Verfahren. Diese ermoglichen dann eine gute
Differenzierung von Patient*innengruppen oder bilden auch Verdnderungen im Zeitverlauf
mit ausreichender Sicherheit ab. Beispielsweise mit Hauterkrankungen einhergehende
Beeintrachtigungen wie Juckreiz oder Brennen der Haut werden in generischen
Instrumenten in der Regel nicht ausreichend beriicksichtigt, hier ist gegebenenfalls auf ein
krankheitsspezifisches Instrument zuriickzugreifen. Bei einer Vielzahl von Erkrankungen
reicht jedoch der Einsatz eines generischen Instruments aus, da mit den Erkrankungen
verbundene Gesundheitsprobleme wie Schmerzen oder psychische Probleme hinreichend
differenziert erfasst werden. In Tabelle 1 sind einige bedeutsame Eigenschaften, die bei der
Entscheidung fiir ein generisches oder krankheitsspezifisches Instrument helfen sollen,
zusammengefasst. Bei Kramer, Fiiri und Stute (2014) findet sich eine tabellarische
Ubersicht iiber generische Instrumente zur Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit, die bekanntesten davon diirften die Short Form 36 (deutsche Ubersetzung,
Bullinger & Kirchberger, 1998) und das Nottingham Health Profile (Hunt et al., 1980) sein.
Eine Auswahl an validierten Instrumenten fiir den Einsatz in der Dermatologie geben
Augustin et al. (2004). Genannt werden unter anderem der Cardiff Akne Disability Index
(Motley & Finlay, 1992), der Skindex (Chren, Lasek, Quinn, Mostow, & Zyzanski, 1996)
und der Dermatology Life Quality Index (Finlay & Khan, 1994). Short Form 36 (SF-36)

und Dermatology Life Quality Index (DLQI) werden in der vorliegenden Studie eingesetzt.
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Tabelle 1. Methodische Eigenschaften von generischen und krankheitsspezifischen
Instrumenten (Kohlmann, 2014, S. 109)

Generische Instrumente Krankheitsspezifische Instrumente

Erfassen ein breites Spektrum relevanter ~ Sind ,,maBgeschneidert™ fiir bestimmte

Dimensionen Diagnosegruppen

Vergleiche zwischen Interventionen Bessere Akzeptanz bei Patienten

und/oder Diagnosegruppen sind moglich

Hiufig gute und umfassende Bessere Diskrimination zwischen Gruppen

psychometrische Validierung

Verfiigbarkeit von Vergleichs- und Hohere Anderungssensitivitit

Normdaten

Gesundheitsbezogene Lebensqualitit in der Dermatologie

lliev, Furrer und Elsner (1998) weisen darauf hin, dass auch Erkrankungen, die zwar nicht
lebensbedrohlich sind, jedoch chronisch verlaufen — wie eine Vielzahl dermatologischer
Leiden — erheblichen Einfluss auf die subjektiv wahrgenommene Lebensqualitdt haben

kOnnen.

Miiller et al. (2015) setzen sich fiir eine Erfassung der Lebensqualitét in der Dermatologie

ein, da

— typische Symptome wie Juckreiz oder Schmerzen als sehr belastend, zum Teil sogar
als unertrédglich erlebt werden koénnen,

— die Sichtbarkeit der Hauterkrankungen zu psychosozialen Beeintriachtigungen,
Stigmatisierung und sozialer Isolation fithren kann und

— bosartige Verlaufsformen, wie beim malignen Melanom, mit einer massiven vitalen

Bedrohung einhergehen und starke (Todes-)Angst auslésen kénnen.

Die Autor*innen empfehlen die Entwicklung standardisierter Leitlinien in der
Dermatologie, die die Erfassung der Lebensqualitdt mitberiicksichtigen und direkte
Anweisungen geben, wie die erhobenen Daten zu erfassen, interpretieren und umzusetzen

sind. Weiterentwicklungen in Bezug auf die Messung (elektronische Eingabemedien) und
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die Abrechnung mit den Krankenkassen (Erstattung der Lebensqualititsmessung und
etwaiger Therapien) seien voranzubringen.

Auch nach Augustin et al. (2004) sollte Lebensqualitit in der Dermatologie stets
miterhoben werden. Neben der Beurteilung von Therapieverldufen wiirde dadurch das
Wissen iiber psychosoziale Belastungen der Patient*innen verbessert werden. Dieses
Wissen konnte bei einzelnen Patient*innen anzeigen, ob psychotherapeutische
MaBnahmen indiziert sind und in gesundheitspolitischer Hinsicht Notwendigkeit und
Kosten dermatologischer Therapien rechtfertigen.

Aufgrund der psychosozialen Belastung, die Hauterkrankte erleben, empfiehlt auch
Tuckman (2017) im dermatologischen Kontext eine Beriicksichtigung der subjektiven
Beeintrichtigung, die aus der Krankheit erwéchst, und nicht nur eine Beurteilung der
korperlichen Symptomatik. Behandlungserfolg sollte somit an psychosozialen und
Lebensqualitit beschreibenden MaB3en, zusétzlich zur Bewertung der Symptomremission,
gemessen werden.

In ihrem Artikel iiber psychosomatische Dermatologie weisen Schneider und Gieler (2001)
darauf hin, dass Erkrankungen der Haut mit entstellendem oder bedrohlichem Charakter
selbst psychosoziale Stressoren darstellen, die die Bewiltigungsmoglichkeiten der
Betroffenen nicht nur fordern, sondern mitunter auch iiberfordern. Als Folge davon konnen
sich unter anderem klinisch relevante Anpassungsstorungen, depressive Storungen oder
Angststorungen entwickeln, die im Sinne einer Komorbiditit zu diagnostizieren und
behandeln sind.

Auch Shenefelt (2010) beschreibt, dass Hauterkrankungen, die zu Verdnderungen im
Erscheinungsbild von Haut, Haaren oder Nigeln fithren oder Veridnderungen im
Empfinden hervorrufen, einen groBen Einfluss auf die Psyche haben konnen. Eine
wirksame Behandlung der Hauterkrankung fiithrt somit auch oft zu psychosozialen
Verbesserungen. Die  Psyche  ihrerseits kann iiber das  Immunsystem
(Psychoneuroimmunologie) und ungiinstige Verhaltensmechanismen wiederum einen
groBen Einfluss auf die Hauterkrankung nehmen. Durch eine effektive Mitbehandlung der
Psyche konnen dem Autor zufolge viele entziindliche Hauterkrankungen gebessert werden.
Verhaltenstherapie, Hypnose, Meditation, Progressive Muskelrelaxation und andere

Entspannungsmethoden werden als hilfreich angesehen.
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In den vergangenen Jahren wurden dann auch vermehrt die Auswirkungen von
Hauterkrankungen auf die Lebensqualitét der betroffenen Patient*innen untersucht. Dass
diese Belastungen teils betrichtlich sind, belegen verschiedene Studien. Fiir eine
systematische Uberpriifung der Literatur zur Korrelation zwischen dem Dermatology Life
Quality Index (DLQI) und den Ergebnissen psychiatrischer Messungen durchsuchten Ali,
Johns, Salek und Finlay (2018) sechs verschiedene Datenbanken mit den Schlagwdrtern
»DLQI“, ,Dermatology Life Quality Index“, ,Psych*“ , depression“, ,anxiety“,
,»stress“ und ,trial“. Von den gefundenen 462 Treffern erfiillten schlieBlich sieben Studien
die Einschlusskriterien. Die so erhaltenen Daten beschrieben Ergebnisse von 5,578
Patient*innen mit einem Durchschnittsalter von 45 Jahren. 63.8% der Betroffenen waren
minnlich. Die Autoren beobachteten eine starke Korrelation zwischen Verdnderungen in
den Depressionswerten (zumeist mit der Hospital Anxiety and Depression Scale erhoben)
und DLQI-Werten (r=.715).

Die Privalenz psychischer Auffilligkeiten bei dermatologischen Patient*innen einer
Akutklinik wurde 1999 von Windemuth, Stiicker, Hoffmann und Altmeyer untersucht. Die
Stichprobe bestand aus 237 Patient*innen, 103 davon waren ménnlich und 134 weiblich.
Das mittlere Alter betrug 54.7 Jahre. Mit Hilfe der eingesetzten deutschen Form der
Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS-D) wurde eine Privalenz psychischer
Auffilligkeiten zwischen 25.9% und 31.0% ermittelt. Zwischen den Geschlechtern
unterschied sich das Ausmall von Angst und Depressivitit stark, Frauen wiesen im
Vergleich zu Minnern auf beiden Subskalen hohere Werte auf. Anders als von den Autoren
erwartet fanden sich die hochsten Privalenzwerte nicht bei Tumorpatient*innen, sondern
bei Patient*innen mit Kollagenosen, chronisch entziindlichen Dermatosen und

angiologischen Erkrankungen.

Gesundheitsbezogene Lebensqualitit von Patient*innen mit Rosacea

Egeberg, Hansen, Gislason und Thyssen (2016) beobachteten im Rahmen einer dénischen
Kohortenstudie mit insgesamt 4,632,341 Teilnehmenden einen moglichen Zusammenhang
zwischen Rosacea und dem Neuauftreten von Depressionen oder Angststorungen. Bei
30,725 Personen wurde eine milde Form der Erkrankung ermittelt, bei 24,712 Personen
eine mittlere bis schwere. Die Referenzpopulation setzte sich aus den restlichen 4,576,904

Teilnehmenden zusammen. Die Ergebnisse zeigen, dass an Rosacea erkrankte
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Patient*innen sowohl mit milder (IRR=1.89) als auch mit mittlerer bis schwerer
Auspriagung der Erkrankung (IRR=2.04) ein erhohtes Risiko fiir das Auftreten von
Depressionen und Angststorungen haben. Abgebildet wird dies mittels incidence rate ratio
(IRR), dem Inzidenzratenverhiltnis, das angibt wie viele Neuerkrankungen es im
Verhiltnis zu einem bestimmten Zeitraum und einer bestimmten Personenzahl gibt.

Auch die von M. A. Gupta, Gupta, Chen und Johnson (2005) ausgewerteten Daten von 608
Millionen dermatologischen Visitationen zeigen einen signifikanten Zusammenhang
zwischen Rosacea und Depression auf. Betrachtet wurden Daten, die in einem Zeitraum
von 1995 bis 2002 mittels National Ambulatory Medical Care Survey und National
Hospital Ambulatory Care Survey in den USA erhoben wurden. Da Rosacea wiederholt
mit Alkoholmissbrauch assoziiert wird, wurde auch die Variable ,,Alkohol*“ anhand der
ICD-9 Codes fiir Alkoholmissbrauch und -abhéngigkeit in die Untersuchung aufgenommen.
Die Auswertung ergab keinen signifikanten Zusammenhang zwischen ,,Rosacea® und
,,Alkohol“.

Moustafa, Lewallen und Feldman (2014) zeigen in einer Metaanalyse von 17 Studien, die
sich mit dem Einfluss von Rosacea auf die Lebensqualitit, der Verbesserung der
Lebensqualitit durch Behandlung und der willingness to pay befassen, dass Patient*innen
mit Rosacea hiufiger Verlegenheit/Scham, soziale Angste, Depressionen und verminderte
Lebensqualitit im Vergleich zu den Kontrollgruppen aufweisen. Die willingsness to pay,
die Auskunft dariiber gibt, wie viel eine erkrankte Person bereit wire zu zahlen, um ihren
Erkrankungszustand zu verbessern, war bei Frauen hoher und bei einer stirkeren
Gesichtsbeteiligung, die mit der Erkrankung einherging. Sie nahm mit dem Alter und der
Dauer der Erkrankung ab. Fiir eine in Aussicht gestellte komplette Heilung der Rosacea
betrug sie durchschnittlich 2,900 Euro.

Halioua, Cribier, Frey und Tan (2017) stuften in ihrer Online-Studie 807 von urspriinglich
8,271 teilnehmenden Personen aus England, Frankreich, Deutschland und den USA
aufgrund ihrer Selbstauskunft iiber das Vorliegen klinischer Symptome als an Rosacea
erkrankt ein. Ein Drittel dieser Personen gab an, unter dem Gefiihl von Stigmatisierung zu
leiden, sich hisslich und angestarrt zu fithlen sowie bose Bemerkungen oder Witze iiber ihr
Aussehen zu erleben. Diese Gruppe gab an, verstirkt soziale Situationen zu meiden, und
wies eine hohere Depressionsrate auf. Ménner berichteten in dieser Studie ofters Gefiihle

von Stigmatisierung als Frauen, moglicherweise aufgrund des oftmals schwereren Verlaufs.
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Das plotzliche Errdten des Gesichtes (Blushing/Flushing) ist ein Symptom der Rosacea,
das aufgrund seiner Unkontrollierbarkeit und Sichtbarkeit fiir andere Menschen eine starke
Belastung fiir Betroffene darstellt. Su und Drummond (2012) legten 31 Patient*innen die
Blushing Propensity Scale, den Fear of Negative Evaluation Questionnaire, die Depression
Anxiety and Stress Scale, die Social Interaction Anxiety Scale und die Social Phobia Scale
vor. Die Auswertung der Daten deutet auf erhohte Angstlichkeit in Bezug auf soziale
Konsequenzen aufgrund des Errotens hin sowie auf ein Vermeiden von Situationen, in

denen die Betroffenen der Bewertung von anderen Menschen ausgesetzt sind.

Zielsetzung der Studie

Ziel dieser Studie war es, sowohl die gesundheitsbezogene Lebensqualitiit als auch die
psychische Belastung von Patient*innen mit Rosacea abzubilden. Erhoben wurde die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit mittels eines generischen (SF-36) und eines
krankheitsspezifischen Verfahrens (DLQI), deren Vergleich aulerdem aufzeigen sollte,
welches der beiden Instrumente besser zur Beschreibung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit von Rosacea-Patient*innen geeignet scheint. Anhand eines
Selbstbeurteilungsverfahrens (BSI-18) wurde die Ausprdgung der psychischen Belastung
der Patient*innen erfasst. Auch ein moglicher Einfluss des Geschlechtes auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit und psychische Belastung der Rosacea-Patient*innen
sollte untersucht werden. Ein weiteres Ziel der Studie bestand darin, einen moglichen
Zusammenhang zwischen subjektiv eingeschidtztem Wissen iiber die Krankheit selbst bzw.
iber krankheitsauslosende bzw. -verstirkende Faktoren und der psychischen Belastung der

Betroffenen zu untersuchen.

Methodik

Stichprobe

Einschlusskriterien fiir alle Studienteilnehmenden stellten ein Mindestalter von 18 Jahren
und die von einem Arzt bzw. einer Arztin gestellte Diagnose Rosacea dar. Die
Ausschlusskriterien betrafen eine moglicherweise vorliegende Schwangerschaft sowie
schwerwiegende korperliche oder psychische Erkrankungen, die Einfluss auf die

Beurteilung der subjektiv erlebten Lebensqualitit nehmen konnten.
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Untersuchungsdurchfiihrung

Der Online-Fragebogen wurde mittels SoSci Survey (Leiner, 2019) erstellt und war sieben
Wochen lang unter abrufbar. Nach
erfolgreichen Testdurchldufen wurden Administrator*innen von (Selbsthilfe-)gruppen auf
Facebook mit der Bitte um Verlinkung zum Fragebogen kontaktiert. Sofern moglich, wurde
der Link und die Bitte um Mitwirkung direkt in den Foren gepostet. In folgenden Gruppen
fand sich der Aufruf: ,,Rosazea — Aktiv gegen die Hautentziindung®, ,,Rosacea Rosies
(deutschsprachig)“, und auch die Initiative ,,Aktiv gegen Rosacea® teilte den Link. Die
Teilnehmenden wurden iiber Zweck und Inhalt sowie Dauer der Bearbeitung informiert.
Anonymitdt und Wahrung des Datenschutzes wurden zugesichert, bei Interesse die
Zusendung der Ergebnisse jedoch angeboten. Die Bearbeitung des Fragebogens nahm in

etwa zehn Minuten in Anspruch.
Studiendesign

Die vorliegende Studie ist eine Querschnittsuntersuchung mit einem einzigen
Erhebungszeitraum und wurde als Online-Studie durchgefiihrt. Der Erhebungszeitraum
wurde im Vorhinein mit einem Ausmal von ca. sechs Wochen festgelegt.

Ausgehend von einem mittleren Effekt bei einem Signifikanzniveau von 5% und einer
Teststdrke von 1-=0.80 wurden je Schweregrad-Gruppe (k=4) 45 Personen angestrebt, um
etwaige Unterschiede statistisch absichern zu konnen (Bortz & Doring, 2005, S. 613).

Untersuchungsinstrumente

Zur Durchfithrung der Studie wurden ein soziodemographischer und ein
krankheitsspezifischer Fragebogen erstellt sowie ein Frageschema zur subjektiven
Beurteilung des Schweregrades. Des Weiteren wurden folgende

Selbstbeurteilungsinstrumente ausgewdhlt, die im Folgenden nidher beschrieben werden:

— Short-Form-36 Health Survey (SF-36),
— Dermatology Life Quality Index (DLQI) und
— Kurzform des Brief Symptom Inventory (BSI-18).
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Soziodemographischer und krankheitsspezifischer Fragebogen

Folgende soziodemographische Daten wurden in dieser Studie mittels selbst erstelltem
Fragebogen erfasst: Alter, Geschlecht, derzeitiger Familienstand, hochste abgeschlossene
Ausbildung, aktueller Beschiftigungsstatus und Nationalitit. An krankheitsbezogenen
Informationen wurde erhoben, in welchem Alter zum ersten Mal Symptome der Rosacea
auftraten, in welchem Alter erstmals eine drztliche Diagnose gestellt wurde, ob innerhalb
der vergangenen sechs Monate eine drztliche Behandlung in Anspruch genommen wurde
und ob die Erkrankung zum Erhebungszeitpunkt medikamentds behandelt wurde. Die
Teilnehmenden wurden weiters gefragt, ob sie zusitzliche Hilfsangebote, Therapien oder
alternativmedizinische Behandlungsméglichkeiten aufgrund der Rosacea in Anspruch
nehmen. Bejahten sie diese Frage, wurde erhoben, welcher Art diese waren. Auch die
regelmiBige Anwendung von Entspannungsverfahren wurde erfragt. Darauf folgend
sollten die Teilnehmenden bewerten, wie gut sie iiber ihre personlichen Trigger und die

Krankheit Rosacea an sich Bescheid wussten.

Beurteilung des Schweregrades

Da derzeit (noch) kein einheitliches Vorgehen beziiglich der Klassifizierung der Rosacea
vorliegt und auch keine standardisierten Beurteilungsinstrumente zur Verfiigung stehen,
die zu einer Einteilung des Schweregrades oder Typs fiihren, wurde in dieser Studie auf
eine Selbstbeurteilung durch die Patient*innen mittels einer Visuellen Analogskala (1-101)
zuriickgegriffen. Ein Wert von 1 entsprach dabei der geringsten moglichen Auspriagung,
ein Wert von 101 der hochsten. Diese Momentaufnahme des Ausprigungsgrades triagt auch
dem Umstand Rechnung, dass die Symptome aufgrund des oft schubhaften Verlaufs kurzen
zeitlichen Verdnderungen unterworfen sein konnen. Um zu erfassen, ob und in welcher
Auspriagung die fiir eine Rosacea typischen Primir- und Sekunddrsymptome wie z.B.
Rotungen, Papeln oder Brennen und Stechen der Haut bei den Teilnehmenden innerhalb
der vergangenen sieben Tage auftraten, beurteilten sie die verschiedenen Symptome
anhand einer gekiirzten Variante der — vom National Rosacea Society Expert Committee
entwickelten — Rosacea clinical scorecard (Wilkin et al., 2004). Fiir neun verschiedene
Symptome sollte angegeben werden, ob diese nicht vorhanden, mild, mittelmdfig oder

schwer ausgepragt seien.
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Short Form-36 Health Survey (SF-36)

Die von Bullinger und Kirchberger (1998) aus dem Amerikanischen iibersetzte deutsche
Version des Short-Form-36 Health Surveys (SF-36) ist ein generisches, das heif3t
krankheitsunspezifisches, Instrument zur Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitidt. Die SF-36 besteht aus 36 Items, wovon 35 Items acht verschiedene
Dimensionen der subjektiven Gesundheit erfassen. Jeweils vier Dimensionen bilden die
Korperliche Summenskala und die Psychische Summenskala. Das iibrige Item erhebt die
wahrgenommene Veridnderung des subjektiven Gesundheitszustandes im Vergleich zum
vergangenen Jahr und wird keiner Skala zugeordnet. Die Antwortkategorien der Fragen
reichen von einfach binér bis hin zu sechsstufigen Antwortskalen. Folgende Dimensionen

werden erhoben, die zusitzlich mit einem Beispielitem verdeutlicht werden:

Korperliche Summenskala

1. Korperliche Funktionsfihigkeit (10 Items)
Bsp.: Sind Sie durch Thren derzeitigen Gesundheitszustand bei diesen Tatigkeiten

eingeschrinkt? Wenn ja, wie stark? — mehrere Treppenabsitze steigen

2. Korperliche Rollenfunktion (4 Items)
Bsp.: Hatten Sie in der vergangenen Woche aufgrund IThrer korperlichen Gesundheit
irgendwelche Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen alltidglichen Titigkeiten im

Beruf bzw. zu Hause? — Ich konnte nur bestimmte Dinge tun.

3. Korperliche Schmerzen (2 Items)

Bsp.: Wie stark waren Thre Schmerzen in der vergangenen Woche?

4. Allgemeine Gesundheitswahrnehmung (5 Items)

Bsp.: Wie wiirden Sie Thren Gesundheitszustand im Allgemeinen beschreiben?
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Psychische Summenskala

5. Emotionale Rollenfunktion (3 Items)
Bsp.: Hatten Sie in der vergangenen Woche aufgrund seelischer Probleme
irgendwelche Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen alltdglichen Titigkeiten im
Beruf bzw. zu Hause (z.B. weil Sie sich niedergeschlagen oder dngstlich fiihlten)? —

Ich konnte nicht so lange wie iiblich titig sein.

6. Vitalitit (4 Items)

Bsp.: Wie oft waren Sie in der vergangenen Woche voller Energie?

7. Psychisches Wohlbefinden (5 Items)
Bsp.: Wie oft waren Sie in der vergangenen Woche so niedergeschlagen, dass Sie nichts

aufheitern konnte?

8. Soziale Funktionsfihigkeit (2 Items)
Bsp.: Wie sehr haben Ihre korperliche Gesundheit oder seelischen Probleme in der
vergangenen Woche lhre normalen Kontakte zu Familienangehorigen, Freunden,

Nachbarn oder zum Bekanntenkreis beeintrichtigt?

Die SF-36 kann von Personen ab 14 Jahren bearbeitet werden. Die durchschnittliche
Bearbeitungsdauer betréigt in etwa zehn Minuten. Im Rahmen der Auswertung werden die
erfassten Subskalen (Dimensionen) in Werte zwischen 0 und 100 transformiert, wobei O
fiir eine starke Beeintrichtigung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit steht und ein
Wert von 100 fiir einen unbeeintrichtigten Zustand der HrQoL. Die interne Konsistenz
(Cronbach’s Alpha) liegt iiber dem o=.70-Kriterium, leichte Einbuflen liegen in den
Subskalen Soziale Funktionsfihigkeit und Allgemeine Gesundheitswahrnehmung vor
(Bullinger, 2000). Die SF-36 liegt fiir einen Beurteilungszeitraum von vier Wochen und
von einer Woche vor. Um mit dem DLQI vergleichbar zu sein, wurde fiir die vorliegende
Studie die Variante mit dem einwdchigen Zeitraum ausgewihlt. Die SF-36 wird verwendet,
da er sich in der Lebensqualitéitsforschung als Standardinstrument mit zufriedenstellenden

psychometrischen Eigenschaften etabliert hat.
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Dermatology Life Quality Index (DLQI)

Der 1994 von Finlay und Khan entwickelte Dermatology Life Quality Index ist ein
krankheitsspezifischer Fragebogen, der die Auswirkungen von Hauterkrankungen auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit erfassen soll. Er beinhaltet zehn Fragen, die
Symptome und Gefiihle, tdgliche Aktivititen, Freizeit und Sport, Arbeit und Schule,
personliche Beziehungen sowie Probleme aufgrund der Behandlung betreffen. Zur

Verdeutlichung dient folgendes Beispielitem:

Bsp.: Wie sehr hat Thre Hauterkrankung Sie in den vergangenen 7 Tagen verlegen oder

befangen gemacht?

Zur Beantwortung soll das Erleben der letzten Woche beurteilt werden. Jede Frage wird
mittels Auswahlkdstchen beantwortet und kann null bis drei Punkte erreichen. Die Summe
der Punkte aller zehn Fragen ergibt den Dermatology Life Quality Index.

Dieser kann von 0 (keinerlei Beeintrichtigung) bis 30 (maximale Beeintrichtigung) reichen.
Nach Hongbo, Thomas, Harrison, Salek und Finlay (2005) lassen sich die Werte als Effekt

auf die Lebensqualitit wie folgt interpretieren:

0-1......... kein Effekt
2-5......... kleiner Effekt
6-10........ mittelméaBiger Effekt

11-20 ...... sehr grof3er Effekt
21-30 ...... extrem grof3er Effekt

Der DLQI wurde fiir Personen ab 16 Jahren entwickelt. Die interne Konsistenz (Cronbach’s
Alpha) liegt fiir die Originalversion zwischen r=.83 und r =.93 (Lewis & Finlay, 2004).
Laut Webseite der Cardiff University sind aktuell mehr als 110 gepriifte Ubersetzungen des
DLQI verfiigbar (Cardiff University, 2019). Die durchschnittliche Bearbeitungsdauer
betrdgt 124 Sekunden (Loo et al., 2003, zitiert nach Lewis & Finlay, 2004). Der DLQI
wurde als krankheitsspezifisches Verfahren ausgewihlt, da er ein bewihrtes,

praxisfreundliches Instrument mit guten Testgiitekriterien ist.
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Kurzform des Brief Symptom Inventory (BSI-18)

Aus der 90 Fragen umfassenden Symptom-Checkliste SCL-90-R, die Derogatis 1992
entwickelte, entstand als erste Kurzform das Brief Symptom Inventory (BSI-53). Das
deutsche Handbuch dazu wurde im Jahre 1995 von Franke publiziert (Franke, 2000, S. 3).
Das BSI-53 besteht aus insgesamt 53 Items, die folgenden neun Skalen zugeordnet sind:
Somatisierung, Zwanghaftigkeit, Unsicherheit im Sozialkontakt, Depressivitit,
Angstlichkeit, Aggressivitit/Feindseligkeit, Phobische Angst, Paranoides Denken und
Psychotizismus (Franke, 2000). Das BSI-18 ist eine weitere darauf basierende Kurzform,
die nunmehr aus Griinden der Okonomie nur noch 18 Items enthilt. Es dient, wie auch
seine Vorgidnger, der Erhebung der psychischen Belastung und wird als Screening-
Verfahren eingesetzt. Die drei klinisch besonders relevanten Syndrome Somatisierung,
Depressivitit und Angstlichkeit werden im BSI-18 mit jeweils sechs Items erfasst (Franke

et al., 2011). Im Folgenden soll kurz auf die Skalen eingegangen werden:

Somatisierung

Diese Skala soll die psychische Belastung erfassen, die durch die Wahrnehmung von
korperlicher Dysfunktion entsteht. Die sechs Items beschreiben einfache korperliche
Beschwerden bis hin zu funktionellen Storungen.

So werden, neben anderen, beispielsweise kardiovaskuldre, gastrointestinale und
respiratorische Beschwerden erfragt. Die Symptome dieser Skala zeigen eine hohe
Privalenz bei Storungen mit funktioneller Atiologie, wenngleich sie auch tatsichliche

korperliche Storungen widerspiegeln konnen (Franke, 2000).

Depressivitit
Die sechs Items dieser Skala umfassen Traurigkeit bis hin zur schweren klinisch manifesten
Depression. Unter anderem werden Gefiihle der Hoffnungslosigkeit und Wertlosigkeit,

Einsamkeitsgefiihle bis hin zu Suizidgedanken erfasst (Franke, 2000).

Angstlichkeit
Empfindungen wie korperlich spiirbare Nervositit bis hin zu tiefgehender Angst werden
mit dieser Skala erfasst. Kognitive und somatische Korrelate der Angst werden erfragt, wie

z.B. das Auftreten von Furchtsamkeit oder Panikattacken (Franke, 2000).
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Folgende Fragestellungen werden im BSI-18 eingesetzt, immer bezogen auf die

vergangenen sieben Tage:

Bsp.: Wie sehr litten Sie in den letzten sieben Tagen unter ... ?

— Herz- oder Brustschmerzen (Somatisierung)
— dem Gefiihl, sich fiir nichts zu interessieren (Depressivitét)

— dem Gefiihl, gespannt oder aufgeregt zu sein (Angstlichkeit)

Der GSI (Global Severity Index) gibt den Gesamtwert des BSI-18 an und spiegelt die
generelle psychische Belastung wider. Je hoher dieser Gesamtwert ist, umso grofer ist die
aktuelle psychische Belastung anzunehmen. Neben der Bildung des GSI erfolgt die
Auswertung iiber die Addition der Summenwerte der Items der einzelnen Syndromskalen.
Der Beantwortung der 18 Items liegt eine fiinfstufige Likert-Skala zugrunde, deren
Auspriagung von ,iiberhaupt nicht* (0) bis ,,sehr stark* (4) reicht. Das BSI-18 gilt als
reliables, valides und vor allem anwendungsokonomisches Selbstbeurteilungsinstrument.
Cronbach’s Alpha liegt je nach Skala zwischen .79 und .91. Der Informationsverlust, der
auf die Itemreduktion zuriickgeht, erscheint zur Analyse grofler Stichproben akzeptabel,
fiir die Individualdiagnostik wird weiterhin eine Langform empfohlen (Franke et al., 2011;
Spitzer et al., 2011). Aufgrund seiner Anwendungsfreundlichkeit und zufriedenstellenden
Giitekriterien wurde das BSI-18 als Screening-Instrument fiir die psychische Belastung

ausgewihlt.

Fragestellungen und Hypothesen

Im Folgenden werden die Fragestellungen und Hypothesen, die in dieser Arbeit gepriift

wurden, dargestellt.

Gesundheitsbezogene Lebensqualitiit

Gibt es einen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit je

nach Schweregrad (sehr leicht, leicht, moderat, schwer) der Rosacea?
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Ungerichtete Hypothese:

HO0A.1): Es gibt keinen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit (SF-36) je nach Schweregrad.
H1(.1): Es gibt einen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit (SF-36) je nach Schweregrad.

H0.2): Es gibt keinen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit (DLQI) je nach Schweregrad.
H1(1.2): Es gibt einen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit (DLQI) je nach Schweregrad.

Gibt es einen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit

zwischen Minnern und Frauen?

Ungerichtete Hypothese:

HO(2.1): Es gibt keinen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit (SF-36) zwischen Ménnern und Frauen.
H1(2.1): Es gibt einen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitit (SF-36) zwischen Minnern und Frauen.

HO0(2.2): Es gibt keinen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit (DLQI) zwischen Minnern und Frauen.
H1(2.2): Es gibt einen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitit (DLQI) zwischen Minnern und Frauen.

Gibt es einen signifikanten Zusammenhang zwischen der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitit und dem Ausmal der psychischen Belastung (BSI-18)?

Ungerichtete Hypothese:
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HO0(3.1): Es gibt keinen signifikanten Zusammenhang zwischen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit (SF-36) und dem Ausmal der psychischen Belastung (BSI-18).
H1(3.1): Es gibt einen signifikanten Zusammenhang zwischen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit (SF-36) und dem Ausmal} der psychischen Belastung (BSI-18).

HO0(3.2): Es gibt keinen signifikanten Zusammenhang zwischen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit (DLQI) und dem Ausmal der psychischen Belastung (BSI-18).
H1(3.2): Es gibt einen signifikanten Zusammenhang zwischen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit (DLQI) und dem Ausmal der psychischen Belastung (BSI-18).

Psychische Belastung

Gibt es einen signifikanten Unterschied in der Ausprigung der psychischen Belastung

(BSI-18) je nach Schweregrad der Rosacea (sehr leicht, leicht, moderat, schwer)?

Ungerichtete Hypothese:

HO0(4): Es gibt keinen signifikanten Unterschied in der psychischen Belastung (BSI-18) je
nach Schweregrad der Rosacea.
H1(4): Es gibt einen signifikanten Unterschied in der psychischen Belastung (BSI-18) je

nach Schweregrad der Rosacea.

Gibt es einen signifikanten Unterschied in der Auspriagung der psychischen Belastung

(BSI-18) zwischen Minnern und Frauen?

Ungerichtete Hypothese:

HO(5): Es gibt keinen signifikanten Unterschied in der psychischen Belastung (BSI-18)
zwischen Minnern und Frauen.
H1(5): Es gibt einen signifikanten Unterschied in der psychischen Belastung (BSI-18)

zwischen Minnern und Frauen.
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Gibt es einen signifikanten Zusammenhang zwischen psychischer Belastung (BSI-18) und

subjektiv wahrgenommenem Wissen iiber Trigger bzw. die Krankheit Rosacea?

Ungerichtete Hypothese:

HO0(6): Es gibt keinen signifikanten Zusammenhang zwischen psychischer Belastung (BSI-
18) und subjektiv wahrgenommenem Wissen iiber Trigger bzw. die Krankheit Rosacea.
H1(6): Es gibt einen signifikanten Zusammenhang zwischen psychischer Belastung (BSI-

18) und subjektiv wahrgenommenem Wissen iiber Trigger bzw. die Krankheit Rosacea.

Vergleich der beiden Verfahren

Eignet sich eines der beiden Verfahren, SF-36 oder DLQI, besser zur Erfassung der

gesundheitsbezogenen Lebensqualitiit bei Patient*innen mit Rosacea?

Statistische Auswertungsverfahren

Die statistische Auswertung der Daten erfolgte mittels der Software SPSS, Version 25, fiir

Windows. Das Signifikanzniveau wurde fiir alle Verfahren auf p<.05 festgelegt.

Soziodemographische sowie krankheitsspezifische Daten wurden deskriptiv durch
Héufigkeitsangaben und Berechnung der Mittelwerte ausgewertet. Um die aufgestellten

Hypothesen zu iiberpriifen, kamen folgende statistische Verfahren zur Anwendung:

Zur Uberpriifung eines Zusammenhanges zwischen zwei ordinalskalierten Variablen
wurde die Korrelation nach Spearman herangezogen. Um einen Zusammenhang
zwischen zwel intervallskalierten und normalverteilten Variablen zu beschreiben, wurde

die Pearson-Korrelation gerechnet.

Um zwei Gruppen hinsichtlich ihrer Mittelwerte zu vergleichen, wurde der t-Test fiir
unabhédngige  Stichproben verwendet. Die geltenden Voraussetzungen wie
Intervallskalenniveau und Normalverteilung der Daten sowie eine Gruppengrofle von
n>30 und vorliegende Homogenitit der Varianzen wurden vor der Anwendung tiberpriift.
Waren diese Voraussetzungen nicht gegeben, wurde der Mann-Whitney U-Test als

parameterfreies Aquivalent des t-Tests eingesetzt.
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Mittels einfaktorieller Varianzanalyse (ANOVA) wurden Mittelwertsunterschiede
zwischen mehr als zwei unabhidngigen Gruppen verglichen. Die dafiir nétigen
Voraussetzungen wie Intervallskalenniveau sowie Normalverteilung der Daten und
Homogenitidt der Varianzen wurden mit Hilfe des Kolmogorov-Smirnov-Tests bzw.
Levene-Tests iiberpriift. War keine Varianzhomogenitit gegeben, wurde die robustere
Welch-ANOVA verwendet. Bei Vorliegen eines signifikanten Ergebnisses wurden post-
hoc-Tests nach Scheffé bzw. Games-Howell eingesetzt, um signifikante Unterschiede

zwischen den einzelnen Gruppen ermitteln zu kdnnen.

Der Vergleich zwischen generischem (SF-36) und krankheitsspezifischem Verfahren
(DLQI) wurde mittels relativer Validitit und ROC-Analyse (Receiver-Operating-
Characteristics-Analyse) durchgefiihrt.

Die relative Validitit (auch Kriteriumsvaliditit genannt) gibt an, inwieweit ein
Untersuchungsverfahren ein interessierendes Merkmal so misst, dass es mit einem fiir das
Merkmal relevanten AuBenkriterium iibereinstimmt. Um zu iberpriifen, wie
kriteriumsvalide die beiden Verfahren in Bezug auf gesundheitsbezogene Lebensqualitiit
von Patient*innen mit Rosacea sind, wurden ihre Ergebnisse mit dem subjektiv
eingeschitzten Schweregrad der Erkrankung als entsprechendem AufBenkriterium

korreliert (Bortz & Weber, 2005; Field, 2018).

Mittels ROC-Analyse wurden die diskriminativen Fihigkeiten der Verfahren berechnet
und als Kurven visualisiert. Bei dieser Methode werden Sensitivitit (richtig positive Fille)
und Spezifitdt (Anteil richtig negativer Fille) der Verfahren in einem Diagramm
gegeniibergestellt. Der Kehrwert der Spezifitiat wird auf der x-Achse, die Sensitivitédt auf
der y-Achse abgebildet. Im Idealfall befindet sich die Kurve im linken oberen Eck, und die
Fliche unter der Kurve (Area under the ROC Curve = AUC) nihert sich dem Wert 1 und
somit einer perfekten Zuordnung der Fille moglichst nahe an. Die AUC kann Werte von 0

bis 1 annehmen, ein Wert von .5 entspréche einer rein zufélligen Zuteilung (Fawcett, 2004).

Deskriptivstatistik

Gesamtstichprobe

Insgesamt bearbeiteten 254 Personen den Fragebogen. Davon wurden acht Fille

ausgeschlossen, da sie den Fragebogen auf der ersten Seite beendet hatten. Eine Person
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wurde aufgrund des Alters (14 Jahre) ausgeschlossen. Insgesamt bestand die Stichprobe
somit aus 245 Proband*innen.

Hinsichtlich der Geschlechterverteilung ergab sich ein Frauenanteil von 88.2% (216 Frauen)
und ein Ménneranteil von 11.0% (27 Ménner). 0.8% der Befragten (zwei Personen) wihlten

die Geschlechtsoption ,,divers* (siche Abbildung 2).

0.80%

1%

= weiblich
mdnnlich

divers

Abbildung 2. Prozentuelle Verteilung der Geschlechter in der Stichprobe

Beziiglich ihres Familienstandes gaben 58 Personen (23.7%) an, ledig zu sein, zwei weitere
(0.8%) fiihrten an, verwitwet zu sein, und 23 Teilnehmer*innen (9.4%) gaben an, getrennt
zu leben bzw. geschieden zu sein. 162 Befragte (66.1%) und somit der Grofteil wéhlten
die Option ,,verheiratet / in einer Partnerschaft lebend* (siehe Abbildung 3).

0,80%
9,40% n Led]g
Verheiratet / in einer
Partnerschaft lebend
verwitwet
66,10%

getfrennt lebend /
geschieden

Abbildung 3. Prozentuelle Verteilung des Familienstandes in der Stichprobe

Nach der Ausbildung befragt, fithrten 13 Personen (5.3%) die Pflichtschule als hochste
abgeschlossene Ausbildung an, 109 Teilnehmende (44.9%) wihlten eine Lehre bzw.

berufsbildende mittlere Schule aus, und 28 Befragte (11.5%) gaben an, maturiert zu haben.
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Uber einen Universitiits- oder Fachhochschulabschluss verfiigten nach eigenen Angaben
85 Personen (35.0%). Acht Teilnehmer*innen (3.3%) wihlten die Option ,,sonstige*.
Insgesamt 195 der Befragten (80.0%) gaben an, erwerbstitig zu sein, der GroBteil davon
(99 Personen, 40.6%) in Vollzeit. Das Alter der Teilnehmenden reichte, wie in Abbildung
4 gezeigt, von 22 bis 71 Jahren und betrug durchschnittlich 42.40 Jahre (SD=10.12).
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Abbildung 4.  Altersverteilung der Stichprobe

Die Selbsteinschitzung des Schweregrades der Erkrankung, ersichtlich in Abbildung 5,
reichte von 1 bis 101 (M=43.17, SD=24.37).

158 Personen (65.3%) befanden sich aufgrund der Rosacea innerhalb der letzten sechs
Monate vor dem Befragungszeitpunkt in drztlicher Behandlung. Medikamentds behandelt
wurde die Erkrankung zum Zeitpunkt der Befragung bei 109 Teilnehmenden (45.0%).
Eine Inanspruchnahme von zusitzlichen Hilfsangeboten, Therapien oder
alternativmedizinischen Behandlungsmethoden aufgrund der Rosacea und damit
einhergehender Beeintrachtigungen oder Belastungen gaben 87 Personen (36.0%) an. Die

Frage nach der regelmifBigen Anwendung von Entspannungsmethoden bejahten 57
Befragte (23.6%).
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Abbildung 5. Schweregradverteilung der Stichprobe

Abbildung 6 zeigt die prozentuelle Verteilung der primidren Symptome der Erkrankung
innerhalb der Stichprobe. Voriibergehende Hautrétungen, sogenannte Flushs, traten bei 18
Personen (7.6%) nicht auf, bei 82 Personen (34.7%) waren sie mild ausgeprigt, bei 107
Befragten (45.4%) mittelmifBig und bei 29 Teilnehmenden (12.3%) schwer. Dauerhafte
Hautrotungen zeigten 21 Personen (8.9%) nicht, 91 (38.6%) mild, 102 (43.2%) mittelméBig
und 22 (9.3 %) schwer. Papeln und Pusteln waren bei 54 (22.9%) der Befragten nicht
vorhanden, bei 78 (33.0%) mild, bei 70 (29.7%) mittelméBig und bei 34 (14.4%) schwer.
Teleangiektasien als weiteres Primdrsymptom traten bei 31 (13.1%) Rosacea-Patient*innen
nicht auf, bei 106 (44.9%) waren sie mild ausgeprigt, bei 82 (34.8%) mittelméfig und bei
17 (7.2%) waren sie schwer ausgeprigt. Die sekunddren Symptome verteilten sich
prozentuell wie in Abbildung 7 iibersichtlich dargestellt. Brennen und Stechen der Haut
war bei 58 Teilnehmenden (24.6%) nicht vorhanden, bei 86 (36.4%) mild ausgeprigt, bei
70 (29.7%) mittelmaBig und bei 22 (9.3%) schwer. Unter trockener Haut litten 42 Befragte
(17.8%) nicht, 82 (34.7%) gaben eine milde Ausprigung an, 74 (31.4%) eine mittelméBige
und 38 (16.1%) eine schwere. Odeme waren bei den meisten Teilnehmenden nicht
vorhanden (151, 64.0%), mild ausgeprigt traten sie bei 49 Personen (20.8%) auf,
mittelméBig bei 32 (13.5%), und schwer ausgeprigt waren sie bei 4 (1.7%) Personen. Auch
eine Augenbeteiligung lag in den meisten Fillen nicht vor (125, 53.0%), mild betroffen
waren 67 (28.4%) Teilnehmende, mittelméBig 36 (15.2%) und schwer 8 (3.4%).
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Abbildung 6. Prozentuelle Verteilung der Primédrsymptome der Stichprobe
Phymatose Wucherungen waren bei 185 Befragten (78.4%) nicht vorhanden, bei 34

Personen (14.4%) mild ausgeprigt, bei 13 weiteren (5.5%) mittelmiBig und bei vier
Betroffenen (1.7%) schwer ausgeprigt.
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Abbildung 7. Prozentuelle Verteilung der sekundiren Symptome der Stichprobe
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Hypothesenpriifung

Im Folgenden werden die Ergebnisse der Hypothesenpriifung dargestellt. An dieser Stelle
soll zum besseren Verstidndnis noch einmal darauf hingewiesen werden, dass hohe Werte
in der SF-36 eine hohere Lebensqualitidt abbilden, wihrend beim DLQI niedrige Werte auf
eine hohere Lebensqualitit hinweisen. Wihrend der DLQI einen Gesamtwert fiir die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit ausgibt, der fiir die Hypothesenpriifungen
Verwendung fand, wurden fiir die SF-36 die Werte der Korperlichen und der Psychischen
Summenskala herangezogen. Der korperliche Summenscore bildet die Dimension der
korperlichen Gesundheit ab, wihrend der psychische Summenscore als Quantifizierung der
psychischen Gesundheit aus Sicht der Betroffenen interpretiert werden kann (Ware et al.,

1995).

Gesundheitsbezogene Lebensqualitiit

Gibt es einen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit je

nach Schweregrad (sehr leicht, leicht, moderat, schwer) der Rosacea?

HO0.1): Es gibt keinen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitéit (SF-36) je nach Schweregrad.
H1d.1): Es gibt einen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit (SF-36) je nach Schweregrad.

Der Schweregrad der Rosacea wurde anhand einer offenen Auswahl zwischen 1 und 101
bestimmt. Die Klassifizierung der Rosacea in vier Gruppen erfolgte anhand der Quartile

der Verteilung.

Tabelle 2. Verteilung des Schweregrades nach Kategorien

n in %
Sehr leicht (1-22) 49 25.0%
Leicht (23-38) 49 25.0%
Moderat (39-62) 49 25.0%
Schwer (63-101) 49 25.0%
Gesamt 196 100.0%

36




Mittels einfaktorieller Varianzanalyse (ANOVA) wurde iiberpriift, ob es signifikante
Unterschiede in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitiit zwischen den vier Gruppen gibt.
Die Varianzhomogenitit als Voraussetzung der Varianzanalyse wurde mittels
Levene-Test {iiberpriift und zeigte ein signifikantes Ergebnis fiir die psychische
Summenskala (p=.041), was gegen homogene Varianzen spricht. Fiir die korperliche
Summenskala lag ebenso keine Varianzhomogenitit vor (p=.002), weshalb die robustere
Welch-ANOVA gerechnet wurde.

Fiir die korperliche Summenskala zeigten sich keine signifikanten Unterschiede zwischen
den vier untersuchten Gruppen (F(3,105.044)=0.390, p=.760). Fiir die psychische
Summenskala  hingegen wurde ein signifikantes  Ergebnis nachgewiesen:
F(3,106.017)=10.768, p<.001.

Im anschlieBenden Post-hoc-Test nach Games-Howell zeigten sich signifikante
Unterschiede zwischen den Gruppen sehr leicht und moderat (p=.006) sowie schwer
(»p<.001). Und zwischen leicht und schwer (p=.002) (sieche Tabelle 3 und Abbildung 8).
Somit wird fiir die psychische Gesundheit (psychische Summenskala) die

Alternativhypothese angenommen.

Tabelle 3. Deskriptive Statistiken der untersuchten Variablen nach Gruppen

M SD

sehr leicht 53.11 6.26

Korperliche Summenskala leicht 52.72 5.62
(Korperliche Gesundheit) moderat 51.60 8.34
schwer 52.13 8.88

sehr leicht 43.50 12.59

Psychische Summenskala leicht 39.18 13.77
(Psychische Gesundheit) moderat 33.20 17.10
schwer 28.00 15.74
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Abbildung 8. Boxplots der beiden SF-36-Hauptskalen nach Gruppen

H0(.2): Es gibt keinen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit (DLQI) je nach Schweregrad.
H1(.2): Es gibt einen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit (DLQI) je nach Schweregrad.

Ebenso wurde mittels einfaktorieller Varianzanalyse untersucht, ob sich die vier Gruppen
in der gesundheitsbezogenen  Lebensqualitit (DLQI) unterscheiden. Die
Varianzhomogenitit nach Levene war nicht gegeben (p<.001). Die Welch-ANOVA zeigte
ein signifikantes Ergebnis F(3,102.091)=29.231, p<.001. Der post-hoc-Test nach Games-
Howell zeigte signifikante Unterschiede zwischen allen vier Gruppen (in Tabelle 4 und

Abbildung 9 dargestellt). Die Alternativhypothese wird somit angenommen.
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Tabelle 4. Deskriptive Statistiken der untersuchten Variablen nach Gruppen

M SD
sehr leicht 3.33 3.31
leicht 5.92 4.88
DLQI-Gesamtwert
moderat 9.24 6.04
schwer 13.08 7.55
30
25 T
o]
20
8 15
(<]
E.' o
10
5
0
sehrleicht leicht moderat schwer

Kategorien

Abbildung 9. Boxplots des DLQI-Gesamtwertes nach Gruppen

Gibt es einen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit

zwischen Miannern und Frauen?

HO(2.1): Es gibt keinen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit (SF-36) zwischen Minnern und Frauen.
H1(2.1): Es gibt einen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitit (SF-36) zwischen Minnern und Frauen.

39




Der t-Test fiir unabhingige Stichproben wurde verwendet, um zu iiberpriifen, ob es
Unterschiede in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit (SF-36) zwischen Ménnern und
Frauen gibt. Die Normalverteilung der Daten wurde mittels Kolmogorov-Smirnov-Test
tiberpriift. Fiir die psychische Summenskala zeigte sich kein signifikantes Ergebnis
(p=.069). Der t-Test zeigte keinen signifikanten Unterschied in der psychischen Gesundheit
zwischen Minnern und Frauen (#(192)=-1.95, p=.052). Fiir die korperliche Summenskala
lag keine Normalverteilung vor (p=.020), weshalb das nicht-parametrische Verfahren
(Mann-Whitney-U-Test) angewandt wurde. Hier zeigte sich ein signifikanter Unterschied
zwischen den Geschlechtern (z=-2.49, p=.013), wobei die Minner signifikant hohere Werte
erreichten als die Frauen (Tabelle 5). Die Nullhypothese wird somit fiir die korperliche
Gesundheit (korperliche Summenskala) verworfen und die Alternativhypothese

angenomimen.

Tabelle 5. Deskriptive Statistiken und Ergebnisse der Hypothesentestung SF-36 nach
Geschlecht

n M SD U/t )4
Korperliche Gesundheit ménnlich 21 55.47 8.40
1219.00 .013
(Korperliche Summenskala)  weiblich 174 51.95 7.18
Psychische Gesundheit minnlich 21 29.58 13.29

-1.95 .052

(Psychische Summenskala)  weiblich 174 36.75 16.16

HO0(2.2): Es gibt keinen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit (DLQI) zwischen Minnern und Frauen.
H1(2.2): Es gibt einen signifikanten Unterschied in der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitit (DLQI) zwischen Minnern und Frauen.

Auch fiir den DLQI-Gesamtwert lag keine Normalverteilung zwischen den Geschlechtern
vor, was Voraussetzung fiir den t-Test ist. Deshalb wurde der Mann-Whitney-U-Test als
nicht-parametrisches Aquivalent verwendet. Es zeigte sich ein signifikanter Unterschied
zwischen den Geschlechtern (z=-2.941, p=.003). Wiederum erzielten Méanner signifikant
hohere Werte (M=11.00, SD=5.77) als Frauen (M=7.34, $D=6.67) (sieche Abbildung 10).
Die Alternativhypothese wird deshalb angenommen.
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Abbildung 10. Boxplots des DLQI-Gesamtwertes nach Geschlecht

Gibt es einen signifikanten Zusammenhang zwischen der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitit und dem Ausmal der psychischen Belastung (BSI-18)?

HO0(3.1): Es gibt keinen signifikanten Zusammenhang zwischen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitét (SF-36) und dem Ausmal der psychischen Belastung (BSI-18).
H1(3.1): Es gibt einen signifikanten Zusammenhang zwischen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit (SF-36) und dem Ausmalf} der psychischen Belastung (BSI-18).

Mittels Pearson-Korrelation wurde iiberpriift, ob es einen Zusammenhang zwischen
psychischer Belastung (BSI-18) und den Hauptskalen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit der SF-36 gibt. Fiir die korperliche Summenskala (SF-36) zeigte sich ein
signifikanter negativer Zusammenhang zur Somatisierung (p=.003) und ein signifikanter
positiver Zusammenhang zur Skala Depressivitit (p=.015). Fiir die psychische
Summenskala wurden signifikante Zusammenhénge zu allen untersuchten BSI-18-Skalen

nachgewiesen (Tabelle 6). Die Alternativhypothese wird somit angenommen.
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Tabelle 6. Korrelationen zwischen BSI-18 und SF-36-Hauptskalen

BSI-18 BSI-18 BSI-18 BSI-18

Somatisierung  Depressivitit ~ Angstlichkeit ~Gesamt
Korperliche r -.208 174 .043 .050
Summenskala )4 .003 015 552 490
Psychische r -433 -.824 -.676 -.809
Summenskala p <.001 <.001 <.001 <.001

HO0(3.2): Es gibt keinen signifikanten Zusammenhang zwischen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit (DLQI) und dem Ausmal der psychischen Belastung (BSI-18).
H1(3.2): Es gibt einen signifikanten Zusammenhang zwischen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit (DLQI) und dem AusmaB der psychischen Belastung (BSI-18).

Auch fiir den DLQI-Gesamtwert wurden mittels Pearson-Korrelation signifikante
Zusammenhinge zu allen BSI-18-Skalen gefunden (Tabelle 7). Die Alternativhypothese

wird daher angenommen.

Tabelle 7. Korrelationen zwischen BSI-18-Skalen und DLQI
BSI BSI BSI BSI

Somatisierung Depressivitit Angstlichkeit Gesamt

DLQI Gesamt r 333 542 .500 566
p <.001 <.001 <.001 <.001
Psychische Belastung

Gibt es einen signifikanten Unterschied in der Auspriagung der psychischen Belastung

(BSI-18) je nach Schweregrad der Rosacea (sehr leicht, leicht, moderat, schwer)?

HO4): Es gibt keinen signifikanten Unterschied in der psychischen Belastung
(BSI-18) je nach Schweregrad der Rosacea.
H1(4): Es gibt einen signifikanten Unterschied in der psychischen Belastung (BSI-18) je

nach Schweregrad der Rosacea.
42




Mittels einfaktorieller Varianzanalyse (ANOVA) wurde {iiberpriift, ob es signifikante
Unterschiede in der psychischen Belastung, je nach Schweregrad der Rosacea, gibt. Die
Homogenitit der Varianzen wurde durch den Levene-Test tiberpriift und lag lediglich fiir
die Skala Somatisierung vor (p=.161), weshalb fiir alle anderen Skalen die robustere
Welch-ANOVA angewandt wurde. Die Ergebnisse der ANOVA zeigten signifikante
Unterschiede zwischen den Gruppen hinsichtlich Somatisierung, Depressivitdt und dem
BSI-18-Gesamtwert (Tabelle 8), nicht jedoch hinsichtlich der Angstlichkeit. Der post-hoc-
Test (Scheffé bzw. Games-Howell) zeigte Unterschiede zwischen den Gruppen leicht und
schwer (p=.029) in der Somatisierung. Zwischen sehr leicht und moderat (p=.013) sowie
leicht und schwer (p=.001) zeigten sich Unterschiede in der Depressivitit. Fiir die
Gesamtskala wurden Unterschiede zwischen den Gruppen sehr leicht und moderat (p=.033),
sehr leicht und schwer (p=.009) sowie leicht und schwer (p=.038) nachgewiesen

(Abbildung 11). Die Alternativhypothese wird somit angenommen.

Tabelle 8. Deskriptive Statistiken und Ergebnisse der Hypothesentestung BSI-18 nach
Schweregrad

n M SD F p
BSI Somatisierung sehr leicht 48 1.44 0.50
leicht 49 1.42 0.35
3.26 .023
moderat 49 1.60 0.53
schwer 48 1.68 0.53
BSI Depressivitit sehr leicht 48 1.51 0.77
leicht 49 1.58 0.67
8.18 <.001
moderat 49 2.07 1.02
schwer 48 2.26 1.02
BSI Angstlichkeit sehr leicht 48 1.48 0.61
leicht 49 1.60 0.49
1.60 .195
moderat 49 1.77 0.79
schwer 48 1.67 0.64
BSI Gesamt sehr leicht 48 4.42 1.63
leicht 49 4.61 1.30
6.19 .001
moderat 49 5.44 2.07
schwer 48 5.61 1.66
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Abbildung 11. Verteilung der BSI-18-Werte nach Schweregrad

Gibt es einen signifikanten Unterschied in der Auspridgung der psychischen Belastung

(BSI-18) zwischen Minnern und Frauen?

HO(5): Es gibt keinen signifikanten Unterschied in der psychischen Belastung (BSI-18)
zwischen Minnern und Frauen.
H1(5): Es gibt einen signifikanten Unterschied in der psychischen Belastung (BSI-18)

zwischen Minnern und Frauen.

Der t-Test fiir unabhidngige Stichproben zeigte lediglich einen signifikanten Unterschied in
der Ausprigung der Depressivitidt zwischen den Geschlechtern, mit #(192)=2.05, p=.042.
Wobei Minner hohere Werte erzielten als Frauen (Tabelle 9 und Abbildung 12). Fiir die
anderen Skalen konnten keine signifikanten Unterschiede nachgewiesen werden. Somit

wird fiir diese die Nullhypothese beibehalten.
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Tabelle 9. Deskriptive Statistiken und Ergebnisse der Hypothesentestung BSI-18
nach Geschlecht

minnlich weiblich

M SD M SD t p
BSI Somatisierung 1.60 0.40 1.53 0.50 0.688 .493
BSI Depressivitit 2.25 0.99 1.81 0.92 2.049 .042
BSI Angstlichkeit 1.65 0.57 1.63 0.66 0.152 .880
BSI Gesamt 5.50 1.49 4.96 1.78 1.332 184
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Abbildung 12.  Verteilung der BSI-18-Werte nach Geschlecht.

Gibt es einen signifikanten Zusammenhang zwischen psychischer Belastung (BSI-18) und

subjektiv wahrgenommenem Wissen iiber Trigger bzw. die Krankheit Rosacea?

HO(6): Es gibt keinen signifikanten Zusammenhang zwischen psychischer Belastung (BSI-
18) und subjektiv wahrgenommenem Wissen iiber Trigger bzw. die Krankheit Rosacea.
H1(6): Es gibt einen signifikanten Zusammenhang zwischen psychischer Belastung (BSI-

18) und subjektiv wahrgenommenem Wissen iiber Trigger bzw. die Krankheit Rosacea.

Mittels Spearman-Korrelation wurde tiberpriift, ob es einen Zusammenhang zwischen
psychischer Belastung (BSI-18) und dem subjektiv wahrgenommenem Wissen iiber

Trigger bzw. die Krankheit Rosacea gibt.
45




Das Wissen iiber die Erkrankung korrelierte negativ mit allen drei Skalen des BSI-18 sowie
dem Gesamtwert (Tabelle 10). Je hoher die Teilnehmenden ihr subjektives Wissen iiber die
Krankheit einschitzten, desto geringer waren die Werte auf den einzelnen BSI-18-Skalen.
Signifikante negative Zusammenhinge fiir das Wissen iiber die Trigger wurden fiir die
Skalen Depressivitit und den BSI-18-Gesamtwert gefunden. Die Alternativhypothese wird

somit angenommen.

Tabelle 10. Korrelationen zwischen BSI-18 und Wissen tiber Trigger/Erkrankung

BSI-18 BSI-18 BSI-18 BSI-18
Somatisierung Depressivitit Angstlichkeit Gesamt
Ich weil} gut iber meine r -.101 -.220 -.133 -177
personlichen Trigger
) p 158 .002 .064 .013
Bescheid.
Ich weil} gut iiber die r -.198 -.245 -.246 -.279
Krankheit Rosacea an
p .006 .001 .001 <.001

sich Bescheid.

Anmerkung: r = Korrelationskoeffizient nach Spearman

Vergleich der beiden Verfahren

Eignet sich eines der beiden Verfahren, SF-36 oder DLQI, besser zur Erfassung der

gesundheitsbezogenen Lebensqualitit bei Patient*innen mit Rosacea?

Die Kriteriumsvaliditit fiir die zwei Verfahren (SF-36 und DLQI) wurde anhand des selbst
eingeschiitzten Schweregrades der Rosacea bestimmt. Es zeigte sich kein signifikanter
Zusammenhang zwischen dem Schweregrad der Rosacea und der Einschidtzung der
korperlichen Gesundheit (SF-36), mit r=-.099, p=.169. Ein negativer mittelstarker
Zusammenhang zwischen Schweregrad und psychischer Summenskala (SF-36) (r=-.401,
p<.001) zeigte, dass mit zunehmendem Schweregrad die Werte in der psychischen
Gesundheit abnahmen.

Fir den DLQI konnte ein starker positiver Zusammenhang mit dem Schweregrad der

Rosacea nachgewiesen werden (r=.632, p<.001) (siehe Abbildung 13).
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Abbildung 13.  Scatterplot der z-transformierten Zusammenhinge zwischen DLQI und
Schweregrad sowie SF-36 (psychische Summenskala) und Schweregrad

Mittels Receiver-Operating-Characteristics-Kurven sollte untersucht werden, welches der
beiden Verfahren (SF-36 oder DLQI) sich besser zur Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitéit an einer Stichprobe von Patient*innen mit Rosacea eignet. Da es keinen
festgelegten Cutoff-Wert des Schweregrades der Rosacea gibt, wurde die Stichprobe durch
den Median des Schweregrades der Erkrankung in zwei Teilstichproben (niedrige vs. hohe
Auspriagung) getrennt. Abbildung 14 zeigt die korperliche Summenskala sowie die
psychische Summenskala der SF-36. Hier zeigte sich, dass die korperliche Summenskala
eher einer Zufallsvorhersage entspricht (AUC=.531). Die psychische Summenskala des
SF-36 konnte besser zwischen niedriger und hoher Ausprigung des Schweregrades der

Rosacea unterscheiden (AUC=.702).
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Abbildung 14. ROC-Kurven fiir die Korperliche und Psychische Summenskala der
SF-36

Abbildung 15 zeigt den DLQI-Gesamtwert. Dieses Verfahren erreichte den hochsten
Fldachenanteil unter der Kurve mit AUC=.797. Anhand der ROC-Kurven stellte sich, im
Vergleich zu den Hauptskalen des SF-36, der DLQI als ein Verfahren mit hoheren

diskriminativen Féahigkeiten dar.

Die Ergebnisse der Kriteriumsvaliditdt und der ROC-Analyse zeigen, dass sich der DLQI
besser eignet, um die gesundheitsbezogene Lebensqualitit bei Patient*innen mit Rosacea
zu erfassen. Das Verfahren weist hohere diskriminative Fihigkeiten und eine bessere

Validitit verglichen mit der SF-36 auf.
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Abbildung 15. ROC-Kurve des DLQI-Gesamtwertes

Diskussion

Rosacea ist eine hdufig vorkommende entziindliche Hauterkrankung mit chronischem
Verlauf, die typischerweise bei Erwachsenen auftritt und tiberwiegend das Gesicht betrifft.
Seit einigen Jahren wird zunehmend der Einfluss von Hauterkrankungen auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit der Betroffenen untersucht. Da dieser Einfluss oft
betrichtlich ist, empfehlen zahlreiche Autoren die Beriicksichtigung der

gesundheitsbezogenen Lebensqualitit in der dermatologischen Behandlung.

Die vorliegende Studie untersuchte die gesundheitsbezogene Lebensqualitit von
Patient*innen mit der chronischen Hauterkrankung Rosacea und deren psychische
Belastung. Dabei sollten auch die eingesetzten Instrumente zur Erfassung der

gesundheitsbezogenen Lebensqualitit (SF-36, DLQI) miteinander verglichen werden, um
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aufzuzeigen, welches dafiir besser geeignet ist. SchlieBlich interessierte auch der Einfluss
des Geschlechtes sowie des subjektiv eingeschitzten Wissens iiber die Erkrankung und
potentielle Trigger auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitit bzw. die psychische

Belastung der Rosacea-Patient*innen.

Die Ergebnisse der Studie sollen im Folgenden interpretiert und diskutiert werden. Es sei
noch einmal darauf hingewiesen, dass die Beurteilung des Schweregrades der Rosacea von
den Betroffenen selbst vorgenommen wurde und die Gruppeneinteilung (sehr leicht, leicht,
moderat und schwer), mangels einheitlicher Klassifikationskriterien, anhand dieser Werte

vorgenommen wurde.

Gesundheitsbezogene Lebensqualitiit

Fir die korperliche Summenskala der SF-36 =zeigten sich keine signifikanten
Unterschiede zwischen den vier untersuchten Gruppen. Ein moglicher Grund dafiir ist, dass
die Items der vier Dimensionen der korperlichen Summenskala zu unspezifisch und somit
nicht relevant fiir die Erkrankung Rosacea sind.

Fir die psychische Summenskala hingegen wurde ein signifikantes Ergebnis
nachgewiesen. Die signifikanten Unterschiede zeigten sich zwischen den Gruppen sehr
leicht und moderat sowie sehr leicht und schwer. Ebenfalls signifikant war der Unterschied
zwischen den Gruppen leicht und schwer. Nicht differenziert werden konnte anhand der
psychischen Summenskala zwischen sehr leicht und leicht sowie leicht und moderat.
Betrachtet man die Mittelwerte, zeigt sich eine zunehmende Verschlechterung der
psychischen Komponente der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit, je stdrker die
Erkrankung ausgepragt ist. Der psychische Summenscore, der die psychische Gesundheit
in der SF-36 abbildet, scheint somit zwischen den Schweregraden der Erkrankung
differenzieren zu konnen.

Die Auswertung des DLQI ergab signifikante Unterschiede zwischen allen vier
Schweregradgruppen, auch hier nahm die gesundheitsbezogene Lebensqualitit ab, je
starker die Erkrankung ausgeprigt war. Interpretiert man die Gesamtwerte des DLQI, wie
von Hongbo et al. (2005) vorgeschlagen, ergibt sich je nach Schweregrad der Erkrankung
eine kleine bis starke Beeintriachtigung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitidt von

Rosacea-Patient*innen.
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Der Gesamtmittelwert des DLQI aus allen vier Gruppen lag bei 7.89, was einer mittleren
Beeintrichtigung entspricht. Bewley, Fowler, Schofer, Kerrouche und Rives (2016)
ermittelten in einer Metaanalyse (N=622) einen gemittelten DLQI-Gesamtwert von 6.2 fiir
Rosacea-Patient*innen, was  ebenfalls einen mittleren Einfluss auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit andeutet. Lewis and Finlay (2004) publizierten
mittlere DLQI-Werte fiir verschiedene Hauterkrankungen: Psoriasis 8.8, Akne 11.9 und
atopische Dermatitis 12.2. Fiir die hautgesunde Population geben Finlay and Khan (1994)
einen DLQI-Mittelwert von 0.5 an.

Beziiglich des Einflusses des Geschlechts auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitit
ergab sich fiir die Hauptkomponenten der SF-36 folgendes Bild. Wihrend Minner und
Frauen keine Unterschiede beziiglich ihrer psychischen Gesundheit (psychische
Summenskala) zeigten, konnten Unterschiede in der korperlichen Komponente
(korperliche Summenskala) beobachtet werden. Minner erreichten hier signifikant
hohere Werte, was sich als besseres korperliches Gesundheitsempfinden interpretieren ldsst.
In einer Studie zur Gesundheit Erwachsener in Deutschland (DEGS1) von Ellert und Kurth
(2013) erreichten Minner in beiden Summenscores hohere Werte. Auch beim DLQI
erreichten die Minner signifikant hohere Werte, was in diesem Fall aber fiir eine grofere
Beeintrichtigung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitidt spricht. Gegenteilige
Ergebnisse fiir den Einfluss des Geschlechts auf die HrQoL, gemessen mittels DLQI,
wurden in einer Studie von Aksoy, Altaykan-Hapa, Egemen, Karagoz und Atakan (2010)

gefunden.

Die Frage nach einem Zusammenhang zwischen gesundheitsbezogener Lebensqualitdt und
der psychischen Belastung, erfasst durch das BSI-18, zeigte, dass die korperliche
Summenskala der SF-36 signifikant negativ mit der Skala Somatisierung korrelierte. Eine
Studie von Franke et al. (2010), in der die konvergente und divergente Validitit des BSI-
18 mit Hilfe der SF-36 berechnet wurde, lie} dies bereits vermuten. Es gibt somit einen
Zusammenhang zwischen empfundener korperlicher Beeintrachtigung in der SF-36 und
Somatisierungstendenzen der Befragten. Weiters fand sich eine niedrige positive
Korrelation fiir die Skala Depressivitidt des BSI-18. Fiir die psychische Summenskala

wurden signifikante negative Zusammenhinge zu allen Skalen und dem Gesamtwert des
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BSI-18 gefunden. Erwartungsgemal fielen diese fiir die Skalen Depressivitit (r=-.814) und
Angstlichkeit (r=-.664) sehr hoch aus.

Auch zwischen Gesamtwert des DLQI und den Skalen des BSI-18 wurden durchwegs
signifikante Zusammenhinge gefunden. Die Ergebnisse legen somit einen Zusammenhang
zwischen subjektiv empfundener Lebensqualitit und dem Ausmall der psychischen
Belastung nahe, je schlechter die wahrgenommene gesundheitsbezogene Lebensqualitit,

desto hoher die psychische Belastung in allen drei Bereichen.

Psychische Belastung

Ebenfalls von Interesse war die Frage, ob es einen Unterschied in der psychischen
Belastung der Befragten je nach Schweregrad (sehr leicht, leicht, moderat, schwer) der
Rosacea gibt. Die Hypothesenpriifung zeigte signifikante Unterschiede zwischen den
Gruppen hinsichtlich Somatisierung, Depressivitit und dem Gesamtwert. Rosacea-
Patient*innen mit schwerer Ausprigung zeigten deutliche Unterschiede in ihren
Somatisierungstendenzen im Gegensatz zu leicht betroffenen Personen. Teilnehmende mit
einer sehr leichten Krankheitsausprigung unterschieden sich in ihren Depressivitidtswerten
signifikant von jenen mit einer moderaten Ausprigung und leicht Betroffene unterschieden
sich von Betroffenen mit schwerer Erkrankung. Beziiglich Angstlichkeit unterschieden sich

die einzelnen Schweregrad-Gruppen nicht.

Die Frage, ob es Unterschiede in der Ausprdgung der psychischen Belastung (BSI-18)
zwischen Minnern und Frauen gibt, ldsst sich in dieser Studie nicht klar beantworten.
Lediglich fiir die Skala Depressivitit wurde ein signifikanter Unterschied gefunden,
Minner hatten hier hohere Werte. Nach Bonferroni-Korrektur wire aber auch dieses

Ergebnis als nicht signifikant einzustufen, da man das Signifikanzniveau anpassen miisste.

Zusammenhinge zwischen psychischer Belastung (BSI-18) und dem Wissen iiber die
Erkrankung bzw. potentielle krankheitsauslosende Faktoren (sog. Trigger) konnten gezeigt
werden. Je hoher die Teilnehmenden ihr subjektives Wissen iiber die Krankheit
einschitzten, desto geringer war ihre allgemeine psychische Belastung. Ein hohes Wissen
tiber Trigger ging mit niedrigeren Werten in der Depressivitit und einer geringeren

allgemeinen psychischen Belastung einher.
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Vergleich der beiden Verfahren

Die Hauptkomponenten der SF-36 und der Gesamtwert des DLQI wurden anhand zweier
Methoden miteinander verglichen. Zum einen wurde die Kriteriumsvaliditit herangezogen,
als AuBenkriterium diente der subjektiv eingeschitzte Schweregrad der Rosacea-
Patient*innen. Zwischen Schweregrad und korperlicher Summenskala der
SF-36 zeigte sich dabei kein signifikanter Zusammenhang, zwischen psychischer
Summenskala (SF-36) und dem Schweregrad der Rosacea konnte ein negativer
mittelstarker Zusammenhang nachgewiesen werden (r=-.401, p<.001). Fiir den DLQI
konnte ein starker positiver Zusammenhang mit dem Schweregrad der Rosacea
nachgewiesen werden (r=.632, p<.001).

Fiir die ROC-Analyse wurde die Stichprobe durch den Median in zwei Schweregrad-
Gruppen aufgeteilt, eine Gruppe mit niedriger und eine mit hoher Ausprigung. Wihrend
die Zuteilung zu den beiden Gruppen mittels korperlicher Summenskala eher einer
Zufallsvorhersage entsprach (AUC=.531), konnte anhand der psychischen Summenskala
besser zwischen niedriger und hoher Ausprigung unterschieden werden (AUC=.702). Den

hochsten Flichenanteil unter der Kurve erreichte der DLQI (AUC=.797).

Die Ergebnisse der Kriteriumsvaliditdt und der ROC-Analyse zeigen somit, dass sich der
DLQI besser eignet, um die gesundheitsbezogene Lebensqualitiit bei Patient*innen mit
Rosacea zu erfassen. Das Verfahren weist hohere diskriminative Fédhigkeiten und eine

bessere Validitit verglichen mit den beiden Hauptkomponenten der SF-36 auf.

Limitationen und Ausblick

Im Folgenden soll auf einige Kritikpunkte der Studie eingegangen werden. Die Einteilung
der Gruppen in Schweregrade wurde anhand der Quartile der Verteilung vorgenommen, da
es derzeit keine allgemein giiltige Klassifizierung oder symptombezogene Cutoff-Werte
fiir eine Zuteilung gibt. Dies sollte beziiglich der Vergleichbarkeit der Studienergebnisse
beriicksichtigt werden. Die Selbstbeurteilung des Schweregrades erscheint im Kontext der
Lebensqualititsforschung allerdings sinnvoll, da die klinische Beurteilung des

Schweregrades oftmals nicht mit der subjektiven Beurteilung der Patient*innen
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ibereinstimmt. Der Erhebungszeitraum der Daten (Winter, Weihnachtszeit) sollte aufgrund
des moglichen Einflusses auf das psychische Wohlbefinden Beriicksichtigung finden. Der
Geschlechtsanteil der Ménner betrug nur 11.0%, in weiteren Studien wire ein hoherer
Anteil wiinschenswert. SchlieBlich sei darauf hingewiesen, dass die alleinige Interpretation
der beiden Hauptskalen der SF-36 teilweise in Kritik steht (Ellert & Kurth, 2004). Um die
HrQoL der Teilnehmenden in dieser Studie und insbesondere ihre psychische Belastung

bzw. Gesundheit abzubilden, schien das Vorgehen angemessen.

Die Ergebnisse legen nahe, dass Rosacea, wie andere chronische Hauterkrankungen auch,
einen negativen Einfluss auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitit und das psychische
Wohlbefinden der Betroffenen hat. Diese psychosozialen Aspekte sollten in der Therapie
Berticksichtigung finden. Der DLQI scheint ein probates Mittel zu sein, um die HrQoL der
Patient*innen zu bewerten und auch Therapieverldufe zu dokumentieren, da er gut
zwischen den Schweregraden der Erkrankung differenzieren kann. Zudem gilt er als leicht
durchfiihrbar, und auch die Auswertung nimmt wenig Zeit in Anspruch.

Da Stress, als bekannter Trigger, einen Rosacea-Schub auslosen bzw. die aktuelle
Ausprigung verstirken kann, was sich wiederum psychisch belastend auswirken kann,
konnten verschiedene Entspannungsverfahren oder Stressbewéltigungstrainings fiir diese
Patient*innengruppe sinnvoll sein. Da sich gezeigt hat, dass die psychische Belastung mit
zunehmender Informiertheit der Betroffenen abnahm, sollte der Vermittlung von
krankheitsspezifischem Wissen geniigend Beachtung geschenkt werden. Dies konnte auch
zu einer erhohten Compliance beziehungsweise Adhédrenz der Patient*innen und somit

hoherem Behandlungserfolg fiihren.
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Information fiir die TeilnehmerInnen

Sehr geehrte Teilnehmerin, sehr geehrter Teilnehmer,

vielen Dank fir Ihr Interesse und Ihre Bereitschaft, an dieser Studie der Fakultit fiir
Psychologie der Universitit Wien zum Thema ,,Lebensqualitit von Patientlnnen mit
Rosacea“ teilzunehmen! Ziel der Studie ist es, die gesundheitsbezogene Lebensqualitét und
insbesondere die psychische Belastung, die mit dieser Erkrankung einhergeht, zu erfassen
und aufzuzeigen. Durch den Vergleich eines krankheitsspezifischen Verfahrens mit einem
krankheitsiibergreifenden Verfahren soll des Weiteren herausgefunden werden, welches
der beiden Verfahren die gesundheitsbezogene Lebensqualitit von Patientlnnen mit
Rosacea besser abbildet.

Die Studie soll dazu beitragen, dass in Zukunft neben korperlichen auch psychische und
soziale Aspekte der Erkrankung vermehrt beachtet, in der Praxis adiquat erfasst und bei
festgestelltem Bedarf auch entsprechend mittherapiert werden.

Teilnehmen konnen Personen, die élter als 18 Jahre sind und die drztliche Diagnose
»Rosacea* erhalten haben. Sollten Sie an einer anderen schwerwiegenden korperlichen
Erkrankung leiden, die Einfluss auf Ihre Lebensqualitit haben konnte, konnen Sie leider
nicht an dieser Studie teilnehmen. Dies gilt auch fiir schwere psychische Erkrankungen,
die nicht auf die Rosacea zuriickzufiihren sind. Schlielich stellt auch eine vorliegende
Schwangerschaft, aufgrund ihrer moglichen Auswirkungen auf das korperliche und
psychische Befinden, einen Ausschlussgrund dar.

Die Bearbeitung wird etwa 12 Minuten in Anspruch nehmen.

Bitte beantworten Sie die Fragen vollstindig und ehrlich! Thre Daten werden
selbstverstindlich vertraulich behandelt und lassen keinerlei Riickschluss auf Thre Person
Zu.

Bei Interesse an den Gesamtergebnissen der Studie konnen Sie mich gerne per E-Mail unter

200209057 @unet.univie.ac.at kontaktieren!

Vielen Dank fiir Thre Zeit und Unterstiitzung!
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Personen- und krankheitsbezogene Daten

1. Welches Geschlecht sind Sie?

2. Wie alt sind Sie?

3. Wie ist lhr derzeitiger Familienstand?

() Verheiralet/in einer Partnerschaft lebend

(O getrennt lebend/geschieden

4. Was ist Ihr héchster Bildungsabschluss?

) Lehre/Berufshildende mittlere Schule

) Fachhochschule/Universitat

5. Wie ist Ihr aktueller Beschiftigungsstatus?

) In Karenz

) In Pension

glSq.'mﬂgesi.,rlbrilﬂ'l:




6. Welcher Nationalitit gehdren Sie an?

Osterreich
Deutschland
Schweiz

Sonstige, namlich:

7. Wie alt waren Sie beim erstmaligen Auftreten von Symptomen der Rosacea?

8. Wie alt waren Sie, als bei lhnen erstmals Rosacea von einem Arztieiner Arztin diagnostiziert wurde?

9. 8. Waren Sie aufgrund der Rosacea innerhalb der letzten sechs Monate in arztlicher Behandlung?

ja

nein

10. Wird die Erkrankung derzeit medikamentés behandelt?

ja

nein

11. Nehmen Sie zusdtzliche Hilfsangebote, Therapien oder alternativmedizinische Behandlungsmethoden
aufgrund der Rosacea und damit einhergehender Beeintrdchtigungen oder Belastungen in Anspruch?

ja

nein

12. Falls ja, welche? (Mehrfachnennung maglich)

Psychologische Behandlung oder Psychotherapie

Selbsthilfegruppen (auch onling)

Alternativmedizinische Behandlungsmethoden (wie z.B. TCM oder Homdopathie)
Sonstige, namlich:

13. Wenden Sie regelméaBig Entspannungsmethoden an? (wie z.B. Atemiibungen, Autogenes Training,
Meditation)

ja

nein
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14. Bitte bewerten Sie die folgenden Aussagen:

stimme stimme
nicht 2u willig zu
lch weilk gut Gber meine personlichen Trigger — das sind krankheilsausldsende oder -
verstarkende Faktoren — Bescheid.
leh weill gut Gber die Krankheit Rosacea an sich (Ursachen, Symptome, Verlauf,
Therapieoptionen) Bescheid.
Seite 03
Sym

15. Bitte bewerten Sie, ob und wie schwer folgende Symptome, die bei einer Rosacea auftreten kénnen, bei
Ihnen innerhalb der letzten Woche vorhanden waren (bezogen auf den Gesichtsbereich):

nicht
vorhanden mild mittelmakiy  schwer

Vorlibergehende HautrGtungen (sog. Flushs)
Dauerhafte Hautrétungen

Papeln und Pusteln (Kndtchen mit/ohne Eiterblaschen)
Erweiterte Aderchen/Blulgefaie (Teleangiektasien)
Brennen und Stechen der Haut

Trockene Haut

Odeme

Augenbeteiligung

Phymatdse Veranderungen (Wucherungen, 2.B. Rhinophym)

16. Als wie schwer ausgepragt wiirden Sie lhre perstnliche Symptomlage fiir die letzte Woche einschatzen?

Schweregrad
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