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1. Einleitung

Kraniopharyngeome sind histologisch gutartige intrakranielle Tumoren, welche sich aus
versprengten Zellresten der Rathke-Tasche entwickeln und zumeist in der Sellaregion
des Gehirns lokalisiert sind. Pro Jahr erkranken in Deutschland etwas mehr als 100
Menschen, wovon 30 bis 50 % Kinder sind [1].

Trotz seiner Benignitat weist das Kraniopharyngeom héufig ein aggressives klinisches
Verhalten auf und verursacht aufgrund seiner topographischen Né&he zur Sehbahn, der
Hypophyse und dem Hypothalamus gravierende Folgen und persistierende

Einschrankungen der Lebensqualitat.

Die Frage nach der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat gewinnt bei Therapie-
entscheidungen zunehmend an Bedeutung. Forschungsergebnisse zur Lebensqualitét

erwachsener Kraniopharyngeompatienten sind noch immer rar.

Das Anliegen der folgenden Studie bestand deshalb in einer eingehenden Darstellung
der verschiedenen Aspekte gesundheitsbezogener Lebensqualitat von erwachsenen

Kraniopharyngeompatienten.

1.1 Kraniopharyngeome

1.1.1 Historischer Hintergrund

Die wissenschaftliche Erstbeschreibung dieses Tumors geht auf Von Mohr und Zenker
Mitte des 19. Jahrhunderts zuriick. Der Begriff ,,Kraniopharyngeom* wurde im Jahr
1932 von Harvey W. Cushing eingefihrt [2].

1.1.2 Epidemiologie

Die Gesamtinzidenz der Kraniopharyngeome betragt 0,5-2/1.000.000/Jahr [3]. Die
Diagnose wird prinzipiell in jeder Altersklasse gestellt, so auch in hohem Lebensalter
mit 75-80 Jahren und bereits prénatal [3,4]. Ca. 30-50 % dieser Tumoren treten im
Kindesalter auf. Die Angaben zum Altersgipfel der Inzidenz variieren. Muller et al.
nannten Altersgipfel um das 5.-14. und das 50.-74. Lebensjahr [5]. In

populationsbasierten Studien konnte kein Unterschied im Geschlechterverhaltnis
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beobachtet werden [6,7]. Eine familidre Hdufung wurde vereinzelt beschrieben; eine

zugrundeliegende Suszeptibilitat war nicht abzuleiten [5].

Das Kraniopharyngeom macht 2-5 % aller primar intrakraniellen Neoplasien aus. Es hat
einen Anteil von 6-13 % an allen kindlichen Tumoren und stellt somit den h&ufigsten

sellaren Tumor in dieser Population dar [5].

1.1.3 Lokalisation und Histopathologie

Kraniopharyngeome sind langsam wachsende, histologisch gutartige (WHO °I)
Tumoren der Hypophysen-Hypothalamus-Region. Es handelt sich hierbei um nicht-
neuroepitheliale Tumoren aus versprengten embryonalen Resten der Rathke-Tasche. Sie
wachsen entlang des Ductus craniopharyngealis auf das Infundibulum zu. Mit
zunehmender Grol3e infiltrieren sie benachbarte Strukturen wie das Chiasma opticum

und den Hypothalamus.

Kraniopharyngeome zéhlen zu den sellaren Tumoren (s. Abb. 1). Zumeist befinden sie
sich Uber der Sella turcica mit einem intrasellaren Anteil (70 %); es gibt aber auch rein
supra- (20 %) und rein intrasellar (5-10 %) wachsende Kraniopharyngeome [8,9].
Andere, seltene Lokalisationen sind der Nasopharynx, die Siebbeinzellen, die
Keilbeinregion, der Temporallappen und die Glandula pinealis. Dartiber hinaus wurden
Kraniopharyngeome beschrieben, die in der hinteren Schadelgrube, dem
Kleinhirnbriickenwinkel, im Mittelhirn oder ganzlich inmitten des dritten Ventrikels

wuchsen [10].
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Abbildung 1: Kraniopharyngeom mit sellarem und suprasellarem Anteil, sagittale, T1-
gewichtete cMRT (Quelle: DocCheck Pictures)

Histologisch unterscheidet man zwei Typen von Kraniopharyngeomen. Das
adamantinomatdse Kraniopharyngeom (s. Abb. 2) ist hierbei mit einem Anteil von 90 %
aller Kraniopharyngeome weitaus haufiger als der papillare Typ [8]. Es ist
gekennzeichnet durch seine solide Struktur aus geschichtetem Plattenepithel, weist
jedoch auch haufig einen zystischen Charakter mit starken regressiven Veranderungen
in seinem Inneren auf [11]. Zur differentialdiagnostischen Abgrenzung gegentiber den
prognostisch deutlich guinstigeren Rathke-Zysten und dem papilléren
Kraniopharyngeom ist der immunhistologische Nachweis von 3-Catenin sinnvoll. Es
handelt sich hierbei um ein Strukturprotein, welches eine entscheidende Rolle bei der
Zelladhasion spielt und eine Schliisselfunktion im Wnt-Signalweg einnimmt. 3-Catenin
wird immer membrands exprimiert. Mehr als 70 % der adamantinomatdsen
Kraniopharyngeome weisen eine Mutation im 3-Catenin-Gen auf, weshalb 3-Catenin

hier zusatzlich nukledr kumuliert [5].
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Papillare Kraniopharyngeome (s. Abb. 3) wurden bislang nur bei Erwachsenen
beschrieben. Sie sind iberwiegend suprasellér lokalisiert. Neben ihren
pflastersteinartigen Zellverbanden, &hnlich der Mundschleimhaut, weisen sie kaum
regressive Veranderungen auf. Der adamantinomatdse und der papillare Typ

unterscheiden sich weder klinisch noch radiologisch [8].

Nur sehr selten wurden maligne Kraniopharyngeome beschrieben. Sie entwickeln sich

aus vorbestehenden adamantinomat6sen Kraniopharyngeomen zu

Plattenepithelkarzinomen, myoepithelialen Karzinomen oder odontogenen Karzinomen
[11].

DA 7 el

. WE 2w Y e =~ G
Abbildung 2: Adamantinomatdses Kraniopharyngeom. Tumorgewebe mit
zytoplasmatischer und nukledrer f-Catenin-Expression. p-Catenin-Immunfarbung,
VergroRerung 300:1 (Quelle: Der Pathologe, Springer-Verlag, Berlin, Heidelberg,
2015)
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Abblldung 3: Paplllares Kramopharyngeom Mlttelbreltes geschlchtetes Plattenepithel
mit wechselnder, vorwiegend membrandser, nichtnukledrer p-Catenin-Expression. [5-
Catenin-Immunféarbung, VergrofRerung 360:1 (Quelle: Der Pathologe, Springer-Verlag,
Berlin, Heidelberg, 2015)

1.1.4 Klinik

Da es sich bei den Kraniopharyngeomen um sehr langsam wachsende Tumoren handelt,
bestehen Symptome nicht selten schon Uber einige Jahre, bevor die zugrundeliegende
Erkrankung entdeckt wird [7]. Zum Zeitpunkt der Diagnose sind bei nahezu allen
Patienten bereits Folgeerkrankungen nachzuweisen, die sich durch die GréRenzunahme

und das infiltrative Wachstum des Tumors bedingen.

Bei friihem Erkrankungsbeginn im Kindesalter manifestieren sich initial haufig die
unspezifischen Zeichen einer Hirndruckerhéhung in Form von Kopfschmerzen und
Ubelkeit [9].
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Die Sehstorung stellt mit einer Auftretenswahrscheinlichkeit zwischen 35-45 % ein
weiteres Leitsymptom des Kraniopharyngeoms dar. Bei mehr als der Hélfte der
Betroffenen tritt sie als Erstmanifestation auf. Entsprechend der zugrundeliegenden
Pathoanatomie variiert das Schadigungsmuster. Im Falle einer Tumorinfiltration des
Chiasma opticum besteht ein Gesichtsfelddefekt, beispielsweise eine bitemporale
Hemianopsie. Dariiber hinaus kann ein Hydrocephalus mit Druckschadigung des
Nervus opticus eine Minderung oder einen Verlust des Visus bedingen. Findet hingegen
eine Tumorausdehnung nach lateral in Richtung des Sinus cavernosus statt, kann dies
uber eine Schadigung der Hirnnerven I11-VI zu einer Diplopie und zu einer

Trigeminusneuralgie fihren [12].

Langzeitfolgen in Form anderer neurologischer Beeintrachtigungen beinhalten Paresen,
epileptische Syndrome und zerebrovaskuldre Komplikationen. Diese verhalten sich
meist transient; die Rate persistierender neurologischer Stérungen liegt bei 8 % und bei
ausgedehnten Tumoren bei 36 %. In 30 % der Félle persistieren sowohl visuelle als

auch andere neurologische Stérungen [5].

Bei 52-93 % der Betroffen bewirkt das Kraniopharyngeom durch sein friihzeitiges
infiltratives Wachstum in die Hypophyse deren Insuffizienz. Diese zeigt sich
ausgepragter bei Krankheitsbeginn im Erwachsenenalter [6]. Im Bereich der
Adenohypophyse (Hypophysenvorderlappen) resultiert ein Mangel der dort gebildeten
Hormone (s. Tab. 1). Hierbei kdnnen Defizite einzelner Hormonachsen auftreten oder
ein Panhypopituitarismus mit Ausfall sémtlicher Hormone. Die tumorbedingte
Schédigung des Hypothalamus und des Hypophysenhinterlappens (Neurohypophyse)
flhrt zu einem Mangel des hypothalamisch gebildeten und hypophysér gespeicherten
Vasopressins. Hierdurch ist die Wasserriickresorption in der Niere erheblich vermindert.
Die Betroffenen scheiden bis zu 20 Liter niedrig konzentrierten Harn pro Tag aus, was
wiederum zu einer entsprechend hohen Flussigkeitsaufnahme fuhrt. Das Krankheitsbild
wird als Diabetes insipidus centralis bezeichnet. Ein Diabetes insipidus tritt praoperativ

mit einer Haufigkeit von ca. 17-30 % auf.
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Endokrine Ausfélle Haufigkeit (%)  Leitsymptom bei Defizit

Physisches und psychisches Wohlbefinden|,
Arterioskleroserisiko 1

Frauen: Amenorrhoe, Libidoverlust;

Wachstumshormon (GH) 75

Gonatotropine (LH/FSH) 40 Manner: Potenzstorung, Libidoverlust
. Adynamie, Ubelkeit, Erbrechen,
Adrenocorticotropes Hormon (ACTH) 25 Gewichisverkst, Hypoglykamien
Thyroidea-stimulierendes Hormon (TSH) 25 Muidigkeit, Leistungsschwéche
Diabetes insipidus praoperativ 17-30
. N . Polyurie, Polydipsie
Diabetes insipidus postoperativ 80-93

Tabelle 1: Symptome der Hypophyseninsuffizienz im Erwachsenenalter [3,12,13]

Infolge eines Wachstumshormonmangels konnen Kinder mit einem Kraniopharyngeom
durch eine Wachstumsverzdgerung sowie eine fehlende Pubertatsentwicklung auffallen.
Die Analyse anthropometrischer Messungen zeigte bei einer Routineuntersuchung von
90 Kindern, bei welchen zu einem spateren Zeitpunkt ein Kraniopharyngeom
nachgewiesen wurde, bereits in einem Alter von durchschnittlich 12 Monaten eine

Wachstumsverzégerung im Sinne eines Frihsymptoms [5].

Eine rasche Gewichtszunahme sowie eine schwere Adipositas sind die aufierlich am
starksten auffallenden Komplikationen im Zusammenhang mit einer hypothalamischen
Tumorbeteiligung bzw. iatrogenen Hypothalamusschédigung. Diese entwickeln sich bei
26-52 % der Betroffenen [5] und sind bei weiblichen Kraniopharyngeompatienten und
bei Patienten mit Erkrankungsbeginn im Erwachsenenalter deutlicher ausgeprégt [7].
Der radiologische Nachweis einer Hypothalamus-Beteiligung und ein Body-Mass-Index
(BMI) > 3 Standardabweichungen sichern das Vorliegen einer hypothalamischen
Adipositas [14]. Eine positive Korrelation des Ausmalies der Hypothalamusschédigung
mit der Hohe des BMI bestéatigten Vile et al. [15].

Die der Adipositas zugrundeliegenden Mechanismen sind komplex und bislang noch
nicht vollstandig erforscht. Eine tragende Bedeutung kommt der begleitenden
Hyperphagie zu. Ursédchlich fiir diese wird eine Enthemmung des ,,Hungerzentrums* im

lateralen Hypothalamus infolge der Destruktion des ,,Sattigungszentrums® im
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ventromedialen Hypothalamus vermutet [13]. Roth et al. wiesen nach, dass die
Konzentration des in den Fettzellen gebildeten Leptins bei Kraniopharyngeompatienten
mit suprasellarer Tumorausbreitung und Schadigung des Hypothalamus gleichermafRen
zum BMI erhéht war. Daruber hinaus wurde vermutet, dass die mangelnde
Appetithemmung auf einen gestorten Riickkopplungsprozess zwischen dem Leptin und
den hypothalamischen Leptin-Rezeptoren zurlickzufiihren ist [16]. Dieser Fakt spiegelte
sich in der 2014 von Roemmler-Zehrer et al. verdffentlichten Arbeit wider. Im
Vergleich zu Patienten mit einem hormoninaktiven Hypophysenadenom und einer
gesunden Kontrollgruppe zeigten die Kraniopharyngeompatienten ein signifikant
gesteigertes, bewusst wahrgenommenes Hungergefuhl und ein vermindertes
Sattigungsempfinden [17]. Dies stltzt vorangegangene Untersuchungen, welche

ebenfalls auf eine hypothalamisch assoziierte Stérung des Essverhaltens hinwiesen [14].

Harz et al. fanden anhand accelerometrischer Untersuchungen heraus, dass
Kraniopharyngeompatienten bei gleicher Kalorienzufuhr zudem einen signifikant
niedrigeren Aktivitatslevel im Tagesverlauf aufwiesen [18]. Eine verminderte
Stoffwechselrate in Bezug auf den Energiehaushalt tragt wahrscheinlich zur
Gewichtszunahme bei. Zusatzlich konnte bei adipdsen Kraniopharyngeompatienten
eine gestorte zirkadiane Rhythmik beobachtetet werden, welche mit einer ausgepréagten
Tagesmudigkeit einherging. Miller et al. hypothetisierten, dass die Tagesmudigkeit und
die Adipositas bei Kraniopharyngeompatienten mit niedrigen nachtlichen
Melatoninspiegeln in Zusammenhang stehen. Pathophysiologisch wurde hier eine

gestorte Rhythmik der Melatoninausschuittung angenommen [19].

Die Untersuchungsergebnisse hinsichtlich der physischen und psychosozialen
Leistungsfahigkeit variieren stark. Berichten zufolge bestehen die groten
Schwierigkeiten auf dem Gebiet des sozialen und emotionalen Erlebens bei Patienten,
welche ihren psychosozialen Status niedriger einschatzen als ihre korperliche
Gesundheit. In anderen Untersuchungen beklagten die Betroffenen vor allem physische
Aspekte, wie die verminderte Mobilitat, Schmerzen und Einschrankungen bei der
Selbstversorgung [5]. Verhaltens-Fragebdgen wiesen eine hohe Rate
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psychopathologischer Symptome nach wie z.B. Angst, Depression und sozialen
Riickzug [17]. Ozyurt et al. [20] zeigten anhand standardisierter neuropsychologischer
Testungen bei Kindern und Jugendlichen mit einem Kraniopharyngeom, dass das
Ausmald des hypothalamischen Schadens in positiver Beziehung zu Gedéchtnisdefiziten
und einer gestorten Exekutivfunktion steht. Probanden mit einem grofRRen
hypothalamischen Schaden wiesen konsekutiv eine eingeschrankte Kompetenz in den
Aktivitaten des taglichen Lebens (activities of daily living, ADL) auf, welche wiederum

eine schlechtere Lebensqualitat bedingte.

1.1.5 Diagnostik

Die Primérdiagnostik umfasst folgende Untersuchungen:

e Klinisch-neurologischer Befund

e Zerebrale Bildgebung

e Labordiagnostik

e Ophthalmologischer Befund

e Neuropsychologische Untersuchung
Eine sorgfaltige Anamnese sowie eine grundliche korperliche Untersuchung dienen der
Detektion erster klinischer Zeichen eines Kraniopharyngeoms noch vor der apparativen
Diagnostik. Den radiologischen Standard bei der Diagnostik von Kraniopharyngeomen
bildet die Kontrastmittel-gestiitzte Magnetresonanztomographie (MRT). Das MRT ist
der Computertomographie (CT) bei der Darstellung von zystischen und
weichgeweblichen Tumoranteilen Gberlegen. Die Erganzung einer CT ist zur
Beurteilung von Verkalkungen und eines invasiven Wachstums in benachbarte
kndcherne Strukturen bzw. die Sinus nutzlich. Die typischerweise supra- bzw.
intraselldr lokalisierten Tumoren kénnen Durchmesser von > 7 cm erreichen. Mit der
Zunahme der Raumforderung steigt das Risiko einer Infiltration in funktionell wichtige
Strukturen. Amayiri et al. zeigten, dass 24 Kinder mit einem Kraniopharyngeom in
88 % im initialen MRT eine hypothalamische Tumorbeteiligung und in 76 % Zeichen

eines Hydrocephalus aufwiesen [9].
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Das bildmorphologische Erscheinungsbild des Kraniopharyngeoms variiert stark
aufgrund der Heterogenitat der Tumorkomponenten, wobei haufig Zysten, Nekrosen
und Verkalkungen, aber auch bindegewebige Tumoranteile vorkommen. Die
Inhomogenitat und zumeist typische Lokalisation des Tumors stellen wichtige
diagnostische Kriterien dar. Je nach Inhalt der Zystenflussigkeit ist das Signalverhalten
in T1- und T2-gewichteten Sequenzen sehr unterschiedlich [5]. In ca. 90 % der Falle
findet sich eine Kontrastmittelaufnahme der soliden Tumoranteile und der Zystenwénde
[8]. Bezuglich der neuroradiologischen Charakteristika gibt es keine signifikanten
Unterschiede zwischen Kraniopharyngeomen des Kindes- bzw. des Erwachsenenalters
mit Ausnahme einer geringeren Auftretenshéufigkeit von Verkalkungen im

Erwachsenenalter.

Radiologische Differenzialdiagnosen des Kraniopharyngeoms betreffen andere sellér
lokalisierte Raumforderungen. Hierzu gehdren Gliome, Rathke-Zysten,
Hypophysenadenome, die Langerhans-Zell-Histiozytose, Xanthogranulome,
intrakranielle Germinome, Epidermoide, thrombosierte Arachnoidalzysten,

Kolloidalzysten des dritten Ventrikels und seltene entzlindliche Prozesse [8].

Zum Zeitpunkt der Diagnosestellung Iasst sich bei mehr als 75 % der Betroffenen eine
Hypophysenvorderlappeninsuffizienz nachweisen. Dementsprechend hat die
Funktionstestung der Hypophyse einen hohen Stellenwert [3]. Der kombinierte
Releasing-Hormon-Test prift die Reaktion aller Hypophysenvorderlappen-Hormone
auf die Stimulation durch hypothalamische Releasing-Hormone. In den meisten Zentren
wird jedoch auf die Stimulation mit TRH aufgrund der eingeschrankten Aussagekraft
und des potentiellen Nebenwirkungsrisikos verzichtet. Als Beispiel fur die
Funktionstestung einer einzelnen Hormonachse sei hier der GHRH-Arginin-Test
angefihrt. Dieser untersucht die Stimulationsfahigkeit der somatotropen Zellen und
dient der Verifizierung beziehungsweise dem Ausschluss eines

Wachstumshormonmangels.

10
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Eine Bestimmung von Elektrolyten im Serum und Urin sowie der Osmolaritat und des
spezifischen Uringewichts einschlieRlich einer Kontrolle der Fliissigkeitsbilanz kdnnen

wichtige Hinweise auf das Vorliegen eines Diabetes insipidus geben.

Die Zuordnung und Quantifizierung visueller Beeintrdchtigungen bedarf einer
differenzierten ophthalmologischen Diagnostik. Im Rahmen der Erhebung des
Neurostatus ist insbesondere auf mégliche Hirnnervenausfalle sowie auf Zeichen eines
erhohten Hirndruckes (Kopfschmerzen, Ubelkeit, Erbrechen) infolge einer
tumorbedingten Liquorabflussstérung zu achten. Eine Hirndrucksymptomatik tritt bei

Kindern haufiger als bei Erwachsenen auf [4].

In den vergangenen Jahren fand die neuropsychologische Testung in den Diagnostik-
standard von Kraniopharyngeompatienten Einzug. Im Fokus stehen hier Fragen
hinsichtlich der Intelligenzentwicklung, der Konzentrationsfahigkeit, des Essverhaltens

und der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat.

1.1.6 Therapie

An erster Stelle der kausalen Therapie steht die Operation. Primére Ziele des operativen
Vorgehens sind die Tumorentfernung sowie die histologische Sicherung der Diagnose
[5]. Eine vollstandige Tumorresektion unter Schonung der hypothalamisch-
hypophyséaren und optischen Strukturen ist nur bei guinstiger Tumorlokalisation
mdoglich. Andernfalls besteht ein erhéhtes Risiko perioperativer Komplikationen in
Form persistierender hormoneller, visueller und neurologischer Defizite [9,21]. Dariber
hinaus wurde insbesondere bei Kindern auch nach scheinbar vollstandiger
Tumorresektion ein hohes Rezidivrisiko nachgewiesen [5]. Daraus resultierte eine
kontroverse Expertendiskussion, ob im Sinne eines klassisch kurativen
Behandlungsansatzes auch bei grof3en oder unglinstig gelegenen Tumoren die komplette
Tumorresektion angestrebt werden sollte. In Anbetracht der Tatsache, dass iatrogene
Schaden eine erhebliche Langzeit-Morbiditét und eine dauerhafte Reduktion der
Lebensqualitat bedingen, gehen die Trends der vergangenen Jahre in Richtung eines

weniger invasiven und eines individualisierten Therapieregimes [22,23]. Mdglich wird
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dies durch moderne mikroskopische Operationstechniken und durch die Verfligbarkeit
adjuvanter Therapieoptionen. Eine wichtige Funktion nimmt hierbei die Radiotherapie
ein. Im Falle einer subtotalen Tumorresektion und nachfolgenden Bestrahlung liegt die
Progressionsrate bei 21 % und die 10-Jahres-Uberlebensrate bei 77 %. Ohne
anschlieRende Bestrahlung fand sich bei 71-90 % der Betroffenen eine Progression des
verbliebenen Tumorgewebes [24]. Bei Kindern unter 3 Jahren ist der Zeitpunkt der
Strahlentherapie wegen der mdglichen Langzeit-Bestrahlungsfolgen
(Hypophyseninsuffizienz, lokale Zweittumoren) kritisch zu sehen; daher werden in
diesem Lebensalter radikale Operationen bevorzugt und erst bei Rezidiv bestrahlt [5].
Die Indikation zur Radiotherapie wird dartiber hinaus bei einem Tumorrezidiv mit ggf.
erneut vorgeschalteter Operation gestellt. Zumeist erfolgt eine konventionelle
fraktionierte Bestrahlung mit einer Gesamtdosis von 40-54 Gy [13]. Im Einzelfall kann

eine stereotaktische Gammaradiotherapie erwogen werden.

Unterstutzt wird dieses Behandlungskonzept durch eine Studie von Elowe-Gruau et al.
an kindlichen Kraniopharyngeom-Patienten, bei denen durch eine Hypothalamus-
aussparende Resektion mit folgender konventioneller Radiotherapie seltener eine
schwerwiegende hypothalamische Adipositas auftrat; ein signifikanter Anstieg der

Rezidivrate wurde nicht gemessen [25].

Eine weitere Behandlungsoption besteht bei Vorliegen von Kraniopharyngeom-Zysten.
Einerseits ist hier Gber die Anlage eines Ommaya-Reservoirs das Ausleiten der
Zystenflussigkeit moglich. Andererseits kann durch eine Katheter-gestutzte Applikation
sklerosierender Substanzen das Schrumpfen der Zyste und bestenfalls ein Kollaps der
Zystenwand induziert werden. Ein vielversprechender Ansatz hinsichtlich der
Effektivitat und Nebenwirkungsrate der intrazystischen Chemotherapie ist die lokale
Instillation von Interferon o [9]. Es hat mittlerweile den Einsatz des stark

neurotoxischen Bleomycins weitestgehend abgeldst.
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Bei der Wahl des Behandlungsansatzes muss letztendlich zwischen der langfristigen
Lebenserwartung einerseits und signifikanten, unter Umstanden iatrogenen,

Krankheitsfolgen andererseits abgewogen werden.

Eine postinterventionelle Nachkontrolle wird im Zeitraum zwischen 6 Wochen und 3
Monaten empfohlen [3]. Diese beinhaltet endokrinologische Funktionstests und die
Bestimmung der peripheren Hormone. Postoperativ zeigt sich ein weiterer Anstieg der
Rate hypophyséarer Hormonausfélle auf 85-95 %; die Haufigkeit des Diabetes insipidus
centralis betragt dann 80-93 % [26]. Die postoperative Ruckbildung bereits préaoperativ
nachgewiesener Hormonausfalle ist sehr selten. Eine adaquate Hormonsubstitution

sollte so friih wie mdéglich eingeleitet und im Verlauf regelméafig reevaluiert werden.

Zur Préavention kardiovaskuldrer Ereignisse ist ein wiederholtes Monitoring des
metabolischen Syndroms erforderlich. Neben einer Adipositas leiden
Kraniopharyngeompatienten haufiger als die Normalbevolkerung an einer

Hyperlipoproteindamie und einem Diabetes mellitus [7].

Die Adipositas der Kraniopharyngeompatienten ist multifaktoriell bedingt und héaufig
assoziiert mit Essstorungen. Sie stellt sich in vielen Féllen trotz Lifestyle-Modifikation
(Kalorienrestriktion und Sport) therapierefraktar dar. Mller et al. [14) untersuchten im
Rahmen einer retrospektiven Querschnittsstudie Kraniopharyngeompatienten mit
hypothalamischer Adipositas und zeigten auf, dass diese im Langzeitverlauf von einer
stationaren Rehabilitationsbehandlung nicht profitierten, unabhangig vom Ausmaf der

Adipositas und der Anzahl der durchgefiihrten Rehabilitationsma3nahmen.

Neue Erkenntnisse hinsichtlich einer medikamentdsen positiven Beeinflussung
kognitiv-behavioraler Auffélligkeiten konnten durch den Fallbericht eines 6-jahrigen
Madchens gewonnen werden. Dieses wies nach der neurochirurgischen Resektion eines
Kraniopharyngeoms eine starke Personlichkeitsverdnderung auf in Form eines
zwanghaften Verhaltens und eines ausgepragten sozialen Ruckzugs. Diese Symptomatik

zeigte sich nach intranasaler Applikation von Oxytocin regredient. Die Adipositas
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konnte hierdurch nicht beeinflusst werden. Die Autoren betonten jedoch, dass die

applizierte Oxytocin-Dosis hierfur ggf. zu niedrig gewesen sei [27].

Eine Inanspruchnahme ambulanter oder stationarer Behandlungen ist bei
Kraniopharyngeompatienten sinnvoll und dient der besseren Bewaéltigung der
umfassenden gesundheitlichen und psychosozialen Beeintrachtigung, welche die
Erkrankung mit sich bringt. Im Fokus stehen hierbei die Optimierung der komplexen
medikamentosen Therapie, beschwerdeorientierte korperlich-libende Therapieverfahren
und die Ernahrungsberatung. Bedarfsorientiert konnen eine Psychotherapie und/oder ein
soziales Kompetenztraining absolviert werden. Ggf. kann den Betroffenen und deren

Familien eine Sozial- bzw. Milieuberatung angeboten werden.

Die Behandlung von Patienten mit dieser seltenen Erkrankung stellt eine langfristige
und komplexe Herausforderung dar mit hohen Anforderungen an ein spezialisiertes
interdisziplindres Team verschiedener Fachérzte (Endokrinologen, Neurochirurgen
Neurologen, Péadiater, Ophthalmologen u. a.) und unterschiedlicher Berufsgruppen

(Psychologen, Sozialarbeiter, Physio- und Ergotherapeuten, Erndhrungsberater u. a.).

1.2 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat

Die gedankliche Einheit der Lebensqualitat stammt urspriinglich aus der
Sozialwissenschaft und erlangte in den vergangenen 40 Jahren zunehmende
Aufmerksamkeit im Bereich der Medizin und der Gesundheitsforschung.
Entscheidenden Einfluss nahm hierbei die Weltgesundheitsorganisation (WHO), welche
den Begriff der Gesundheit erweiterte. Demnach bedeutet Gesundheit mehr als die
Abwesenheit von Krankheit und Gebrechen; ihre Erflllung fordert einen Zustand
vollstandigen korperlichen, mentalen und sozialen Wohlbefindens [28]. Der Begriff der
Lebensqualitat wurde von der WHO wie folgt definiert: ,,Lebensqualitit ist die
subjektive Wahrnehmung einer Person Gber ihre Stellung im Leben in Relation zur
Kultur und den Wertesystemen, in denen sie lebt und auf ihre Ziele, Erwartungen,

Standards und Anliegen® [29]. Damit stellt die Lebensqualitat ein Ubergreifendes,
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interdisziplindres Thema dar, in das sich die gesundheitsbezogene Lebensqualitat

konzeptionell einordnen l&sst.

Die Zunahme chronischer Krankheitsverldufe und das Bedurfnis ihrer Beurteilung aus
Patientensicht verlangten nach einem neuen Bewertungsmalistab des Therapieerfolges.
Notig wurde ein Indikator fir die Gesundheit der Bevdlkerung. Dieser sollte Uber die
klassischen objektivierbaren Parameter der Morbiditat und Mortalitat hinausgehen und
der subjektiven Wahrnehmung des Patienten Respekt zollen [30]. Um 1975 wurden die
ersten Messinstrumente zur Erfassung der Lebensqualitat konzipiert; deren
Weiterentwicklung mit erstmaliger Nutzung zu Forschungszwecken fand Mitte der
1990iger Jahre statt. Inzwischen ist die Erfassung der Lebensqualitat in der Medizin
etabliert. Unter dem Stichwort ,, Quality of life“ waren zum bis zum 31.12.2017 mehr
als 300.000 Publikationen bei Pubmed abrufbar.

Einigkeit besteht hinsichtlich des Verstandnisses des Lebensqualitatsbegriffs als
multidimensionales Konstrukt mit Bezug auf das Wohlbefinden und die
Funktionsfahigkeit aus der Sicht des Patienten bzw. des Beobachters. Zu den
grundlegenden Dimensionen der Lebensqualitét gehtren die korperliche Komponente
(z. B. die Krankheitssymptome), die emotionale Komponente (z. B. der
Geflhlszustand), die soziale (z. B. die Beziehung zu anderen Menschen) und die
alltagsfunktionale Komponente (z. B. der Beruf). Im Zentrum der Betrachtung steht das
subjektive Wohlbefinden, wobei eine hohe Lebensqualitit bei hoher Zufriedenheit in
den einzelnen Lebensbereichen angenommen werden kann [30]. Die Lebensqualitét
unterliegt in nicht unerheblichem Mal3 psychosozialen Einflissen; hierzu zéhlen
insbesondere die individuelle psychische Widerstandsfahigkeit (Resilienz) und die

personlichkeitsimmanenten Bewaltigungsstrategien (Coping).

Als Messinstrumente zur Erfassung der Lebensqualitat haben sich standardisierte
Fragebdgen bewahrt, deren Gite hinsichtlich ihrer psychometrischen Eigenschaften
nachgewiesen werden konnte. Unterschieden werden krankheitsbegreifende,

krankheitsvergleichende und krankheitsbezogene Messinstrumente [30]. Das SF-36
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Gesundheitssurvey hat sich zu einem Goldstandard bei der Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitidt entwickelt (s. Abschnitt 3 ,,Material und

Methoden®).

Das Ziel der Lebensqualitatsforschung ist multifaktoriell. Einerseits geht es um die
Deskription der Funktionsfahigkeit und des Wohlbefindens aus epidemiologischer
Sicht. Andererseits soll die Frage nach dem Behandlungseffekt aus klinischer
Perspektive beantwortet werden. Dartiber hinaus interessieren gesundheitsokonomische
Gesichtspunkte und nicht zuletzt der gesundheitspolitische Kontext. Letzterer inkludiert
die Re-Evaluation und Optimierung der Versorgungsstrukturen. Die Bedeutung der
Lebensqualitatsforschung liegt schlussendlich in der Verbesserung der
Gesundheitssysteme durch die Kenntnis Lebensqualitats-bestimmender Faktoren, deren
Verankerung in Versorgungsleitlinien sowie deren Berlcksichtigung im Rahmen einer

patientenorientierten Behandlung [30].

1.3 Lebensqualitat bei Kraniopharyngeompatienten

Infolge der Tumorerkrankung ergeben sich fur die Betroffenen weitreichende

Konsequenzen hinsichtlich der Lebenserwartung und der Lebensqualitat.

Das Kraniopharyngeom weist mit 3-9 % die hochste Mortalitatsrate aller
Hypophysentumoren auf [31]. Die 10-Jahres-Uberlebensrate betragt bei
Kraniopharyngeompatienten heutzutage im Durchschnitt zwischen 87-92 % [32]. Diese
ist unabhéngig davon, ob initial eine Totalresektion des Tumors vorgenommen wurde,
oder ob eine Teilresektion mit anschlieBender Bestrahlung stattfand. Das 10-Jahres-
progressionsfreie Uberleben liegt bei etwa 68 % [32]. Patienten, die in den 1980iger
Jahren erkrankten, hatten eine niedrigere Uberlebenswahrscheinlichkeit im Vergleich zu
Patienten, bei denen die Diagnose in den 1990iger Jahren gestellt wurde (5-Jahres-
Uberlebenswahrscheinlichkeit 88 % versus 96 %) [33]. Die Lebensqualitat von
Kraniopharyngeompatienten kann sowohl durch den Tumor selbst als auch infolge

dessen Behandlung beeintréchtigt sein [6].
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Mit Augenmerk auf die Lebensqualitat wurde in den vergangenen Jahren ein
Therapiewandel vollzogen hin zu einem minimalinvasiven operativen VVorgehen mit
Schonung funktionell wichtiger zerebraler Strukturen und zunehmender Nutzung
adjuvanter Therapieverfahren (Radiatio, intrazystische Chemotherapie). Dieser Wandel
fuhrte zu einer Abnahme der hypophyséren und hypothalamischen Insuffizienz, ohne
dass sich parallel eine Verschlechterung der Uberlebensraten oder eine erh6hte
Tumorrezidiv- oder -progressionsrate feststellen liel3 [22] Trotz der positiven Effekte
der Radiotherapie auf das Tumorwachstum birgt auch dieser Behandlungsansatz das
Risiko einer langfristigen Schédigung der Lebensqualitat durch zum Beispiel eine
Verschlechterung der kognitiven Funktionen oder Induktion einer sekundéren
Neoplasie.

Faktoren, die mit einer verschlechterten Lebensqualitat einhergingen waren: junges
Alter zum Zeitpunkt der Diagnosestellung, praoperative funktionelle
Beeintrachtigungen und dartiber hinaus Eigenschaften des Tumors wie ein ausgedehntes

Volumen oder die Tumorbeteiligung des Hypothalamus und des dritten Ventrikels [5].

Die mit dem hypothalamischen Schaden assoziierte Adipositas hat weitreichende
Konsequenzen fur die Lebensqualitit der Betroffenen. Das héufige Auftreten eines
metabolischen Syndroms wiederum ist vergesellschaftet mit einem erhohten Risiko flr
kardiovaskuldre Erkrankungen und vor allem bei Frauen mit einer reduzierten
Lebenserwartung. Kraniopharyngeompatienten haben eine bis zu 19-fach erhohte

kardiovaskular bedingte Mortalitat im Vergleich zur Normalbevélkerung [5].

Aufgrund endokrinologischer, ophthalmologischer und neurologischer Defizite sind
Kraniopharyngeompatienten nicht selten in erheblichem MaRe in ihrer Mobilitat und
Selbstflirsorge beeintrachtigt und somit bei der Umsetzung der Aktivitaten des taglichen
Lebens auf Hilfestellungen angewiesen. Als wichtigster negativer Einflussfaktor auf die
soziale Funktionsfahigkeit, die korperliche Leistungsféhigkeit und das Korperbild

wurde die hypothalamische Insuffizienz identifiziert [5].
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Einige Studien deuten auf eine Reduktion der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét bei

Kraniopharyngeompatienten hin [6,7,34].

Die groRten Probleme im Alltag betroffener Kinder zeigten sich in Form von
Lernschwierigkeiten, Impulskontrollstérungen, unbefriedigenden Beziehungen zu
Gleichaltrigen und der Besorgnis hinsichtlich der eigenen korperlichen Erscheinung und
des Korperbildes [27]. Etwa 40 % der Kinder fielen in Form affektiver Stérungen,

zumeist depressiver Symptome, auf.

Zada et al. [34] berichteten 2013 in einem systematischen Review (ber neuro-
behaviorale, soziale und emotionale Verhaltensauffalligkeiten bei 57 % der
Kraniopharyngeompatienten mit Erkrankungsbeginn im Erwachsenenalter. Bei
Erwachsenen standen Merkfahigkeits- und Konzentrationsstérungen im Vordergrund
[4]. Die kognitive Leistungsfahigkeit korrelierte negativ mit dem Ausmaf des
hypothalamischen Schadens [5]. Lasionen im Bereich des Hypothalamus wurden zudem

mit Verénderungen des Sexualverhaltens in Zusammenhang gebracht [33].

GemaR Dekkers et al. [6] liegt bei erwachsenen Kraniopharyngeompatienten eine
signifikante Beeintrachtigung in den Bereichen der Allgemeinen
Gesundheitswahrnehmung sowie der Physischen und der sozialen Rollenfunktion vor.
Zudem fielen die Werte der Kraniopharyngeompatienten in dieser Studie in den
Parametern Energielevel und Fatigue erheblich schlechter aus als die ihrer gesunden
Vergleichspopulation. Zur Angst und Depression bei Kraniopharyngeompatienten
liegen widerspruchliche Aussagen vor. In der Studie von Dekkers et al. konnte anhand
des HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale) keine GibermaRige Angst oder
Depressivitat festgestellt werden. Im Gegensatz hierzu berichteten Roemmler-Zehrer et
al. [17] eine im Vergleich zur gesunden Kontrollgruppe héhere Angstlichkeit und
Depression bei den Kraniopharyngeompatienten; als Messinstrumente dienten hier der
BDI und der STAI/X2.
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2. Zielstellung

Das Ziel der vorliegenden Arbeit bestand darin, ein umfassendes und prazises Bild der
Lebensqualitdt von erwachsenen Menschen unter 65 Lebensjahren zu zeichnen, bei
denen im Kindes- oder im Erwachsenenalter ein Kraniopharyngeom diagnostiziert

wurde.

Die Studienlage zu diesem seltenen Krankheitsbild ist spérlich und unzureichend. In der
Mehrzahl der Untersuchungen wurde im Sinne einer spezifischen Fragestellung nur eine
Teilmenge potentieller Determinanten der Lebensqualitat herausgegriffen und ein
Zusammenwirken beziehungsweise Wechselwirkungen verschiedener Faktoren kaum
hinterfragt. Angaben zur Inanspruchnahme psychiatrischer, psychologischer oder
psychopharmakologischer Therapien fehlten bisher vollstandig. Die Lebensqualitat ist
ein subjektives Empfinden, dessen Bereiche uber verschiedene Fragebtgen evaluiert
worden sind. Bisher wurde in keiner Studie erfasst, welchen Faktor Kraniopharyngeom-

patienten selbst als am starksten die Lebensqualitét beeintrachtigend empfanden.

Das Bestreben der vorliegenden Studie lag deshalb in der Erforschung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat und ihrer potenziellen Einflussfaktoren an einer
vergleichsweise grof3en Stichprobe von Kraniopharyngeompatienten. Dabei sollte ein
breites Spektrum soziodemographischer, krankheitsbezogener und physischer sowie

psychischer Aspekte und deren Korrelation untereinander untersucht werden.

In dieser Studie sollten folgende Hauptfragestellungen beantwortet werden:
1. Wie ist die gesundheitsbezogene Lebensqualitat von
Kraniopharyngeompatienten im Vergleich zur Gesamtbevolkerung?
- Die Hypothese war, dass die gesundheitsbezogene Lebensqualitat der
Kraniopharyngeompatienten in nahezu allen erfassten Bereichen signifikant

niedriger ist als die der Gesamtbevélkerung.

2. Welche der untersuchten krankheitsbezogenen, physischen und psychischen
Faktoren stehen in einen Zusammenhang mit der kdrperlichen und der mentalen

Lebensqualitat der Kraniopharyngeompatienten?
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Es wurde vermutet, dass insbesondere der tberdurchschnittliche BMI und
die Fatigue sowohl mit der kdrperlichen als auch mit der mentalen
Lebensqualitat starke Zusammenhange aufweisen wiirden. Dariiber hinaus
wurde eine hohe Assoziation einer eventuell reduzierten Sexualfunktion mit
den Determinanten der mentalen Gesundheit erwartet. Zusétzlich wurde bei
diskrepanten VVorbefunden davon ausgegangen, dass die in vorangegangenen
Studien aufgezeigte Disposition zur Depression und Angstlichkeit belegt
werden konnte.

Es wurde vermutet, dass die Inanspruchnahme psychiatrischer und
psychologischer Therapiemalnahmen in diesem Kollektiv gering ist, ohne

dass bisher konkrete Zahlen zur Versorgungssituation vorliegen wirden.
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3. Material und Methoden

Bei der vorliegenden Studie handelt es sich um eine prospektive Datenerfassung.

3.1 Studienzeitraum

Die Befragung der Kraniopharyngeompatienten sowie der gesunden Kontrollen fand
zwischen Juli 2016 und November 2016 statt.

3.2 Studienpopulation

3.2.1 Rekrutierungswege

Die Kraniopharyngeompatienten wurden aus den folgenden 2 Spezialzentren rekrutiert
(s. Abb. 4):
e Endokrinologische Ambulanz des Max-Planck-Instituts fur Psychiatrie (MPI),
Minchen, Prof. Dr. med. G. K. Stalla
e Neuroendokrinologische Ambulanz der Medizinischen Klinik und Poliklinik 1V
der Ludwig-Maximilians-Universitat (LMU), Miinchen, Prof. Dr. med. J.
Schopohl
Im ersten Schritt erfolgte eine systematische Durchsuchung der Datenbanken dieser 2
Zentren nach Patienten mit der Diagnose Kraniopharyngeom. Die Selektion ergab
insgesamt 97 Patienten, wobei 5 von diesen in beiden Zentren registriert waren. Im
nachsten Schritt fand ein Ausschluss derjenigen Patienten statt, deren Alter bis zum
Stichtag, dem 15.11.2016, > 65 Jahre betrug. Die verbliebenen 80
Kraniopharyngeompatienten wurden postalisch kontaktiert, wobei in diesem
Anschreiben eine telefonische Kontaktaufnahme in den kommenden 2 Wochen
angekundigt wurde. Auf diesem Weg gaben 38 Patienten ihr Einverstandnis zur
Teilnahme an der Studie und fillten das eigens hierfir erstellte Fragebogenheft aus. Die
Akquise der Kontrollprobanden erfolgte tiber Facebook und Ebay-Kleinanzeigen vom
Max-Planck-Institut aus. Fir das gesunde Studienkollektiv galt, dass die Teilnehmer

weder in ihrer Vergangenheit noch zum Studienzeitpunkt eine Hypophysen-Erkrankung
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oder Hypothalamus-Schadigung aufweisen noch an einer psychischen Erkrankung

leiden durften.

LMU MPI LMU/MPI
n=37 n=55 n=5
Kraniopharyngeompatienten gesamt
n=97

Ausschluss, da Alter>65 Jahre
n=17

PerPost kontaktierte Patienten
n=280

Ausschluss, da kein Kontakt/kein
Interesse n=42

Gesamtzahl teilnehmender Kraniopharyngeompatienten
n=38

Abbildung 4: Patientenrekrutierung

3.2.2 Einschlusskriterien

Eingeschlossen wurden Kraniopharyngeompatienten und -patientinnen im Alter

zwischen 18 und 64 Jahren, welche intellektuell in der Lage waren, das Ziel der Studie

nachzuvollziehen und selbstandig den Inhalt der Fragebdgen zu erfassen. Fur den

Vorgang des schriftlichen Ausfiillens des Fragebogenheftes bendtigten 2 der Patienten

externe Hilfestellung aufgrund einer hochgradigen Visusminderung bzw. einer

erheblichen Lese-/Rechtschreibschwache.
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3.2.3 Ausschlusskriterien

Als Ausschlusskriterien galten das gleichzeitige VVorliegen einer anderen schweren
Erkrankung sowie das Vorliegen einer Schwangerschaft und Stillzeit, da bei diesen
Faktoren ein eigener Einfluss auf die Untersuchungsergebnisse anzunehmen war. Des
Weiteren schlossen wir Patienten ab einem Alter von > 65 Jahren aus. Die Altersgrenze
wurde gewéhlt, da davon ausgegangen worden ist, dass im hoheren Lebensalter andere

Faktoren die Lebensqualitét beeinflussen als bei jlingeren Patienten.

3.3 Operationalisierung

3.3.1 Soziodemographische und therapiebezogene Daten

Die Erhebung der soziodemographischen und therapiebezogenen Daten erfolgte mit
Hilfe eines selbstdndig zusammengestellten, speziell auf diese Patientenklientel
abgestimmten, Ad-Hoc-Fragebogens. Dieser enthielt sowohl freie Fragen, als auch
Auswahlfragen mit vorgegebenen Antwortmaglichkeiten.
Erfragt wurden folgende Aspekte:
e Soziodemographische Angaben wie Alter, Geschlecht, Bildungsgrad und
Familienstand
e Kirankheitsspezifische Faktoren bei Erstdiagnose des Kraniopharyngeoms wie
der Zeitpunkt und die Symptomatik der Erstmanifestation
e Faktoren, welche die Lebensqualitat beeintréchtigen
a) aus mehreren vorgegebenen Faktoren konnten ausgewéhlt werden:
Gewichtszunahme, Schlafstérungen, Gedachtnisstérungen, vermindertes
sexuelles Lustempfinden, Sehstérungen, Kopfschmerzen, Durst und haufiger
Toilettengang, tagliche Medikamenteneinnahme, Verlust von Freunden,
Veranderungen des seelischen Befindens, Sonstiges
b) Freitext zur individuellen Gestaltung, was die Lebensqualitat am meisten
einschrénke

e Hormonsubstitution
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e Psychopharmaka-Einnahme und Psychotherapie (aktuell und in der
Vorgeschichte)

e Begleiterkrankungen und deren Medikation

¢ Nikotin-, Koffein-, Alkoholkonsum

e Anthropometrische Daten wie KorpergroRe und -gewicht

3.3.2 Standardisierte Lebensqualitdtsmessinstrumente

Die im folgenden Abschnitt vorgestellten standardisierten, deutschsprachigen
Messinstrumente erfassen die verschiedenen Aspekte der Lebensqualitat und sind
validiert fir die gewéhlte Altersgruppe. Dies gilt in eingeschranktem MaR fur den Adult
Self-Report (ASR/18-59), da 2 der 38 Kraniopharyngeompatienten 61 Jahre alt waren
und somit die Altersgrenze formal um zwei Jahre Uberschritten.

e Short Form-36 Health Survey (SF-36)

e Beck’sches Depressionsinventar (BDI-11)

e State-Trait-Angstinventar (STAI)

e Fatigue Severity Scale (FSS) nach Krupp

e Pittsburgh Schlafqualitats-Index (PSQI)

e Epworth Sleepiness Scale (ESS)

e Fragebdgen zum Sexualleben

o Femal Sexual Function Index (FSFI)

o International Index of Erectile Function (I1EF)
Adult Self-Report (ASR/18-59)

3.3.2.1 Short Form-36 Health Survey (SF-36)

Der SF-36 ist eines der international gebrduchlichsten Instrumente zur Messung der
selbsteingeschatzten gesundheitsbezogenen Lebensqualitat. Der Fragebogen erfasst die
wesentlichen Aspekte korperlichen und seelischen Wohlbefindens unter

Berticksichtigung sozialer Gesichtspunkte und der funktionellen Kompetenz des
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Befragten. Er zeichnet sich aus durch seine leicht zu handhabende Durchfuhrbarkeit und
Versténdlichkeit.

Das Konstrukt SF-36 beruht auf einer 20-jahrigen Entwicklungsarbeit. Es fand erstmals
1960 im Rahmen der Medical Outcome Study (MOS) Anwendung, welche die Leistung
von Versicherungssystemen in den USA priifte [35]. Der urspriingliche Fragebogen
umfasste mehr als 100 Items. Nach empirischen Verfahren wurden die Items
herausgesucht, welche die Teilbereiche der subjektiven Gesundheit am treffendsten
erfassten. Auf diesem Weg reduzierte sich die Anzahl der Items auf die heute

verbliebenen 36.

Mittlerweile liegt der SF-36 in mehr als 20 Sprachen vor. Die erste deutsche Version
wurde 1998 von Bullinger und Kirchberger veréffentlicht. Im Jahr 2011 wurde die flr
diese Arbeit verwendete Version 1.3. des SF-36 eingefiihrt [36]. Der Fragebogen an
sich wurde hierbei nicht verandert, jedoch fanden neu berechnete Normwerte und im
Umfang deutlich erweiterte klinische Vergleichsdaten unterschiedlichster

Anwendungsbereiche Einzug in das Manual.

Der SF-36 erfasst mit 35 Items 8 Dimensionen, d.h. Subskalen, die unterschiedliche
Bereiche der Lebensqualitat abbilden (s. Tab. 2). Hierbei handelt es sich um die
Korperliche Funktionsfahigkeit, die Korperliche Rollenfunktion, Korperliche
Schmerzen, die Allgemeine Gesundheitswahrnehmung, die Vitalitat, die Soziale
Funktionsfahigkeit, die Emotionale Rollenfunktion und das Psychische Wohlbefinden.
Eine Zusatzfrage bezieht sich auf die Veranderung des Gesundheitszustandes im

vergangenen Jahr und ist nicht Bestandteil einer der 8 Subskalen.
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Subskala Abkiirzung Beschreibung Itemzahl
Kdrperliche Funktionsfahigkeit KOFU Bewaltigung altaglicher '_I'atlgkerten, zB. 10
Treppensteigen
Kérperliche Rollenfunktion KORO Beelntrachtlgung des Altags durch 4
physische Probleme
Kérerliche Schmerzen SCHM Einschrankungen im taglichen Lebfe'r?
durch Schmerzen und deren Intensitat
Allgemeine Gesundheitswahrnehmung AGES Binschatzung der elgenen Gesundheit 5
durch den Patienten selbst
- Beurteilung der eigenen
Vitalitat VITA L -
ala Schwunghaftigkeit bzw. Motivation
Soziale Funktionsfahigkeit SOFU Fahigkeit, soziale Kontakte zu knipfen 9
und aufrecht zu erhalten
Emotionale Rollenfunktion EMRO Ausmals, indem Emo_Uonen das tagliche 3
Leben beeinflussen
Psvchisches Wohibefinden PSYC Einschatzung des eigenen psychischen 5
Y Wohlbefindens

Tabelle 2: Subskalen, Itemzahl, Inhalt des SF-36 in Anlehnung an das Manual

Die Antwortkategorien variieren von einfach-binér ,,ja - nein® bis hin zu 6-stufigen

Antwortskalen. Die durchschnittliche Bearbeitungsdauer betragt 10 Minuten.

Die standardisierte Auswertung erfolgte gemalt dem Handbuch zum "SF-36 Fragebogen
zum allgemeinen Gesundheitszustand” [36] zundchst per Hand und wurde spater

computerisiert kontrolliert.

Zu Beginn der Auswertung missen die Werte von 10 Items entweder umgepolt (d. h.
niedrige Werte ersetzt man durch gespiegelt hohe Werte) oder rekalibriert werden.
Anschlieend werden die Zahlenwerte aller Items einer Subskala addiert. Die
Ergebnisse der Subskalen werden transformiert in eine Prozentwert-Skala mit einem
Bereich zwischen 0 (niedrigste Lebensqualitit) und 100 (hdchste Lebensqualitat).
Hierdurch ist ein Vergleich der einzelnen Subskalen untereinander und zwischen
verschiedenen Patientengruppen maoglich. Bei fehlenden Werten erfolgt eine

Mittelwertersetzung. Dies ist moglich, sofern weniger als 50 % der Items fehlen.
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Eine Kategorisierung auf hoherer Abstraktionsebene ist anhand einer Zuordnung der 8
Subskalen zu den beiden Summenskalen Kérperliche und Psychische Gesundheit
maoglich (s. Abb. 5).

Korperliche Funktions fiihigkeit (KOFU)

Korperliche Rollenfunktion (KORO)

Schimerz (SCHM)

Karperliche Summenskala

Allgemreine Gesundheitswahrnehmung (AGES)

Vitalitat (VITA)

Soziale Funktionsfihigkeit (SOFU)

Emotionale Rollenfunktion (EMRO)

Psychische Summenskala

Psychisches Wohlbefinden (PSYC)

Abbildung 5: Aufbau der Summenskalen des SF-36

Zur Berechnung der korperlichen und psychischen Summenskalenwerte dient ein im
Manual vorgegebener, 3-stufiger Auswertungs-Algorithmus. Es handelt sich hierbei um

eine gewichtete Aufsummierung der Originalskalen.

Bei den beiden Summenscores fur die Gbergeordneten Skalen der korperlichen und

seelischen Gesundheit handelte es sich um T-Werte mit Mittelwerten von 50 und einer
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Standardabweichung von 10 Punkten. Die Berechnung wurde anhand der
Auswertungssyntax mit den Standardkoeffizienten der US-amerikanischen
Normstichprobe aus dem Jahr 1990 durchgefiihrt.

Die psychometrische Testung des deutschen SF-36 basiert auf 2 Normstichproben aus
den Jahren 1994 (2.914 Personen aus den alten und neuen Bundesléandern wahrend einer
Untersuchung zur medizinischen Versorgung) und 1998 (Testung von 6.964 Personen
im Bundesgesundheitssurvey des Robert-Koch-Instituts) und wies eine

zufriedenstellende Reliabilitat und die Validitat des Fragebogens nach.

Beim Vergleich der Skalenmittelwerte der Normstichproben aus 1998 und 2004
ergaben sich Uber die Zeit nur geringe Differenzen. Signifikante Verbesserungen in
allen Subskalen konnten flr dltere Menschen festgestellt werden [35]. Dartiber hinaus
deutete die Normstichprobe von 1998 darauf hin, dass uber alle Altersklassen hinweg in
fast allen Skalen ein Geschlechterunterschied zu Gunsten der Lebensqualitat der
Ménner bestand [37].

Der Fragebogen findet eine breite Anwendung bei gesunden und erkrankten Personen
ab einem Alter von 14 Lebensjahren ohne obere Altersbegrenzung. Es kénnen sowohl
psychische als auch physische Fragestellungen groRRflachig abgedeckt werden. Dies gilt
sowohl fiir den klinisch-stationaren Bereich, als auch den ambulanten Bereich [38].
Mittlerweile existieren SF-36-Daten fiir > 130 verschiedene Erkrankungen [39].
Beispielsweise wurden Patienten mit kardiovaskuldren Erkrankungen, chronischen

Schmerzen, nach orthopédischen Eingriffen und mit psychiatrischen Stérungen befragt.

3.3.2.2 Beck’sches Depressionsinventar (BDI-11)

Das Beck’sche Depressionsinventar ist ein in der Praxis und Forschung weit
verbreitetes und international eingesetztes Selbstbeurteilungsinstrument zum Screening
auf eine moglicherweise vorliegende Depression, zur Erfassung des Schweregrads einer

Depression sowie zur Verlaufsbeurteilung einer Depression [40].
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Die urspriingliche Version des Fragebogens wurde 1961 durch Beck, Ward, Mendelson,
Mock und Erbaugh [41] publiziert und erfragte damals noch in Form eines
standardisierten Interviews verschiedene Beeintrachtigungen, die haufig von
psychiatrischen Patienten mit einer Depression angegeben wurden. Die
Weiterentwicklung des Fragebogens verdffentlichten Beck et. al 1979 in Form des
BDI-1A mit pragnanteren Formulierungen und erweitertem Zeitrahmen von ,,jetzt, im

Moment* auf , letzte Woche einschlie8lich heute®.

Unter der Zielstellung einer Verbesserung der inhaltlichen Validitat des Testverfahrens
entwickelten Beck, Steer und Brown bis 1996 die dritte, heutzutage standardmaRig
eingesetzte und in dieser Arbeit verwendete Version des Fragebogens — den BDI-I1.
Dieser wurde in Ubereinstimmung mit den Kriterien einer Major Depression geméR
dem DSM 1V konstruiert [40]. Zudem wurden Umformulierungen zur besseren
Verstandlichkeit vorgenommen und der Beurteilungszeitraum wurde auf 2 Wochen

erweitert. Eine deutschsprachige Version des BDI-I1 existiert seit 2001.

Im Jahr 2006 ergénzten Hautzinger, Keller und Kihner ein umfassendes Manual. Der
BDI-11 weist eine gute Reliabilitat und Validitét auf [42,43].

Der Fragenkatalog umfasst 21 Items mit jeweils 4 Antwortmoglichkeiten. Die Items 16
und 18 wurden so umformuliert, dass sie differenziert sowohl die Zunahme als auch die
Abnahme von Appetit und Schlaf erfassen. Der Proband kreuzt selbsteinschatzend die
flr ihn zutreffende Aussage mit Bezug auf die vergangenen 2 Wochen an. Es gibt fur
das Ausfullen des Fragebogens keine Zeitvorgabe. Die Bearbeitungsdauer
einschlieBlich der Instruktion betragt zwischen 5 und 10 Minuten, kann jedoch in
Abhangigkeit von der Schwere der Depression und der damit verbundenen mangelnden

Konzentrations- und Entscheidungsfahigkeit des Probanden variieren.

Der Auspragungsgrad der einzelnen Items wird aufsteigend auf einer 4-Punkte-Skala
mit 0-3 Punkten quantifiziert. Das Gesamtergebnis ist ein unkompliziert durch Addition
der Einzelpunktzahlen zu ermitteInder Summenscore von 0 bis max. 63 Punkten. Dieser

wird mit den untenstehenden (s. Tab. 3), international geltenden Cut-Off-Werten

29



Material und Methoden

verglichen. Falls der Proband fur ein Item mehrere Antworten angekreuzt hat, soll die

hohere Punktzahl in die Berechnung einflieRen.

Summenscore Bezeichnung
0-8 Keine Depression
9-13 Minimale Depression
14 -19 Leichte Depression
20 - 28 Mittelsch\_/vere
Depression
29 - 63 Schwere Depression

Tabelle 3: Schweregradeinteilung der Depression gemar dem BDI-11

3.3.2.3 State-Trait-Angst-Inventar (STAI)

Das State-Trait-Angstinventar wurde 1970 von Spielberger et. al [44] entwickelt und
dient der Erfassung und Quantifizierung von Angst als Zustand in bestimmten
Situationen (State-Angst) und Angst als Persdnlichkeitseigenschaft (Trait-Angst). Der
Selbstbeurteilungsfragebogen findet breite Anwendung im klinischen Bereich sowie in
der Angst- und Stressforschung und wurde in mehr als 40 Sprachen (ibersetzt. Das
deutschsprachige Konstrukt und deren Handanweisung stammen von Laux et. al aus
dem Jahr 1981 [45] und stellen ein Aquivalent der amerikanischen Version dar.
Spielberger beschreibt die Zustandsangst (State-Angst) als einen unangenehmen
emotionalen Zustand, der einhergeht mit der Furcht vor zukiinftigen Ereignissen, einer
Anspannung, Besorgtheit, Nervositat, inneren Unruhe sowie einer erhdhten Aktivitat
des autonomen Nervensystems [44]. Dem gegentber steht die Angst als relativ stabiles
Personlichkeitsmerkmal (Trait-Angst). Diese bezieht sich auf dngstliche Menschen, die
bestimmte Situationen haufiger als bedrohlich beurteilen und in diesen mit einer
uberdurchschnittlichen Erhéhung der Zustandsangst reagieren [46]. Die State-
Angstskala (STAI/X1) und die Trait-Angstskala (STAI/X2) bestehen aus jeweils 20 Items
mit je 4 nach Intensitat gestuften Antwortmdglichkeiten. Hierbei sind die Items
entweder in Richtung Angst oder in Richtung Angstfreiheit formuliert. Wahrend die
State-Skala abfragt, wie sich der Proband ,,jetzt, das heilit in diesem Moment* fiihlt,
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wird bei der Beantwortung der Trait-Skala dazu aufgefordert, die Antwort

herauszusuchen, die am besten beschreibt, wie sich der Proband ,,im Allgemeinen*
fahit.

Beide Skalen kénnen gemeinsam oder getrennt zum Einsatz kommen. Der Zeitaufwand

pro Skala betragt in etwa 3 bis 6 Minuten.

Bei der Auswertung muss fur die in Richtung Angstfreiheit formulierten Items zunachst
eine Inversion erfolgen. Durch die anschlielende Addition der Skalenwerte ergeben
sich zwei Gesamt-Summenscores im Bereich zwischen 20 und 80 Punkten. Die

Punktwerte und die Auspragung der Angst korrelieren positiv miteinander.

Das deutsche State-Trait-Angstinventar gilt als ein objektives, reliables und valides
Testverfahren [44]. Die statistischen Kennwerte wurden anhand einer 2.385 Personen
umfassenden Eichstichprobe erhoben. Das Handbuch von Laux et. al enthélt statistische
Mittelwerte fur die State- und die Trait-Angst getrennt nach Geschlecht und
Altersgruppen. Eine Normierung erfolgte nur fur die Trait-Angstskala, da die State-

Angstskala flr die Verdnderungsmessung konstruiert wurde [44].

3.3.2.4 Fatigue Severity Scale (FSS) nach Krupp

Die Begrifflichkeit der Fatigue beinhaltet einen chronischen Erschdpfungszustand, der
gekennzeichnet ist durch eine mangelnde korperliche und/oder mentale Energie. In
Folge leiden die Betroffenen an einer Beeintrachtigung der Aktivitaten des taglichen
Lebens und letztlich ihrer Lebensqualitat. Es handelt sich hierbei um ein unspezifisches
und sehr subjektives Problem. Mit Hilfe der Fatigue Severity Scale l&sst sich der

Schweregrad einer Fatigue beurteilen.

Die Amerikanerin Lauren B. Krupp entwickelte dieses valide und reliable
Messinstrument 1989 fir die Diagnostik bei Multipler Sklerose und des Systemischen
Lupus erythematodes [47]. Mittlerweise findet es aufgrund seiner einfachen und
schnellen Durchfiihrbarkeit einen breiten Einsatz in verschiedenen Fachgebieten, wie

zum Beispiel der Onkologie, Pneumologie, Neurologie und Rheumatologie. Der FSS
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gilt dartiber hinaus als Goldstandard bei der Validierung anderer Messinstrumente der

Fatigue.

Der FSS besteht aus insgesamt 9 Fragen mit jeweils 7 gestuften Antwortmoglichkeiten -
1 bedeutet ,,die Aussage trifft nicht zu“ und 7 ,,die Aussage trifft in vollem Umfang zu®.
Liegt der Mittelwert bei > 4 Punkten, so ist von einer erhdhten Fatigue auszugehen.
Krupp generierte diesen Schwellenwert anhand einer Studie [47,48], in der <5 % einer
gesunden Kontrollgruppe ihre Fatigue Gber diesem Wert beurteilten; im Gegensatz dazu
lag der FSS-Score bei 60-70 % der Patienten mit Multipler Sklerose und Systemischem
Lupus erythematodes dariber.

3.3.2.5 Pittsburgh Schlafqualitats-Index (PSQI)
Der von Buysse et al. 1989 entwickelte PSQI [48] ist ein 6konomisches und
zuverlassiges Instrument zur Erfassung und Verlaufskontrolle der Schlafqualitat mit

zeitlichem Bezug auf die vergangenen 4 Wochen.

Der Fragebogen gliedert sich in 19 Fragen zur Selbstbeurteilung und 5 Fragen zur
Fremdbeurteilung. In die quantitative Auswertung flieBen nur die selbstbeurteilten
Items ein. Diese kdnnen zu den folgenden 7 Subskalen kombiniert werden: Subjektive
Schlafqualitat (1 Item), Schlaflatenz (2 Items), Schlafdauer (1 Item), Schlafeffizienz (3
Items), Schlafstérungen (9 Items), Schlafmittelkonsum (1 Item), und Tagesmudigkeit (2

Items).

Die Addition der Punktwerte der einzelnen Subskalen (jeweils 0-3) ergibt einen
Gesamt-Summenscore zwischen 0 und 21 Punkten. Hierbei ist eine héhere Punktzahl
gleichbedeutend mit einer schlechteren Schlafqualitat. Der empirische ermittelte Cut-
Off-Wert von 5 erlaubt mit einer Sensitivitat von 89,6 % und einer Spezifitat von

86,5 % die Klassifikation in ,,gute” (0-5 Punkte) und ,,schlechte* (6-21 Punkte) Schléfer
[48].

Der Fragebogen kann durch seine schriftliche Instruktion auf dem Testbogen und den
Multiple-Choice-Charakter in seiner Durchfiihrung und Auswertung als objektiv
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angesehen werden. In der Vergangenheit erfolgte eine umfassende psychometrische
Evaluation des PSQI [49-54] welche dem Fragebogen eine zufriedenstellende Validitat
und Reliabilitat bescheinigte. Erst im Jahr 2015 publizierten Mollayeva et. al ein
kanadisches Review, welches insgesamt 37 Studien aus dem Klinischen und nicht-
klinischen Bereich einschloss und die Giite und Nitzlichkeit dieses Testinstruments

untermauerte [55].

3.3.2.6 Epworth Sleepiness Scale (ESS)

Der ESS ist ein Screening-Instrument fiir Erwachsene zur Erfassung der Tages-
schlafrigkeit. Anhand des Fragebogens wird retrospektiv die Wahrscheinlichkeit des
Einnickens bzw. Einschlafens in 8 typischen Alltagssituationen eruiert. Die insgesamt 8
Items mit 4-stufiger Antwortskala (O fiir ,,wiirde niemals einnicken® und 3 fiir ,,hohe
Wahrscheinlichkeit einzunicken®) ergeben einen Summenscore zwischen 0 und 24

Punkten.

Murray W. Johns, welcher den Fragebogen 1991 entwickelte, lieferte statistische
Mittelwerte fur verschiedene Diagnosegruppen. Die ESS-Range bei den gesunden
Kontrollen lag zwischen 2 und 10 Punkten und betrug im Mittel 5,9 Punkte [56]. Jlingst
extrahierten Hinz et. al aus einer groRen Stichprobe der deutschen Bevdlkerung (9.711
Teilnehmer) Normwerte fur den ESS aufgeschlisselt nach Alter und Geschlecht. Der
Gesamtdurchschnitt lag in dieser Studie bei 7,89 + 3,69 Punkten. Im Allgemeinen gilt
ein ESS > 10 als Kriterium flr eine erhéhte Tagesschlafrigkeit [57]. Die

psychometrischen Eigenschaften des ESS wurden weitreichend untersucht.

3.3.2.7 Fragebogen zum Sexualleben

3.3.2.7.1 Female Sexual Function Index (FSFI)
Der FSFI ist ein mehrdimensionales Selbstbeurteilungsinstrument zur quantitativen

Erfassung der Dimensionen weiblicher Sexualitat.

Das in den USA von Rosen et al. im Jahr 2000 entwickelte Fragebogenkonstrukt setzt
sich aus 19 Items zusammen [58]. Diese beziehen sich auf die vergangenen 4 Wochen

33



Material und Methoden

und konnen 6 verschiedene Doménen der Sexualitat zugeordnet werden. Hierbei handelt
es sich um die Domanen Sexuelles Verlangen (,,desire*), Erregung (,,arousal®),
Lubrikation (,,lubrication®), Orgasmus (,,orgasm®), Befriedigung (,,satisfaction*) und
Schmerz (,,pain‘). Eine Auswertung und Beurteilung ist auf der Ebene der einzelnen
Domane maglich. Hierzu werden die die Items einer Doméne addiert und die Summe
wird mit einem fest vorgegebenen Domanenfaktor multipliziert. Pro Doméne sind max.
6 Punkte zu erreichen. Der Gesamtscore setzt sich aus der Summe der 6 Domanenwerte
zusammen und betrégt zwischen 2 und 36 Punkten. Hohere Punktwerte sprechen fir
eine bessere sexuelle Funktionalitat. Wiegel et al. publizierten im Jahr 2005 einen Cut-
Off-Wert des Gesamt-FSFI bei 26,55 Punkten. Dieser erlaubt, Frauen mit und ohne

sexuelle Dysfunktion zu differenzieren [59].

Die in der vorliegenden Arbeit verwendete deutsche Ubersetzung FSFI-d wurde 2004
von Berner et al. hinsichtlich seiner Gutekriterien untersucht und fur valide und reliabel
befunden [60]. Der Fragebogen dient klinischen und epidemiologischen
Untersuchungen und ist sehr gut geeignet zur Detektion und als Verlaufs-Monitoring

einer sexuellen Dysfunktion.

3.3.2.7.2 International Index of Erectile Function (I1EF)

Das Pendant zum FSFI zum Zweck der Evaluation der mannlichen Sexualfunktion stellt
der 1IEF dar. Hierbei handelt es sich um ein mehrdimensionales Fragebogenkonstrukt,
welches 1997 ebenfalls von Rosen et al. [61] in Verbindung mit der klinischen
Erprobung von Sildenafil entwickelt wurde. Die Robustheit und Gite des IIEF wurde
flr verschiedene ethnischen Gruppen nachgewiesen. Die Validierung der deutschen

Ubersetzung erfolgte 2003 durch eine Arbeitsgruppe um Wiltink [62].

Der Fragebogen bezieht sich auf die vergangenen 4 Wochen und beinhaltet 15 Items,

welche 5 Domaénen [63] der mannlichen Sexualitat zugeordnet sind: Erektionsfahigkeit
(6 Items), Zufriedenheit mit dem Geschlechtsverkehr (3 Items), Orgasmus-Fahigkeit (2
Items), Sexuelles Verlangen (2 Items) und Generelle Zufriedenheit (2 Items). Tabelle 4

stellt den Aufbau des Fragebogenkonstrukts dar. Der Summenscore liegt in einem
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Wertebereich zwischen 0 und 72 Punkten. Eine Schlisselrolle kommt der
Erektionsfahigkeit zu, da anhand derer eine erektile Dysfunktion detektiert und
graduiert werden kann. Die Freiburger Arbeitsgruppe um Berner bestétigte 2008 das
5-Faktoren-Modell, wies jedoch gleichzeitig darauf hin, dass die Interpretation mit
Vorsicht vorgenommen werden sollte, da die verschiedenen Domanen aufgrund hoher

Interkorrelationen nicht optimal diskriminiert werden kénnen [60].

IIEF-Domane Itemzahl Range des Domanen-Scores

1-10 Punkte : Schwere erektile Dysfunktion

11-16 Punkte: Moderate erektile Dysfunktion
Erektionsfunktion 17-21 Punkte: Milde bis moderate erektile

(Erectile Function = EF) Dysfunktion

22-25 Punkte: Milde erektile Dysfunktion

26-30 Punkte: keine erektile Dysfuntion

Orgasmusfahigkeit

2 0-10
(Orgasmic function = OF)
Sexuelles Verlangen
. 2 2-10
(Sexual Desire =SD)
Zufriedenheit mit dem
Geschlechtsverkehr
. . 3 0-15
(Intercourse satisfaction =1S)
Allgemeine Zufriedenheit
p 2-10

(Overall Satisfaction = OS)
Tabelle 4: Aufbau und Wertung des IIEF

3.3.2.8 Adult Self Report (ASR/18-59)

Zur Erfassung psychosozialer Kriterien und moglicher Beeintrachtigung in der sozialen
Interaktion wurde zusétzlich die deutschsprachige Fassung des Adult Self-Report for
Ages 18-59 (ASR/18-59) von T. M. Achenbach aus dem Jahr 2003 verwendet [64]. Sie
dient der Erfassung und Bewertung psychischer Probleme bei Erwachsenen im
Eigenurteil. Unter Berucksichtigung der validierten Altersrange zwischen 18 und 59
Lebensjahren wurden 2 Studienteilnehmer (1 Frau/l Mann) ausgeschlossen, deren Alter

zum Zeitpunkt der Datenerhebung 61 Jahre betrug.
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Der Fragebogen besteht aus 126 Items. Diese Items kdnnen den folgenden 8 Syndrom-
Skalen zugeordnet werden: Angstlich/depressiv, Sozialer Riickzug, Korperliche
Beschwerden, Schizoid/zwanghaft, Aufmerksamkeitsprobleme, Aggressives Verhalten,
Regelverletzendes Verhalten und Demonstratives Verhalten. Dariber hinaus besteht die
Madglichkeit der Einteilung in die 3 Ubergeordneten Skalen: Externale Probleme,
Internale Probleme und die Gesamtauffalligkeit. Zusatzlich erlaubt das Verfahren, die
Symptome zu den 6 DSM-orientierten Skalen: Depressive Symptome, Angstsymptome,
Kdérperliche Symptome, Symptome vermeidender Personlichkeit, Unaufmerksamkeits-
und Hyperaktivitatssymptome und Symptome antisozialer Personlichkeit
zusammenzufassen. Die Abfrage des Gebrauchs von Tabak, Alkohol und Drogen lasst

eine Aussage hinsichtlich des Substanzgebrauchs zu.

Zur Auswertung liegen bislang lediglich amerikanische Normen vor, die fiir diese
Studie genutzt wurden. Demnach lagen Subskalenwerte bis zur 92. Perzentile, das heif3t
bis zu einem T-Wert von 64 im Normalbereich. Werte zwischen der 93. und der 97.
Perzentile (T-Werte zwischen 65 und 69) befanden sich im Grenzbereich zur klinischen
Auffalligkeit. Werte Uber der 98. Perzentile bzw. ab einem T-Wert von 70 waren als
Klinisch aufféllig zu beurteilen [70]. Eine Ausnahme hinsichtlich der Skalierung bildete
die Skalen der Anpassungsfahigkeit. Hier galt ein T-Wert > 35 bzw. Werte tber der 7.
Perzentile als normal; der Grenzbereich spannte sich bei T-Werten zwischen 31 und 35
bzw. zwischen der 3. und 7. Perzentile. Niedrigere Subskalenwerte waren als klinisch

auffallig zu interpretieren.

3.4 Statistische Methoden

Die statistischen Analysen erfolgten mit dem Statistikprogramm SPSS in der Version 24
flr Microsoft Windows (SPSS Inc., Chicago, IL, USA). Zudem wurde zur

Weiterverarbeitung der Daten Excel 2016 verwendet.

Fir kontinuierliche Variablen wurden jeweils das arithmetische Mittel (M) und die

Standardabweichung (SD) angegeben, fiir kategoriale Variablen absolute Haufigkeiten
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und prozentuale Anteile. Bei der Darstellung von Boxplots sind die Whisker als
Streuung der Datenwerte auf maximal das 1,5-fache des Interquartilsabstands zu
interpretieren. Zur Beurteilung signifikanter Unterschiede innerhalb der Gruppe der
Kraniopharyngeompatienten bzw. in Bezug auf die Stichprobe der Gesamtbevélkerung
(Kontrollgruppe) wurde entweder der unpaarige zweiseitige T-Test oder der Mann-
Whitney-U-Test genutzt. Abschlielend erfolgte eine Korrelationsanalyse nach

Spearman.

Kennzeichnung des statistischen Signifikanzniveaus in dieser Arbeit:

xR p<0,00I,  ** p<0,0l * p=0,05
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4. Ergebnisse

Fur die erweiterte Betrachtung der Lebensqualitat bei Kraniopharyngeompatienten
standen ausgefullte Fragebogenhefte von 38 Kraniopharyngeompatienten und 33
gesunden Kontrollen zur Verfugung. Bei fehlenden Werten erfolgte entweder der

Ausschluss des Falles oder einzelner Variablen.

4.1 Soziodemographische Merkmale

Die befragten Kraniopharyngeompatienten waren zwischen 20 und 61 Jahren alt. Das
Durchschnittsalter betrug 41,5+£11,67 Jahre. Frauen waren in dieser Stichprobe starker
vertreten als Méanner (55,3 % versus 44,7 %). Die gesunden Kontrollen waren im Mittel

junger mit einem hoheren Anteil weiblicher Teilnehmer (s. Tab. 5).

Kranioopharyngeompatienten Kontrollen o-Wert
(n=38) (n=33)
Alter [M (SD)] 41,5+11,67 34,61+13,10 0,01*
Geschlecht [Anzahl (%)]
Frauen 21 (55,26) 20(60,61) n.s.
Ménner 17 (44,74) 13(39,39) n.s.

Tabelle 5: Alters- und Geschlechterverteilung der Kraniopharyngeompatienten im
Vergleich zur Kontrollgruppe.

Alle Kraniopharyngeompatienten gaben an, eine Schulausbildung abgeschlossen zu
haben. Die Hélfte der Patienten beantwortete die Frage nach der Hochschulreife bzw.
einem absolvierten Hochschulstudium positiv und knapp ein Drittel legte laut eigenen

Angaben einen Berufsschulabschluss mit Berufsausbildung ab.

Der Grofiteil der Kraniopharyngeompatienten (89,5 %) notierte, in den

vorangegangenen 6 Monaten einer bezahlten Tatigkeit nachgegangen zu sein.

Zum Befragungszeitpunkt waren 44,7 % der Kraniopharyngeompatienten verheiratet,
ein fast genauso hoher Anteil war ledig (42,1 %) und 13,2 % der Patienten gab an,

geschieden zu sein (s. Tab. 6).
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Hochster Schulabschluss [Anzahl (%)]

Hauptschulabschluss 4 (10,53)
Mittlere Reife 2 (5,26)
Berufsschulabschluss mit Berufsausbildung 12 (31,58)
Fachschulabschluss 1 (2,63)
Hochschulreife 5 (13,16)
Bachelor/Diplom an Fachhochschule 6 (15,79)
Master/Diplom oder Staatsexamen an Universitat 8 (21,05)
Partnerschaft [Anzahl (%)]
Ledig 16 (42,11)
Verheiratet 17 (44,74)
Geschieden 5 (13,16)
Arbeit [Anzahl (%)]
Bezahlte Arbeit/Ausbildung letzte 6 Monate 34 (89,47)
Keine bezahlte Arbeit letzte 6 Monate 4 (10,53)

Tabelle 6: Soziodemographische Merkmale der Kraniopharyngeompatienten

4.2 Krankheitsspezifische Merkmale

4.2.1 Patientenalter bei Diagnosestellung,

Erkrankungsdauer

Diese Parameter konnten bei 37 von 38 Patienten ermittelt werden (1 Patient machte
keine Angaben). Bei 42,1 % der Patienten wurde die Diagnose im Kindes- und
Jugendalter (0-15 Jahre) gestellt (s. Abb. 6, Tab. 7). Der jungste Patient in dieser
Gruppe war 3 Jahre alt und der alteste 15 Jahre. Ein Haufigkeitsgipfel zeigte sich um
das 8. Lebensjahr; das Durchschnittsalter betrug 10,1+3,3 Jahre. Dem gegentber stand
das etwas haufigere Auftreten des Kraniopharyngeoms bei den Erwachsenen (Alter > 16
Lebensjahre) mit einem Anteil von 57,9 % aller Kraniopharyngeompatienten. Das

Durchschnittsalter in dieser Gruppe betrug 34,1+8,1 Jahre (Bereich: 19-48 Jahre).
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Abbildung 6: Altersstruktur der Patienten zum Zeitpunkt der Erstdiagnose

Zum Zeitpunkt der Patientenbefragung lag die durchschnittliche Erkrankungsdauer bei
17,7+2,0 Jahren (Bereich: 1-51 Jahre).

Alter zum Zeitpunkt der Diagnosestellung [M (SD)] 24,03 (13,66)
Erkrankungsbeginn in Kindheit [n (%)] 16 (42,11)
Alter der Kinder [M (SD)] 10,06 (3,30)
Erkrankungsbeginn > 16. Lebensjahr [n (%)] 22 (57,89)
Alter der Erwachsenen [M (SD)] 34,18 (8,02)
Erkrankungsdauer [M (SD)] 17,7 (12,28)

Tabelle 7: Patientenalter bei Diagnosestellung und Erkrankungsdauer zum
Befragungszeitpunkt

4.2.2 Klinisches Bild bei Erstmanifestation

Die Halfte der Patienten berichtete von einer Sehstérung als Erstsymptom des
Kraniopharyngeoms. Darlber hinaus wurden Zeichen einer moglichen
Hirndrucksteigerung in Form von Kopfschmerzen (42,1 %) sowie Ubelkeit und
Erbrechen (10,5 %) angegeben. Je 8 Prozent der Befragten litten initial unter Schwindel
bzw. Midigkeit. Bei 3 Patienten (8 %) mit fruhem Erkrankungsbeginn im Kindesalter
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habe ein Wachstumsstillstand zur Diagnose gefuhrt. Einzelne Patienten beklagten initial
eine Amenorrhoe bzw. einen Libidoverlust. Ferner befanden sich unter den
Erstmanifestationen des Kraniopharyngeoms eine Gewichtszunahme oder der Verlust

von Korpergewicht sowie eine vermehrte Lakrimation (s. Abb. 7).

20 19

18 16

Patienten (n = 38)

Erstsymptome

Abbildung 7: Erstsymptome vor Feststellung des Kraniopharyngeoms

4.2.3 Faktoren, die die Lebensqualitat beeintrachtigen

Von den vorgegebenen Items wahlte der Grol3teil der Patienten die Gewichtszunahme
als den krankheitsbezogenen Faktor aus, der die Lebensqualitdt am meisten
beeintrachtigt (n=29; 76,3 %). Mehr als die Hélfte der Kraniopharyngeompatienten
(n=21; 55,3 %) markierten Durst und haufigem Harndrang als stérenden Faktor; diese
Symptomkonstellation kann Ausdruck eines Diabetes insipidus sein. Ebenso viele
Befragte gaben die Tagliche Medikamenteneinnahme als
lebensqualitatsbeeintrachtigenden Faktor an. Ein weiterer Punkt, der von knapp der
Halfte der Patienten (n=17; 44,7 %) als limitierend hinsichtlich der subjektiven

Lebensqualitat empfunden wurde, war das verminderte sexuelle Lustempfinden. Ferner
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wurden u. a. Sehstorungen, Schlafstérungen, Kopfschmerzen und Gedachtnisstérungen

gekennzeichnet (s. Abb. 8).

4 der 38 Patienten (10,5 %) notierten zusatzlich unter dem Punkt Sonstiges dieser

Rubrik als Freitext eine verminderte kdrperliche beziehungsweise geistige

Leistungsfahigkeit.
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Abbildung 8: Negative Einflussfaktoren der Lebensqualitat

Im né&chsten Abschnitt des Ad-Hoc-Fragebogens wurden die Patienten gebeten,
denjenigen Faktor aufzuschreiben, welcher ihrem Erachten nach die eigene

Lebensqualitat am meisten stort (s. Abb. 9). Das mit Abstand am haufigsten genannte

Symptom war die Gewichtszunahme (n=13/37; 35,1 %).
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Abbildung 9: Subjektiv einflussreichste Storfaktoren der Lebensqualitat

4.2.4 Pharmakotherapie

Im untersuchten Patientenkollektiv bedurften 36 der insgesamt 38 (94,7 %)
Kraniopharyngeompatienten einer Hormonsubstitution aufgrund einer zumindest
partiellen Hypophyseninsuffizienz (s. Tab. 8). Diese wurde aus der zum
Befragungszeitpunkt aktuellen Pharmakotherapie abgeleitet. Die Daten zeigten einen
Panhypopituitarismus bei mehr als einem Drittel (36,8 %) der
Kraniopharyngeompatienten. Eine Substitution des antidiuretischen Hormons in Form
von Desmopressin als Indikator fir einen Diabetes insipidus erhielten zum

Befragungszeitpunkt knapp zwei Drittel der Betroffenen (65,8 %).
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Hypophysenfunktion n %

Keine Hypophyseninsuffizienz 2 5,26
Partielle Hypophysenvorderlappeninsuffizienz 17 44,74
Komplette Hypophysenvorderlappeninsuffizienz 19 50,00
Diabetes insipidus 25 65,79
Panhypopituitarismus 14 36,84

Tabelle 8: Hypophysenfunktion zum Befragungszeitpunkt

8 Patienten (21,1 %) gaben an, Psychopharmaka eingenommen zu haben, seitdem das
Kraniopharyngeom diagnostiziert wurde (s. Tab. 9). Bei 6 Patienten (15,8 %) fanden
sich Arzneimittel dieser Medikamentengruppe in der aktuellen Medikation (zum Teil
Psychopharmako-Kombinationstherapie). Demgegentiber standen 30
Kraniopharyngeompatienten (78,9 %), welche seit der Diagnosestellung des

Kraniopharyngeoms keine Psychopharmaka einnahmen.

Unter der Rubrik Sonstige Medikamente wurden am haufigsten das Vitamin D3,

Antihypertensiva und Antidiabetika angegeben.
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Pharmokotherapie

Substitution der Hypophyseninsuffizienz
Schilddriisenhormone
Hydrocortison
Sexualhormone
Wachstumshormon
Antidiuretisches Hormon

Psychopharmaka
Beruhigungs-/Schlafmittel
Antidepressiva
Mood Stabilizer
Johanniskraut

Sonstige Medikamente
Vitamin D3
Antihypertensiva
Antidiabetika
DHEA
Betablocker gegen Glaukom
Allopurinol
Paracetamol
Elektrolyte
Antihistaminikum
Cabergolin
Thrombozytenaggregationshemmer
HMG-CoA-Reduktasehemmer

34
33
29
27
25

=
o = N B~ O

P R PR RPN WO NN

%

89,47
86,84
76,32
71,05
65,79

13,16
10,52
5,26
2,63

39,47
18,42
18,42
15,79
7,89
5,26
5,26
2,63
2,63
2,63
2,63
2,63

Tabelle 9: Pharmakotherapie des Patientenkollektivs

4.2.5 Psychotherapie

Eine Mitbetreuung durch einen Psychologen, Psychotherapeuten bzw. einen Psychiater

zum Zeitpunkt der Befragung bejahten 4 der 38 Patienten (10,5 %). 13 Patienten gaben

an, zu einem friiheren Zeitpunkt nach der Feststellung des Hirntumors in

psychotherapeutischer Behandlung gewesen zu sein. Der Groliteil der

45



Ergebnisse

Kraniopharyngeompatienten (60,5 %) sei niemals von den oben genannten

Berufsgruppen betreut worden.

4.2.6 Genussmittelkonsum

In Bezug auf den Bundesdurchschnitt lag die Raucherquote im Patientenkollektiv etwas
niedriger (26,6 % versus 21,1 %). Den Konsum koffeinhaltiger Getranke bejahten 71 %
der Kraniopharyngeompatienten. Mehr als ein Drittel (42,1 %) verneinte den
Alkoholkonsum génzlich; der Rest der Befragten nahm regelméaRig zwischen 0,5 und 4
Mal pro Woche Alkohol zu sich (s. Tab. 10).

Aktueller Nikotinkonsum n %
ja 8 (21,05)
nein 29 (76,32)
keine Angabe 1 (2,63)

Koffeinhaltige Getrénke

ja 27 (71,05)
nein 11 (28,95)
Alkohol

nein 16 (42,11)
<2 x/ Monat 4 (10,53)
0,5 -1 x/ Woche 7 (18,42)
2 x/Woche 8 (21,05)
3 - 4 x/Woche 3 (7,89)
5 -7 x/Woche 0 0)

Tabelle 10: Konsum von Nikotin, koffeinhaltigen Getranken und Alkohol der
Kraniopharyngeompatienten
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4.2.7 Body-Mass-Index (BMI)

Der durchschnittliche BMI der 38 Kraniopharyngeompatienten lag bei 30,1+7,6 kg/m?,
was einer Adipositas Grad | entspricht (s. Tab. 11). Knapp 24 % der Patienten waren
normalgewichtig. Bei ca. einem Drittel (34,2 %) lag der Index im Bereich der
Praadipositas und knapp 40 % der Patienten waren als adip0s einzustufen; hiervon lie
sich ein Drittel der BMI-Klasse einer extremen Adipositas (Grad I11) zuordnen (s. Abb.
11).

Im Vergleich zu unserer Kontrollgruppe wiesen die Kraniopharyngeompatienten einen
statistisch hochsignifikant hoheren BMI-Mittelwert auf (30,1+7,7 versus 23,6+5,3; p <
0,001).

BMI Anzahl M SD MIN MAX p-Wert
Kraniopharyngeompatienten 38 30,11 7,74 18,22 47,72 < 0.001***
Kontrollprobanden 33 23,59 5,25 18,04 41,49 '

Tabelle 11: Statistische Kenngrélien des BMI-Wertes der Kraniopharyngeompatienten
und der Kontrollgruppe

a p < 0,001***

F

BMI-Scon
=

KP KoP

Abbildung 10: BMI-Werte der Kraniopharyngeompatienten (KP) im Vergleich zur
Kontrollgruppe (KoP)
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Abbildung 12: Anteil praadipdser und adipdser Probanden bei den
Kraniopharyngeompatienten (KP) und den Kontrollprobanden (KoP)

Innerhalb des Patientenkollektivs wurden zudem Kraniopharyngeompatienten

verglichen, deren Krankheitsbeginn im Kindesalter beziehungsweise im

Erwachsenenalter lag (s. Abb. 13). Hierbei konnte kein signifikanter Unterschied der
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BMI-Durchschnittswerte aufgezeigt werden. Jedoch war in der Subgruppe der
Kraniopharyngeompatienten mit Erkrankungsbeginn im Kindesalter ein hoherer Anteil

von Patienten mit einer Adipositas (BMI > 30) zu verzeichnen (43,8% versus 36%).

p=0,44*

BMI-Score

Adult-onzet Childhood-onzet

Abbildung 13: Vergleich der BMI-Werte bei Erkrankungsbeginn im Kindes-
(Childhood-onset) versus im Erwachsenenalter (Adult-onst)

4.3 Ergebnisse der standardisierten Fragebdgen

4.3.1 Short Form-36 Health Survey (SF-36)

Die gewonnenen Werte stellen eine Quantifizierung der subjektiven Gesundheit in
einem Wertebereich zwischen 0 und 100 Punkten dar. Der SF-36 erfasste hierbei 8
unterschiedliche Dimensionen/Subskalen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét. Die
Dimension der Gesundheitsveranderung im letzten Jahr wurde in der vorliegenden

Arbeit nicht berlicksichtigt, da sie zum Erkenntnisgewinn an dieser Stelle nicht beitrug.

Die Tabelle 12 und die Abbildung 14 beinhalten die SF-36-Subskalenergebnisse. Im
Durchschnitt erzielten die Kraniopharyngeompatienten auf den einzelnen Skalen Werte
zwischen 51,8+22,6 und 82,5+21,5 Punkten. Relativ betrachtet wurden demnach je nach

Dimension zwischen 52 und 83 % der maximal messbaren Lebensqualitat erreicht. Die
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niedrigste Punktzahl wurde in der Dimension Vitalitat erfasst (51,8+22,6 Punkte),
gefolgt von der Subskala Allgemeine Gesundheitswahrnehmung (63,4£21,4 Punkte).
Die Dimensionen Korperliche Funktionsfahigkeit, Emotionale Rollenfunktion und
Soziale Funktionsfahigkeit mal3en jeweils weniger als 20 Prozentpunkte Abstand von

einer optimalen, sprich theoretisch 100 %-igen gesundheitsbezogenen Lebensqualitét.

Verglichen mit der Auspragung der SF-36-Subskalenwerte bei der Kontrollgruppe (s.
Tab. 12, Abb. 14), fanden sich statistisch signifikante Unterschiede zu Ungunsten der
Kraniopharyngeompatienten in 5 der insgesamt 8 Subskalen. Hierzu gehdrten alle
Dimensionen der Physischen Gesundheit (Kérperliche Funktionsfahigkeit, Kérperliche
Rollenfunktion, Schmerz und Allgemeine Gesundheitswahrnehmung). Unter den
Dimensionen der Psychischen Gesundheit zeigte sich der bedeutsamste Unterschied in
der Subskala Vitalitat mit einer Differenz von 16,8 Prozentpunkten.

SF-36 Kraniopharyngeompatienten | Kontrollprobanden
Abkirzung (n = 38) (n=33)

M| SD M | sb p-Wert
Korperliche Funktionsfahigkeit KOFU 82.50 21,46 94.09 12,53 0,006**
Kdrperliche Rollenfunktion KORO 74.34 35,59 93.18 2443 0,005**
Schmerz SCHM 79,95 21,65 89,17 19,12 0,027*
Vitalitat VITA 51.84 22,64 68.64 13,25 0,002**
Allg. Gesundheitswahrnehmung AGES 63.42 21,38 81.36 17,15 < 0,001***
Soziale Funktionsfahigkeit SOFU 80,04 26,56 90,25 16,80 0,055
Emotionale Rollenfunktion EMRO 81,61 31,67 86,40 27,93 0,131
Psychisches Wohlbefinden PSYC 74.74 18,37 77.75 15,84 0,162

Tabelle 12: SF-36-Subskalen-Ergebnisse der Kraniopharyngeompatienten und
Kontrollprobanden
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Abbildung 14: Vergleich der SF-36-Subskalen zwischen den
Kraniopharyngeompatienten und der Kontrollgruppe

In Entsprechung zur deutschen Normstichprobe wiesen Frauen im Vergleich zu
Mannern unter den Kraniopharyngeompatienten in 8 der insgesamt 9 Dimensionen eine
niedrigere Punktzahl, mit anderen Worten eine schlechtere gesundheitsbezogene
Lebensqualitat, auf (s. Tab. 13). Die grofiten Unterschiede fanden sich hierbei in den
Dimensionen Korperliche Funktionsfahigkeit und Kérperliche Rollenfunktion mit
jeweils > 9 Punkten Unterschied zu Gunsten der Manner. Einzige Ausnahme bildete die
Emotionale Rollenfunktion. In dieser Subskala fand sich ein héherer Mittelwert flr
Frauen; die Differenz betrug hier ebenfalls 9 Punkte. Statistisch signifikante

Geschlechtsunterschiede konnten in keiner der 9 Dimensionen nachgewiesen werden.
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SE-36 Frauen (n = 21) Manner (n = 17)
M + SD M + SD p-Wert
KORO 78,33+ 24,41 87,65+ 16,40 0,12
KOFU 70,24 + 38,42 79,41 £ 32,2 0,25
SCHM 79,93 + 21,59 79,97 £ 22,38 0,42
AGES 61,19 + 21,96 66,18 + 20,96 0,38
VITA 47,86 + 18,81 56,76 * 26,39 0,06
SOFU 78,67 + 22,04 81,74 + 31,90 0,13
EMRO 85,71 + 29,04 76,55 + 34,87 0,19
PSYC 73,52 + 13,36 76,24 + 23,51 0,33

Tabelle 13: Geschlechtsunterschiede der SF-36-Subskalen
100
90

M. s. n. s. ..
a0
70 n. 5.
50 EE
50
40
30
20
10
0

EOFU KORO SCHM @ VITA | AGES  S0FU EMEO PSYC
B Ermaniopharyngeompatienten . 82,5 7434 7995 51,84 6342 B004 | 8161 7474
Dt Normstichprobe 1998 87,13 8384 67,79 6026 6708 8674 89052 7247

SE-36-5core

¥ Emaniopharyngeom patienten Dt Normstichprobe 1998

Abbildung 15: SF-36-Subskalen im Vergleich zwischen den
Kraniopharyngeompatienten und der deutschen Normstichprobe 1998

Zum Vergleich der SF-36-Werte der Kraniopharyngeompatienten wurden auch die
Ergebnisse der dt. Normstichprobe aus dem Jahr 1998 herangezogen (s. Abb. 15).
Hierbei erfolgte die Herausrechnung der Daten aus der Kategorie der Uber-70-Jahrigen.
Die groRte Differenz war in der Subskala Schmerz zu registrieren (Differenz 12,2
Punkte), wobei die Kraniopharyngeompatienten den héheren Punktwert aufwiesen, d. h.
ein durchschnittlich geringeres MaR an Schmerzen. Mit einer Differenz von 8,4 Punkten
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zeigte sich bei den Kraniopharyngeompatienten eine schlechtere Lebensqualitét in
Bezug auf die Vitalitat. Ansonsten blieben die Punktdifferenzen der beiden
Populationen im einstelligen Punktbereich und wiesen hier in der Dimension Soziale

Funktionsfahigkeit (SOFU) eine statistische Signifikanz auf.

Verglichen wurden dariiber hinaus die SF-36-Summenskalen der
Kraniopharyngeompatienten mit denen der deutschen Normstichprobe aus dem Jahr
1998 (s. Abb.16). Die Differenzen der Summenskalenwerte waren sehr gering. Fir den
korperlichen Summenskalenwert betrug diese 0,4 Punkte und flr den psychischen
Summenskalenwert 1,3 Punkte. Somit liel} sich erstens aufzeigen, dass die
Summenskalenwerte der Kraniopharyngeompatienten in Bezug zur US-amerikanischen
Normstichprobe innerhalb der ersten Standardabweichung lagen und somit weder (ber-
noch unterdurchschnittlich ausfielen. Zweitens bestand kein signifikanter Unterschied
der psychischen und kérperlichen Summenskalenwerte im Vergleich zur deutschen

Normstichprobe aus dem Jahr 1998.
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Abbildung 16: Vergleich der SF-36-Summenskalen der Kraniopharyngeompatienten
mit der dt. Normstichprobe aus 1998 (KSK = Korperliche Summenskala; PSK =
Psychische Summenskala)
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4.3.2 Beck’sches Depressionsinventar (BDI-11)

Die Werteskala dieses Fragebogens umfasste einen Bereich von 0 bis 63 Punkten; die
Range der Summenscores der Kraniopharyngeompatienten betrug 0 bis 41 Punkte. Das
arithmetische Mittel lag bei 10,2+10,1 Punkten. Kategorial entsprach dies einer
minimalen Depression. Die Werte der Kontrollgruppe lagen im Normalbereich (keine
depressive Symptomatik). Im Intergruppenvergleich (s. Tab. 14, Abb. 17) zeigte sich ein
hochsignifikanter Unterschied der Mittelwerte (10,2+10,1 versus 2,7£3,6; p < 0,001) zu
Ungunsten der Kraniopharyngeompatienten im Sinne einer hoheren Depressivitét. Im
Kollektiv der Kontrollprobanden erfiillten 4 Personen (12,1 %) das Kriterium einer

(minimalen) Depression.

BDI-II Anzahl M SD MIN MAX p-Wert
Kraniopharyngeompatienten 38 10,24 10,09 0 41 < 00017+
Kontrollprobanden 33 2,67 3,63 0 12 '

Tabelle 14: Statistische Kenngroflien des BDI-I1-Scores in der Gruppe der
Kraniopharyngeompatienten und der Kontrollprobanden

p < 0,001%*%*

EDI-1I-Score

EKP M EoP

Abbildung 17: BDI-11-Score der Kraniopharyngeompatienten (KP) und der
Kontrollgruppe (KoP)
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Eine kategoriale Zuordnung der BDI-11-Summenscores zur Erfassung einer Depression

ist der Tabelle 15 zu entnehmen. Erkennbar wird, dass 50 % der

Kraniopharyngeompatienten formal als depressiv einzustufen waren. Hiervon erfillten

4 Patienten (11 %) die BDI-11-Kriterien einer mittelschweren und 2 Patienten (5 %) die

Kriterien einer schweren Depression.

Schweregrad der Depression | BDI-II-Skala | n %
keine depressive Symptomatik 0-8 Punkte 19 50
minimale Depression 9-13 Punkte 8 21
leichte Depression 14-19 Punkte 5 13
mittelschwere Depression 20-28 Punkte 4 11
schwere Depression 29-63 Punkte 2 5

Tabelle 15: BDI-II-Schweregradeinteilung

Innerhalb der Gruppe der Kraniopharyngeompatienten konnte hinsichtlich des BDI-11-

Scores kein signifikanter Unterschied der Durchschnittswerte zwischen Betroffenen mit

frihem Erkrankungsbeginn (Kindesalter) und spatem Erkrankungsbeginn

(Erwachsenenalter) gefunden werden (s. Abb. 18).
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p=0,26
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Lh

i
21
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Adult-onset Childhood-onset

Abbildung 18: Vergleich der BDI-I1-Werte bei Erkrankungsbeginn im Kindes-
(Childhood-onset) versus im Erwachsenenalter (Adult-onset)

4.3.3 State-Trait-Angst-Inventar (STAI)

Das AusmaR der Zustandsangst wird von der Situation beeinflusst, in der die Befragung
erfolgt. In der vorliegenden Arbeit bekamen die Befragten so viel Zeit wie nétig flr das
Ausfillen und konnten dies in der Klinik oder zuhause erledigen. Da die Situation nicht
standardisiert war, wird im Folgenden nur ber die Ergebnisse der Eigenschafts-Angst
berichtet (STAI/X2). Hierbei konnte nachgewiesen werden, dass die Eigenschaftsangst
in der Population der Kraniopharyngeompatienten im Vergleich zu den entsprechenden
Durchschnittswerten der Kontrollgruppe signifikant gesteigert war (s. Tab. 16, Abb.
19).

STAI/X2 Anzahl M SD MIN MAX  p-Wert
Kraniopharyngeompatienten 38 38,15 10,61 22 67 0.01%*
Kontrollprobanden 33 32,51 7,06 20 48 '

Tabelle 16: Statistische Kenngrofien des STAI/X2-Scores in der Gruppe der
Kraniopharyngeompatienten und der Kontrollprobanden
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p=001%*

STAL2-Score

KP EH EoP

Abbildung 19: STAI/X2 der Kraniopharyngeompatienten (KP) und der Kontrollgruppe
(KoP)

Die gewonnenen Werte des STAI/X2 wurden des Weiteren mit den vorgegebenen
Normwerten der deutschen Adaptation [10] des von Spielberger et al. entwickelten

State-Trait-Anxiety-Inventory verglichen (s. Tab. 17, Abb. 20).

Aufgeschliisselt nach Geschlechtern war fur die Kraniopharyngeom-Frauen ein
durchschnittlicher Rohwert von 39,749,8 Punkten zu ermitteln. Der Referenzwert der
Eichstichprobe (Frauen gesamt, n = 1.278) betrug 37,0+10 Punkte. Unter
Berlcksichtigung der Reliabilitat des Messinstrumentes mit 5 %-
Irrtumswahrscheinlichkeit kann ein Konfidenzintervall von 34,0 bis 45,4 Punkten
angenommen werden. Der Erwartungswert der Eichstichprobe lag also innerhalb des
Vertrauensbereiches des Rohwertes von 39,67 Punkten. Nach Ubertragung der
Rohwerte auf eine normierte Skala von T-Werten (Mittelwert: 50; Standardabweichung:
10), entsprach dies einem T-Wert von 54, welcher sich innerhalb der ersten
Standardabweichung befand. Der T-Wert der ménnlichen Kraniopharyngeompatienten
lag ebenfalls bei 54 innerhalb der ersten Standardabweichung. Subsummierend lieR sich

also feststellen, dass die Eigenschaftsangst der Kraniopharyngeompatienten sich im

57



Ergebnisse

Durchschnitt nicht bedeutsam von der Eigenschaftsangst der Eichstichprobe

unterschied.

In der Einzelfallanalyse und unter der Annahme, dass ein Uberschreiten des T-Wertes
um mehr als eine Standardabweichung (Vertrauensintervall 5 %) mit einer
uberdurchschnittlichen Eigenschaftsangst assoziiert ist, zeigten sich bei insgesamt 10
Kraniopharyngeompatienten (5 Manner/ 5 Frauen) Aufféalligkeiten. Dies entsprach 26 %

des Patientenkollektivs.

Kraniopharyngeompatienten| Deutsche Eichstichprobe
STAI/X2 ” "
Frauen | Maénner Frauen | Maénner
n 21 17 1278 1107
Mittelwert 39,67 36,29 37,01 34,45
Standardabweichung 9,81 11,55 8,83 9,95
T-Wert 54 54 50 50

Tabelle 17: STAI/X2-KenngroRen der Kraniopharyngeompatienten im Vergleich zur Dt.
Eichstichprobe nach Laux et al.

39,67
40 37,01 36,29

35 32,65 34,45

31,31
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STAI/X2-Score
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o1 O
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o

Frauen Manner

KP mKoP mNorm

Abbildung 20: Mittelwerte des STAI/X2 der Kraniopharyngeompatienten (KP) im
Vergleich zur Kontrollgruppe (KoP) sowie zur Dt. Eichstichprobe (Norm) nach Laux et
al. fur Manner und Frauen
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4.3.4 Fatigue Severity-Scale (FSS) nach Krupp

In den von uns untersuchten Populationen lag das arithmetische Mittel des FSS-Scores
unterhalb des Cut-Off-Wertes von > 4 Punkten (Kraniopharyngeompatienten 3,9+2,2;
Kontrollprobanden 3,0+2,1, p=0,04) (s. Tab. 18, Abb. 21). Daruber hinaus war der
Anteil der Kraniopharyngeompatienten, deren FFS-Score > 4 betrug um 37 % hoher
(52,6 % versus 15,6 %).

Fatigue Severity Score Anzahl (%) M SD MIN MAX p-Wert
Kraniopharyngeompatienten gesamt 38 (100) 3,87 2,22 1 11 0.04%
Kontrollprobanden gesamt 33 (100) 2,95 2,07 15 9 '
Kraniopharyngeompatienten FFS > 4 20 (52,63) 5555 1,65 4 11
Kontrollprobanden FSS-Score > 4 5 (15,63) 712 2,58 41 9

Tabelle 18: Fatigue Severity Score der Kraniopharyngeompatienten und der
Kontrollgruppe

p=0,04 **

F55-Score
=8

EP M EoP

Abbildung 21: Fatigue-Severity-Score der Kraniopharyngeompatienten (KP) und der
Kontrollgruppe (KoP)
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4.3.5 Pittsburgh Schlafqualitats-Index (PSQI)

Dieser Fragebogen wurde von einem Kontrollprobanden nicht ausgefullt. In Bezug auf
den PSQI-Gesamtscore bestand kein signifikanter Unterschied zwischen den beiden
befragten Populationen (s. Tab. 19). In der Analyse der PSQI-Subskalen lassen sich
statistisch bedeutsame Differenzen in der Kategorie Tagesschlafrigkeit zu Ungunsten
der Kraniopharyngeompatienten (1,0+0,8 versus 0,6+0,5; p=0,025) und in der Kategorie
Schlafeffizienz zu Gunsten der Kraniopharyngeompatienten (0,4+0,8 versus 1,4+1,5; p=

0,004) zeigen. Der Schlafmittelkonsum war in beiden Gruppen &hnlich gering.

Kraniopharyngeompatienten Kontrollprobanden
PSQI (n = 38) (n=32)

M SD M | SD p-Wert
PSQI gesamt 4,76 317 481 3,06 0,793
Schlafqualitat 0,95 061 0,75 0,67 0,130
Schlaflatenz 0,79 0,88 091 0,93 0,598
Schlafdauer 0,37 0,59 0,22 0,61 0,134
Schlafeffizienz 0,37 0,77 141 148 0,004**
Schlafstérungen 1,05 0,40 0,88 0,55 0,731
Schilafmittelkonsum 0,24 0,82 0,10 0,39 0,124
Tagesschlafrigleit 1,00 0,84 0,56 0,62 0,025*

Tabelle 19: PSQI-Score der Subskalen und PSQI-Gesamtscore der
Kraniopharyngeompatienten im Vergleich zur Kontrollgruppe

Sowohl die Mittelwerte der Kraniopharyngeompatienten als auch der
Kontrollprobanden lagen im Bereich bis 5 Punkte, was fiir ,,gute Schlifer* sprechen
wirde. Nach Aufschliisselung der Daten ergab sich ein Anteil ,,schlechter Schliafer* bei
den Kraniopharyngeompatienten von 44,7 % (n=17/38) und bei den Kontrollprobanden
von 40,6 % (n=13/32). Die Mittelwerte der ,,schlechten Schlafer” beider Gruppen
unterschieden sich nicht signifikant (7,6+2,6 versus 7,9+2,6; p=0,39).

4.3.6 Epworth Sleepiness Scale (ESS)

Knapp ein Drittel (32 %) der Kraniopharyngeompatienten erzielte im ESS > 10 Punkte,
was als Indikator fur eine erhdhte Tagesschl&frigkeit gilt (s. Tab. 20, Abb. 22). Der

60



Ergebnisse

Gesamtdurchschnitt der 38 Kraniopharyngeompatienten lag bei 8,6+4,5 Punkten und
war somit um etwas mehr als 9 Prozent hoher als der in der 2016 von Hinz et. al [23]

untersuchten Stichprobe der deutschen Bevolkerung mit 9.711 Teilnehmern.

Epworth Sleepiness Scale Anzahl (%) M SD MIN  MAX  p-Wert
Kraniopharyngeompatienten gesamt 38 (100) 8,63 4,50 1 18 < 0,001
Kontrollprobanden gesamt 33 (100) 567 2,71 0 11 '
Kraniopharyngeompatienten ESS-Score > 10 12 (32) 1436 2,77 11 18
Kontrollprobanden ESS-Score > 10 1(3,03) 11 0 11 11

Tabelle 20: Statistische KenngroRen des Epworth Sleepiness Scale-Score der
Kraniopharyngeompatienten und der Kontrollgruppe

20
13
16 p-Wert < 0,001%**
14
12

10

ESS-Score

8
6
4
2

EP M EoP

Abbildung 22: Darstellung des Epworth Sleepiness Scores der
Kraniopharyngeompatienten (KP) und der Kontrollprobanden (KoP)
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4.3.7 Fragebogen zum Sexualleben
4.3.7.1 Female Sexual Function Index (FSFI)

Zur Verfugung standen die Daten von 16 Kraniopharyngeompatientinnen und 15

Kontrollprobandinnen.

Kraniopharyngeompatientinnen | Kontrollprobandinnen

Female Functioning (n=16) (n=15)

Index M | SD M | sD p-Wert
FSFI gesamt 15,13 11,42 27,02 9,53 0,004**
Sexuelles Verlangen 2,24 0,81 3,92 1,04 < 0,001***
Erregung 2,48 2,14 4,64 1,68 0,004**
Lubrikation 2,48 2,51 4,94 2,06 0,006**
Orgasmus 2,23 248 3,92 2,09 0,05*
Befriedigung 3,05 1,76 4,61 1,86 0,023*
Schmerz 2,72 2,71 4,67 2,20 0,038*

Tabelle 21: Ergebnisse des Female Sexual Function Index (FSFI) gesamt und seiner
Domanen

Im Gesamtscore und in jeder einzelnen Domane zeigten sich statistisch signifikant
niedrigere Werte bei den Kraniopharyngeompatientinnen (s. Tab. 21, Abb. 23,24). Die
grofiten Unterschiede wurden in Bezug auf das Sexuelle Verlangen erfasst. Dies
bedeutete, dass die Kraniopharyngeompatientinnen im Vergleich zu gesunden Frauen
nicht nur eine geringere Libido aufwiesen, sondern auch weniger sexuelle Erregung
versplirten, weniger haufig zum Orgasmus gelangten und das Mal} der sexuellen
Befriedigung reduziert war. Zuséatzlich lieBen sich eine verminderte Lubrikation und ein

erhohtes MaR an Schmerzen wahrend sexueller Aktivitat erfassen.
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Abbildung 23: FSFI-Gesamtscore der Kraniopharyngeompatientinnen (KP) und der
Kontrollprabandinnen (KoP)

(=1

5 o ok £ T % W *®

FSFI-Score

o)

Sexuelles  Emegmg  Lubnkation Orgasmus Befnedimmz  Schmerz
Verlangen

KP mEoP

Abbildung 24: FSFI-Doménen der Kraniopharyngeompatientinnen (KP) und der
Kontrollprobandinnen (KoP)

Der FSFI-Gesamt-Score der Kraniopharyngeompatientinnen lag mit 15,1+11,4 Punkten
deutlich unter dem Cut-Off-Wert von 26,55 Punkten und war somit formaler Ausdruck

einer sexuellen Dysfunktion. Bei den Kraniopharyngeompatientinnen wiesen nahezu
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zwei Drittel der Frauen (62,5 %) einen FSFI unterhalb des Cut-Off-Wertes auf; in der
Gruppe der gesunden Kontrollprobandinnen wurde der Cut-Off-Wert von 26,7 % der

Befragten unterschritten.

4.3.7.2 International Index of Erectile Function (I11EF)

Diesen Fragebogen fullten insgesamt 28 mannliche Studienteilnehmer

(15 Kraniopharyngeompatienten, 13 Kontrollprobanden) vollstandig aus. Die Analyse
des IIEF-Gesamtwertes ergab bei den méannlichen Kraniopharyngeompatienten eine
signifikant niedrigere Punktzahl entsprechend einer niedrigeren sexuellen Funktionalitat

verglichen mit den ménnlichen Kontrollprobanden.

Kraniopharyngeompatienten Kontrollprobanden
lIEF (n=15) (n=13)

M SD M | sD p-Wert
IIEF gesamt 36,20 20,59 56,77 16,67 0,007**
Erektionsfahigkeit (EF) 13,27 9,05 24,23 7,73 0,002**
Orgasmusfahigkeit (OF) 6,47 4,32 9,62 1,39 0,016*
Sexuelles Verlangen (SD) 6,80 2,62 7,62 1,89 0,350
Zufriedenheit mit dem
Geschlechtsverkehr (1S) 3,67 5,59 8,15 591 0,049*
Generelle Zufriedenheit (OS) 5,67 3,02 7,15 2,70 0,184

Tabelle 22: Ergebnisse des International Index Of Erectile Funktion (11EF) gesamt und
seiner Doméanen

Die verschiedenen Domanen weisen hinsichtlich der Anzahl der Items sowie der
Punktrédnge Unterschiede auf und sind somit nicht direkt untereinander vergleichbar. In
der Gegeniiberstellung der einzelnen Doménen der Kraniopharyngeompatienten und der
Kontrollprobanden zeigten sich statistisch bedeutsame Unterschiede im Bereich der
Erektionsfahigkeit, der Orgasmusfahigkeit, der Zufriedenheit mit dem
Geschlechtsverkehr sowie der Generellen Zufriedenheit mit dem Sexualleben (s. Tab.
22, Abb. 25). Dies entsprach einer vergleichsweise geringeren Funktionalitat

beziehungsweise Zufriedenheit der Kraniopharyngeompatienten in diesen Kategorien.
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Abbildung 25: Die IIEF-Subskalen der Kraniopharyngeompatienten (KP) und der
Kontrollprobanden (KoP) im Vergleich (EF = Erektionsfahigkeit, OF =
Orgasmusfahigkeit, SD = Sexuelles Verlangen, IS = Zufriedenheit mit dem
Geschlechtsverkehr, OF = generelle Zufriedenheit)

Wahrend der Auswertung des IHEF wurde deutlich, dass das Fragebogen-Resultat, also
das Mal3 der sexuellen Funktionsféhigkeit entscheidend davon abhing, ob eine
potentielle Sexualpartnerin zur Verfugung stand in einem Zeitraum von 4 Wochen vor
der Befragung. Da dieser Fakt in der vorliegenden Studie nicht explizit erfragt wurde,
gingen in die Interpretation nur diejenigen Items ein, welche unabhéngig vom
Geschlechtsverkehr (im engeren Sinne) beantwortet werden konnten. Dies traf auf 7 der
insgesamt 15 Items zu (Fragen mit der Nummer 1,2,9,10,11,12,15). Diese inkludierten 3
Fragen zur Erektionsfahigkeit, zwei Fragen zur Orgasmusfahigkeit und 2 Fragen
hinsichtlich des Sexuellen Verlangens. Auf diese Weise konnten solide Aussagen nur zu
den Doméanen Orgasmusfahigkeit und Sexuelles Verlangen gemacht werden. Wé&hrend
sich hinsichtlich des Sexuellen Verlangens (Libido) kein statistisch signifikanter
Unterschied zwischen den beiden Untersuchungskollektiven darstellte, wiesen die

Kraniopharyngeompatienten im Vergleich zu den gesunden Kontrollen eine niedrigere

65



Ergebnisse

Fahigkeit auf, im Rahmen einer sexuellen Stimulation einen Orgasmus/Samenerguss zu

erlangen.

Die 7 ,,unabhéngigen* Items wurden zu einem neuen, ,,adaptierten* Summenscore
zusammengefasst. Dieser wurde zum Vergleich der beiden Gruppen herangezogen (s.
Abb. 26). Hierdurch konnte belegt werden, dass die Kraniopharyngeompatienten auch
unabhéngig von der Tatsache, ob eine potentielle Sexualpartnerin zur Verfligung stand,

eine verringerte Sexualfunktion aufwiesen.
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Abbildung 26: Darstellung des ,,adaptierten* IIEF-Scores der
Kraniopharyngeompatienten (KP) und der Kontrollprobanden (KoP) im Vergleich

4.3.8 Adult Self-Report (ASR/18-59)
Zur Auswertung kam der ASR/18-59 bei 35 Kraniopharyngeompatienten (zweimaliger

Ausschluss aufgrund eines Patientenalters > 59 Jahre, einmaliger Ausschluss wegen
grofRer inhaltlicher Diskrepanzen) und 32 gesunden Kontrollen (einmaliger Ausschluss,

da der Fragebogen nicht bearbeitet worden war).
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Ersichtlich wurde, dass der Durchschnitt aller Kraniopharyngeompatienten und aller
gesunden Kontrollen in allen 28 Subskalen innerhalb des Norm- oder des

Grenzbereiches lagen.

Die Skalen der Anpassungsfahigkeit (s. Tab. 23) beinhalten Aussagen zur
Integrationsfahigkeit in die kulturelle Umgebung. Diese wurde in 5 verschiedenen
Bereichen (Freunde, Partnerschaft, Familie, Beruf und Ausbildung) untersucht. In
jedem einzelnen Bereich entsprachen die Durchschnittswerte sowohl der
Kraniopharyngeompatienten als auch der Kontrollprobanden der Norm ohne relevanten
statistischen Unterschied. In beiden Kollektiven gab in etwa die Halfte der Personen
(Kraniopharyngeompatienten: 47,9 %, Kontrollen: 50,2 %) an, sich in einer
Partnerschaft/Liebesbeziehung zu befinden. Das Kollektiv der Auszubildenden war in

der im Durchschnitt jlingeren Kontrollgruppe deutlich grofier.

Kraniopharyngeompatienten Kontrollen
T>35 | T31-35 | T<31
Skalen der Anpassungsfahigkeit Normal- [ Grenz- | klinisch
M (SD) | bereich | bereich | auffallig M (SD)
n [ T-wert [ n (%) n (%) n (%) n T-Wert | p-Wert
Freunde 34 46,18 31 3 0 31 4890 n.s.
(8,28) (91,2) (8,8) ) (8,86)
Partnerschaft 18 4794 15 1 2 19 5015 n.s.
(11,09)  (83,33) (5,56) (11,11) (7,65)
Familie 33 4870 31 2 0 31 5010 n.s.
(746)  (9394) (6,06) ) (8,15)
Beruf 27 49,44 26 0 1 26 49,46 n.s.
(701)  (96,30) ) 37) (11,93)
Aushbildung 3 4833 0 0 16 52,88 n.s.
6o 0 o 0 (800)
Durchschnittliche Anpassungsfahigkeit 3 4775 35 0 0 32 4935 n.s.
(632  (100) @) (@) (6.55)

Tabelle 23: Skalen zur Erfassung der Anpassungsfahigkeit des Adult Self-Report 18-59

Im Hinblick auf die 8 Problemskalen (s. Tab. 24) stellten sich im Vergleich zur
Kontrollgruppe die groRten Abweichungen in Form vermehrter sozialer
Ruckzugstendenzen und einer hoheren Auftretenswahrscheinlichkeit korperlicher
Beschwerden dar. Ein Flnftel der Kraniopharyngeompatienten lag im Sinne eines

angstlich-depressiven Syndroms oberhalb des Normbereiches und knapp 9 % im
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klinisch aufféalligen Bereich. Verglichen mit den Kontrollprobanden zeigten sich bei den
Kraniopharyngeompatienten relevante Nachteile hinsichtlich der Aufmerksamkeit und
des Denkens. Die Kategorie Schizoid/zwanghaft beinhaltete formale und inhaltliche

Denkstorungen.

Die Dimension Probleme/Symptome setzte sich zusammen aus der Summe einzelner
Fragen der Problemskalen, welche im Besonderen Schwierigkeiten des
gesellschaftlichen Lebens detektierten. Diesbezlglich waren keine Auffélligkeiten zu

erfassen.
Kraniopharyngeompatienten Kontrollen
T<65 | T65-69 [ T>69
Normal- | Grenz- | klinisch
B EE M (SD) | bereich | bereich | auffallig M (SD)
n |T-Wert n (%) n (%) n (%) n | T-Wert [ p-Wert
Probleme/Symptome 35 54,69 31 3 1 32 52,78 n. s.
(6,14) (88,57) (8,56) (2,86) (10,58)
Angstlich/depressiv 35 56,35 28 4 3 32 52,34 0,01
(7,62) (80) (11,43) (8,56) (4,51)
Riickziglich 35 57,74 27 6 2 32 52,03 |<0,001
(10,06) (77,14) (17,4 (5,71) (3,93)
Korperliche Beschwerden 35 57,60 30 3 2 32 53,06 [ <0,001
(8,46) (85,71)  (8,57) (5,71) (4,23)
Schizoid/zwanghaft 35 54,09 30 3 2 32 51,06 0,01
(6,60) (85,71) (8,57) (5,71) (2,09)
Aufmerksamkeitsprobleme 35 56,60 32 1 2 32 53,25 0,02
(7,48) (91,43) (2,86) (5,71) (4,34)
Aggressives Verhalten 35 54,05 33 1 1 32 52,25 n.s.
(5,78)  (94,29) (2,86) (2,86) (4,66)
Regelverletzendes Verhalten 35 52,06 34 1 0 32 5325 n.s.
(3,98) (97,14) (2,86) ) (5,04)
Demonstratives Verhalten 35 52,28 34 1 0 32 51,66 n.s.
(3,93) (97,14) (2,86) () (4,04)

Tabelle 24: Problemskalen des Adult Self-Report 18-59

In den Mittelwerten der Ubergeordneten Skalen ergaben sich keine Auffalligkeiten (s.
Tab. 25). Werte oberhalb des Normbereiches wiesen 17,1 % der
Kraniopharyngeompatienten in der Kategorie Internale Probleme auf; 11,4 % der
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Patienten lagen hier mit einem T-Wert > 69 im Kklinisch auffélligen Bereich. Im

Intergruppenvergleich (Kraniopharyngeompatienten versus Kontrollgruppe)

manifestierten sich statistisch relevante Unterschiede in der Kategorie Internale

Probleme und konsekutiv in der Kategorie Gesamtauffalligkeit. Die Skala Internale

Probleme setzte sich aus den Ergebnissen der Skalen Angstlich/depressiv, Riickziiglich

und Korperliche Beschwerden zusammen. Die Kategorie Externale Probleme, welche

sich auf aggressives, regelwidriges, aufdringliches und demonstratives Verhalten

bezieht, registrierte lediglich einen Kraniopharyngeompatienten (2,9 %) mit einem

grenzwertigen T-Score von 69.

Kraniopharyngeompatienten Kontrollen
T<65 [ T65-69 | T>69
Ubergeordnete Skalen Normal- [ Grenz- | klinisch
M (SD) | bereich | bereich | auffallig M (SD)
n_|T-Wert n (%) n (%) n (%) n_|T-Wert p-Wert
Internale Probleme 35 54,17 29 2 4 32 4425 | <0,001
(11,80) (82,86) (5,71) (11,43) (9,81)
Externale Probleme 35 4737 34 1 0 32 4525 n.s
(10,02) (97,14) (2,86) ) (9,01)
Gesamtauffalligkeit 35 48,77 31 4 0 32 41,97 | <0,001
(10,88) (88,57) (11,43) (-) (9,54)

Tabelle 25: Ubergeordnete Skalen des Adult Self-Report 18-59

Der Substanzgebrauch in Bezug auf den Konsum von Tabak, Alkohol und Drogen lag

in beiden Populationen im Normbereich (s. Tab. 26). Im Vergleich zur Kontrollgruppe

konsumierten die Kraniopharyngeompatienten weniger Alkohol.

T<65 [ T65-69 | T>69
Substanzge brauch-Skalen Normal- [ Grenz- | klinisch
M (SD) | bereich | bereich | auffallig M (SD)
n | T-Wert | n (%) n (%) n (%) n T-Wert | p-Wert
Tabak 35 51,2 35 0 0 32 50,86 ns.
(3,00)  (100) ©) ) (2,0)
Alkohol 35 519 35 0 0 32 56,31 | <0,001
(3,65)  (100) ¢ ©) (6,78)
Drogen 35 50,59 34 1 0 32 50,81 ns
(2,87) (97,14) (2,86) Q] (3,20)
Substanzgebrauch insgesamt 35 51,74 35 0 0 32 53,78 0,04
(3,14)  (100) () 0 (4,59)

Tabelle 26: Skalen zum Substanzgebrauch des Adult Self-Report 18-59
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Innerhalb der DSM-1V-orientierten Skalen (s. Tab. 27) zeigten sich in Ubereinstimmung
zu den Problemskalen eine erhéhte Rate affektiver Probleme in Form von Angst und
Depression sowie korperlicher Beschwerden bei den Kraniopharyngeompatienten.
Daruber hinaus lieBen sich bei 22,9 % der Kraniopharyngeompatienten vermeidende
Personlichkeitsziige erfassen. Erfragt wurden in diesem Zusammenhang die soziale
Kontaktfahigkeit, ein mogliches Riickzugsverhalten sowie das Selbstvertrauen. Der
Adult Self-Report lieferte keinen Hinweis in Richtung einer antisozialen

Personlichkeitsstruktur der Kraniopharyngeompatienten.

Kraniopharyngeompatienten Kontrollen
T<65 [ T65-69 | T>69
DSM-orientierte Skalen Normal- [ Grenz- | Klinisch
M (SD) | bereich | bereich | auffallig M (SD)
n | T-Wert [ n (%) n (%) n (%) n | T-Wert | p-Wert
Depressive Symptome 35 58,09 24 7 4 32 52,25 | <0,001
(9,40) (68,57) (20) (11,43) (3,93)
Angstsymptome 35 54,20 32 3 0 32 50,72 < 0,001
(5,99) (91,43) (8,57) -) (1,87)
Korperliche Symptome 35 57,68 33 0 2 32 52,69 0,05
(8,50) (94,29) ) (5,71) (4,25)
Symptome vermeidender Personlichkeit 35 57,91 27 3 5 32 5241 | <0,001
9,71) (77,14) (8,57) (14,29 (4,09)
Unaufmerksamkeit-Hyperaktivitatssymptome | 35 54,00 34 1 0 32 5250 n.s.
(5,13) (97,14) (2,86) -) (3,92)
Symptome antisozialer Personlichkeit 35 53,23 34 1 0 32 52,69 ns.
(4,11) (97,14) (2,86) (-) (4,57)

Tabelle 27: DSM-1V-orientierte Skalen des Adult Self-Report 18-59

Die Skala Unaufmerksamkeit des Adult Self-Report (s. Tab. 28) beinhaltete u. a. Iltems
zu Vergesslichkeit, Konzentrationsfahigkeit, Zerstreutheit, Tagtraumereien,
Organisationsfahigkeit und Plnktlichkeit. In diesem Bereich zeigten die
Kraniopharyngeompatienten keinerlei Auffalligkeiten. Desgleichen waren in der
Kategorie Hyperaktivitat/Impulsivitat die Resultate aller Kraniopharyngeompatienten

innerhalb der Norm zu erfassen.
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Kraniopharygeompatienten Kontrollen
T<65 | T6569 | T>69
Probleme beziiglich Normal- [ Grenz- | klinisch
Unaufmerksamkeit/Hype raktivitat M (SD) bereich | bereich | auffallig M (SD)
n | T-Wert | n (%) n (%) n (%) n | T-Wert | p-Wert
Unaufmerksamkeit 35 51,71 35 0 0 32 50,84 n.s.
(3,15)  (100) G ) (1,65)
Hyperaktivitat/Impulsivitét 35 50,49 35 0 0 32 50,97 n.s.
(0,85)  (100) O Q) (2,74)

Tabelle 28: Skalen zur Beurteilung der Aufmerksamkeit und Impulsivitat des Adult

Self-Report 18-59

Die untenstehende Abbildung 27 fasst graphisch diejenigen Subskalen zusammen, bei

welchen im Vergleich zwischen den Kraniopharyngeompatienten und den

Kontrollprobanden statistisch relevante Differenzen vorhanden waren.
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a) Internale Probleme b) Gesamtauffalligkeit ¢) Angstlich/depressiv
*k*k *k*k *%

d) Ruckztiglich e) Kaorperliche
Beschwerden
*kk

g) Unaufmerksamkeit

f) Schizoid/zwanghaft
ks

**

h) Alkohol i) Substanzgebrauch

insgesamt
I | *** I |
KP KoP KP KoP

KP

j) Depressive Symptome k) Angstsymptome 1) Korperliche Symptome

*kk *kk *

m) Sympt. vermeidender
Personlichkeit

*k*k

Abbildung 27: Darstellung einzelner Subskalen (a-m) des Adult Self-Report 18-59, bei
welchen ein statistisch signifikanter Unterschied im Vergleich der

Kraniopharyngeompatienten (KP) und der Kontrollprobanden (KoP) zu erfassen war.
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4.4 Korrelationsanalyse

In die Korrelationsanalyse einbezogen wurden der BMI und alle oben dargestellten
Lebensqualitatsmessinstrumente mit Ausnahme des sehr komplexen, 28 Subskalen
umfassenden, Adult Self-Report. Freitextangaben gingen nicht in die Analyse ein. Fir
den Sexualitatsfragebogen fur Manner wurden diejenigen Items gewertet, die
unabhéngig vom Vorliegen einer aktuellen Partnerschaft ausgewertet werden konnten.

Die Korrelationsanalyse basiert auf den Daten der 38 Kraniopharyngeompatienten.

0,0<r<2 kein bis geringer Zusammenhang

0,2 <r<0,5 schwacher bis mal3iger Zusammenhang

0,5<r<0,8 deutlicher Zusammenhang

0,8 <r<1,0 hoher bis perfekter statistischer Zusammenhang
Tabelle 29: Interpretation des Korrelationskoeffizienten r [71]

4.4.1 Korrelation der Parameter der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat anhand des SF-36

Da der Goldstandard bei der Bestimmung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat der

SF-36 ist, wurde zunachst eine Korrelation zum SF-36 errechnet.

Die Tabellen 30 und 31 bilden die Korrelationen der einzelnen Dimensionen der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat des SF-36 ab.
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BMI

BDI-II

STAI/X2

FSS

PSQI gesamt

PSQI Schlafqualitat
PSQI Schlaflatenz
PSQI Schlafdauer
PSQI Schlafeffizienz
PSQI Schlafstérungen
PSQI Schlafmittelkonsum
PSQI Tagesschlafrigleit
ESS

FSFI gesamt

FSFI Sexuelle Begierde
FSFI Erregung

FSFI Lubrikation

FSFI Orgasmus

FSFI Befriedigung

FSFI Schmerz

IIEF Orgasmusfahigkeit
IIEF Sexuelle Begierde

Physische Dimensionen des SF-36

KOFU Sig. KORO Sig. SCHM Sig. AGES Sig.
-0454** 0004 -0334* 0040 -0406* 0012 -0060 0,722
-0284 0084 -0466** 0030 -0374* 0021 -0277 0,092
-0,323* 0048 -0,629** 0,000 -0393* 0015 -0525** 0,001
-0,560** 0,000 -0528** 0,000 -0,604** 0,000 -0,445** 0,005
-0,383* 0,018 -0597** 0,000 -0,504** 0,001 -0467** 0,003
0111 0505 -0.222 0180 -0126 0451 -0,180 0,279
-0056 0,737 -0209 0208 -0330* 0043 -0288 0079
-0,01 0545 -0279 0090 -0051 0759 -0003 0985
-0249 0131 -0392* 0015 -0370% 0022 -0409* 0011
-0270 0101 -0467** 0003 -0391* 0015 -0224 0176
-0330 0,043 -0,491** 0,002 -0,460** 0,004 -0452** 0,004
-0,496** 0,002 -0,624** 0,000 -0,538** 0,000 -0,437** 0,006
-0249 0131 -0362* 0026 -0409* 0011 -0244 0,140
0073 0789 -0043 0875 -0238 0374 -0224 0403
0110 0685 -0079 0770 0323 0223 -0256 0,339
0067 0807 -0165 0543 -0228 0395 -0347 0,187
0067 0805 -0175 0516 -0273 0306 -0328 0215
0200 0458 -0014 0958 -0,112 0652 -0209 0,437
0164 0543 0167 0536 -0109 0689 0035 0,897
0202 0454 0000 1000 -0,105 0700 -0131 0,627
-0278 0316 0087 0759 -0170 0705 -0129 0648
0517 0049 0281 0311 0330 0229 0261 0347

Tabelle 30: Korrelationen der physischen Dimensionen der SF-36-Subskalen
korperliche Funktion (KOFU), korperliche Rollenfunktion (KORO), Schmerz (SCHM)
und allgemeine Gesundheitswahrnehmung (AGES); abgebildet sind die
Korrelationskoeffizienten r und deren statistische Signifikanz (p < 0,05 mit Stern(en)

hervorgehoben)
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BMI

BDI-lI

STAI/X2

FSS

PSQI gesamt

PSQI Schlafqualitat
PSQI Schlaflatenz
PSQI Schlafdauer
PSQI Schlafeffizienz
PSQI Schlafstérungen
PSQI Schlafmittelkonsum
PSQI Tagesschlafrigleit
ESS

FSFI gesamt

FSFI Sexuelle Begierde
FSFI Erregung

FSFI Lubrikation

FSFI Orgasmus

FSFI Befriedigung

FSFI Schmerz

IHEF Orgasmusfahigkeit
IIEF Sexuelle Begierde

VITA Sig.

SOFU

Sig.

EMRO

Sig.

Psychische Dimensionen des SF-36

PSYC

Sig.

-0,277 0,093
0,621* 0,000
0,730* 0,000
0,712* 0,000
0,716* 0,000
0,385* 0,004
0,502* 0,001
-0,174 0,296
-0,337* 0,038
0,439* 0,006
-0,393* 0,015
0,706* 0,000
0,541* 0,000
-0,205 0,446
-0,072 0,791
-0,232 0,388
-0,242 0,367
-0,134 0,620
0,017 0,949
-0,030 0,913
-0,232 0,406

0,250 0,368

-0,178
-0,472**
-0,624**
-0,461**
-0,596**

-0,276

-0,311

-0,252

-0,397*
-0,510**
-0,420**
-0,603**

-0,232

-0,205

0,241

-0,303

-0,321

-0,156

0,028

-0,139

-0,126

0,216

0,286
0,003
0,000
0,004
0,000
0,093
0,058
0,127
0,013
0,001
0,009
0,000
0,162
0,445
0,368
0,253
0,225
0,564
0,919
0,607
0,655
0,439

-0,151
-0,618**
-0,723**
-0,524**
-0,534**

-0,236

-0,403*

-0,079

-0,280

-0,407*
-0,487**
-0,549**

-0,241

-0,032

0,047

-0,283

-0,254

-0,053

0,246

-0,067

-0,008

0,201

0,366
0,000
0,000
0,001
0,001
0,153
0,012
0,639
0,089
0,011
0,002
0,000
0,145
0,906
0,863
0,288
0,342
0,847
0,358
0,805
0,979
0,473

-0,134
-0,603**
-0,819**
-0,534**
-0,575**

-0,274

-0,351*

-0,173

-0,182
-0,560**
-0,447**
-0,635**
-0,529**

-0,070

-0,035

-0,089

-0,133

-0,136

0,181

-0,054

0,104

0,389

0,422
0,000
0,000
0,001
0,000
0,096
0,031
0,299
0,273
0,000
0,005
0,000
0,001
0,798
0,898
0,743
0,623
0,617
0,503
0,843
0,713
0,152

Tabelle 31: Korrelationen der psychischen Dimensionen der SF-36-Subskalen Vitalitat
(VITA), soziale Funktionsfahigkeit (SOFU), emotionale Rollenfunktion (EMRO) und
psychisches Wohlbefinden (PSYC); abgebildet sind die Korrelationskoeffizienten r und
deren statistische Signifikanz (p < 0,05 mit Stern(en) hervorgehoben).

a) Body Mass Index (BMI)

3 von 4 Dimensionen der physischen Gesundheit — Kdrperliche Funktionsfahigkeit
(KOFU), Korperliche Rollenfunktion (KORO) und Schmerz (SCHM) — wiesen eine
negative schwache Korrelation zur H6he des BMI auf.
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b) Depressivitat

Daruber hinaus konnte ein statistischer Zusammenhang zwischen dem Indikator fur
Depressivitat BDI-11 und der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét festgestellt werden.
Dieser zeigte sich als schwache Korrelation zwischen dem BDI-II und den physischen
Subskalen und als deutlicher Zusammenhang zu den psychischen Subskalen. Am
deutlichsten war der Zusammenhang in den Dimensionen Vitalitat, Emotionale

Rollenfunktion und Psychisches Wohlbefinden erkennbar.

¢) Angstlichkeit

Je hoher das MaR der Angstlichkeit, ausgedriickt iiber den STAI/X2-Score, desto
niedriger die gesundheitsbezogene Lebensqualitat — dies galt fur alle 8 Dimensionen des
SF-36 in statistisch signifikantem Mal. In der gesamten Korrelationsanalyse war der
hdchste statistische Zusammenhang mit einem Korrelationskoeffizienten von r = -0,819

zwischen dem STAI/X2-Score und dem Psychischen Wohlbefinden gegeben.

d) Fatigue
Gleichermalien zeigte sich in allen SF-36-Dimensionen eine negative teils magige, teils

deutliche Korrelation mit dem FSS.

e) Tagesschlafrigkeit und Schlafqualitat

Des Weiteren konnte belegt werden, dass die Schlafqualitat in schwachem bis maRigen
statistischem Zusammenhang stand mit allen Dimensionen sowohl der physischen als
auch der psychischen Gesundheit. Eine tGberdurchschnittliche Wechselbeziehung
offenbarte sich zwischen der PSQI-Kategorie Tagesschlafrigkeit und allen SF-36-
Dimensionen. Dementsprechend war eine negative Korrelation des ESS-Score in den
Dimensionen Korperliche Rollenfunktion, Schmerz, Vitalitat und Psychisches

Wohlbefinden zu konstatieren.

f) Sexualitét
Mit Ausnahme einer méRigen negativen Korrelation zwischen der Korperlichen

Funktionsfahigkeit des SF-36 und dem Sexuellen Verlangen des IIEF konnte kein
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statistischer Zusammenhang zwischen den einzelnen Bereichen der Sexualfunktion und

den Dimensionen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat des SF-36 nachgewiesen

werden.

Die untenstehenden Abbildungen 28-35 stellen die bedeutendsten Korrelationspartner

jeder SF-36-Dimension dar.
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Abbildungen 28 a und b: Korrelation der Korperlichen Funktionsfahigkeit (KOFU) des
SF-36 mit dem FSS (Fatigue) und dem PSQI/Tagesschlafrigkeit
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Abbildungen 29 a und b: Korrelation der Korperlichen Rollenfunktion (KORO) des
SF-36 mit dem STAI/X2 (Angstlichkeit) und dem PSQI/Tagesschlafrigkeit
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Abbildungen 30 a und b: Korrelation der Dimension Schmerz des SF-36 mit dem FSS
(Fatigue) und dem PSQI/Tagesschlafrigkeit
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Abbildungen 32 a und b: Korrelation der Allgemeinen Gesundheitswahrnehmung des

SF-36 mit dem STAI/X2 (Angstlichkeit) und dem PSQI gesamt (Schlafqualitat)
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Abbildungen 33 a und b: Korrelation der Sozialen Funktionsfahigkeit des SF-36 mit

dem STAI/X2 (Angstlichkeit) und dem PSQI/Tagesschlafrigkeit
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Abbildungen 34 a und b: Korrelations der Emotionalen Rollenfunktion des SF-36 mit
dem BDI-I1 (Depressivitat) und dem STAI/X2 (Angstlichkeit)
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Abbildungen 35 a und b: Korrelation der Dimension Psychisches Wohlbefinden des

SF-36 mit dem STAI/X2 (Angstlichkeit) und dem PSQI/Tagesschlafrigkeit
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4.4.2 Weitere Analysen

a) Korrelation der Sexualitat

Da die Sexualfunktion vom psychischen Wohlbefinden abhé&ngt, wurde im Folgenden
eine Korrelationsanalyse der Sexualfunktion mit der Depressivitat, der Angstlichkeit
und der Fatigue durchgefuhrt, in der sich kein statistischer Zusammenhang der
Subskalen der Sexualfunktion mit dem BDI-II (Depressivitat), dem STAI/X2
(Angstlichkeit) und dem FSS (Fatigue) zeigte. Des Weiteren wurde keine Korrelation

der Sexualfunktion zum Korpergewicht (BMI) nachgewiesen. (s. Tab. 32).

BMI Sig. BDI-Il Sig. STAI/X2 Sig. FSS  Sig.
FSFI gesamt 0428 0098 -0030 0913 0215 0424 0291 0,274
FSFI Sexuelle Begierde | 0131 0628 -0351 0182 0222 0410 0049 0856
FSFI Erregung 0320 0227 0116 0696 0278 0298 0316 0233
FSFI Lubrikation 0314 023 0118 0663 0304 0253 0357 0,175
FSFI Orgasmus 0356 0,176 -0008 0977 0254 0342 0196 0,466
FSFI Befriedigung 0375 0152 -0220 0412 -0061 0822 0036 0895
FSFI Schmerz 0377 0150 -0021 0938 0203 0452 0110 0,684
IIEF Orgasmusfahigkeit | 0010 0973 -0086 0760 0005 0987 -0136 0628
IIEF Sexuelle Begierde | -0343 0211 -0145 0606 -0201 0472 -0369 0175

Tabelle 32: Korrelation der Dimensionen der weiblichen (FSFI)/méannlichen (IIEF)
Sexualfunktion mit dem BMI, dem BDI-1I (Depression), dem STAI/X2 (Angstlichkeit)
und dem FSS (Fatigue); abgebildet sind die Korrelationskoeffizienten r und deren
statistische Signifikanz.

b) Korrelation zur Schlafqualitat/Tagesschlafrigkeit/Fatigue

Die Korrelationsanalyse lieR einen bedeutsamen Zusammenhang zwischen der
Depressivitit (BDI-11), der Angstlichkeit (STAI/X2) und der Schlafqualitit (PSQI
gesamt) sowie partiell deren Subskalen erkennen (s. Tab. 33). In den Berechnungen
konnte dartiber hinaus eine positive Korrelation der Fatigue (FSS) mit der Depressivitat
(BDI-11) und der Angstlichkeit (STAI/X2) nachgewiesen werden. Das MaR der
Tagesschlafrigkeit (ESS) wies zudem eine Wechselbeziehung zum BDI-11, STAI/X2 und
dem FSS auf. Einzig die Fatigue (FSS) zeigte einen statistisch signifikanten
Zusammenhang zum Korpergewicht (BMI).
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BMI Sig. BDI-Il Sig. STAI/X2 Sig. FSS Sig. ESS  Sig.
FSS 0,249 0029 0500 0001 0,549 0000 1,000 0,517 0,001
PSQI gesamt 0015 0899 0,650 0000 0,601 0000 0,557 0000 0,407 0011
PSQI Schlafqualitat 0089 0498 0,368 0023 0,351 0031 0,326 0046 0212 0201
PSQI Schlaflatenz 0037 0775 0486 0002 0,427 0008 0315 0054 0313 0056
PSQI Schlafdauer -0158 0775 0290 0078 0147 0378 0064 0703 0091 0587
PSQI Schlafeffizienz -0196 0139 0,388 0016 0309 0059 0,330 0043 0210 0205
PSQI Schlafstérungen 0091 0498 0,363 0025 0,435 0006 0,434 0006 0514 0001
PSQI Schlafmittelkonsum | -0026 0850 0,352 0030 0,454 0004 0,374 0021 0098 0557
PSQI Tagesschlafrigleit | 0155 0227 0,678 0000 0,612 0000 0,655 0000 0,422 0,002
ESS 0109 0349 0,388 0016 0,328 0044 0517 0001 1,00

Tabelle 33: Korrelation der Subskalen des PSQI, des FSS und des ESS mit dem BMI,
dem BDI-I1 und dem STAI/X2 (abgebildet sind die Korrelationskoeffizienten r und deren
statistische Signifikanz)

c) Korrelation zum Korpergewicht

Die Gewichtszunahme wurde im Freitext am hdufigsten als dasjenige Symptom
aufgelistet, welches die Lebensqualitat am starksten beeintréachtigte. Aus diesem Grund
erfolgte eine Korrelation dieses Parameters zur Depressivitat und Angstlichkeit, wobei
sich kein statistisch signifikanter Zusammenhang nachweisen lief? (s. Tab. 34).
Erwartungsgemaf war ein deutlicher Zusammenhang zwischen der Angstlichkeit
(STAI/X2) und der Depressivitat (BDI-I1) erkennbar.

BMI Sig. BDI-Il Sig.
BMI 1,000 0189 0255
BDI-II 0189 0255 1,000
STAI/X2 0077 0647 0,612 0,000

Tabelle 34: Korrelation von BMI, BDI-I1 und STAI/X2 (abgebildet sind die
Korrelationskoeffizienten r und deren statistische Signifikanz)
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5. Diskussion

Mit der vorliegenden Studie steht eine duf3erst umfangreiche und eingehende
Darstellung der verschiedenen Dimensionen der Lebensqualitét einer vergleichsweise
grol3en Stichprobe (n=38) erwachsener Kraniopharyngeompatienten erwerbsfahigen
Alters zur Verfligung. Anhand standardisierter Lebensqualitatsmessinstrumente erfolgte
eine Betrachtung der verschiedenen Aspekte gesundheitsbezogener Lebensqualitét der
Kraniopharyngeompatienten. Zudem wurde mit Hilfe eines eigens flr diese Studie
konzipierten Ad-Hoc-Fragebogens soziodemographische, krankheits- und
therapiebezogene Merkmale dieser Population néher beleuchtet. AbschlieRend erfolgte
eine Untersuchung der Zusammenhénge der lebensqualitatsrelevanten Faktoren in Form

einer Korrelationsanalyse.

5.1 Diskussion der Ergebnisse

Anhand der in dieser Studie erhobenen Untersuchungsergebnisse konnte gezeigt
werden, dass die Patienten trotz der Einschrankungen, die die Diagnose eines
Kraniopharyngeoms mit sich bringt, eine gute Integrationsfahigkeit in ihre kulturelle
Umgebung aufwiesen. Im Vergleich zur bundesdeutschen Gesamtbevdlkerung [65]
bestand hinsichtlich des Schulbildungsniveaus kein Nachteil fiir die
Kraniopharyngeompatienten. Alle Patienten gaben an, einen Schulabschluss erlangt zu
haben. Die Hélfte der Patienten absolvierte die Hochschulreife oder einen universitéren
Abschluss. Die in der Literatur beschriebenen negativen Auswirkungen auf die
kognitiv-behavioralen Eigenschaften der Betroffenen [34,5] konnten anhand des
durchschnittlichen héchsten Schulbildungsniveaus in der hier untersuchten Population
nicht nachvollzogen werden. Knapp 90 % der Betroffenen notierten, in den
vergangenen 6 Monaten einer bezahlten Tatigkeit nachgegangen zu sein. Die
Berufsgruppen waren hierbei sehr gemischt.

Der Anteil verheirateter Menschen entsprach mit knapp 45 % dem altersentsprechenden

Bundesdurchschnitt [66]. Die Patienten selbst schrieben sich eine hohe subjektiv
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wahrgenommene soziale Funktionsféhigkeit zu. Das ermittelte Personlichkeitsprofil liefd

keinerlei antisoziale Zuge erkennen.

Trotz der scheinbar optimalen, der gesunden Bevdlkerung ebenblirtigen,
gesellschaftlichen Einbindung der Kraniopharyngeompatienten muss aufgrund der
vorliegenden Studie konstatiert werden, dass die Lebensqualitat der Betroffenen
erheblich reduziert war. In besonderem Mal} wurde dies auf der affektiven Ebene
sichtbar. Bei 50 % der Kraniopharyngeompatienten liel sich eine depressive
Symptomatik messen. Der durchschnittliche BDI-11-Wert lag bei 10,2+10,1 Punkten
statistisch signifikant tber dem der Kontrollgruppe (2,7+3,6; p < 0,001) und war
kategorial einer minimalen Depression zuzuordnen. Unser Untersuchungsergebnis war
diesbeziiglich nahezu identisch mit dem von Roemmler-Zehrer et al. [17] aus dem Jahr
2014 (BDI-11-Wert: 10,6+8,3 Punkte). Entgegen der Resultate Dekkers [6], welcher im
HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale) einen hoheren Depressions-Score bei
den Kraniopharyngeompatienten mit Erkrankungsbeginn im Erwachsenenalter
feststellte, fand sich in dem von uns untersuchten Kollektiv anhand des BDI-11-Scores
kein Unterschied in Bezug auf den Onset. Zusatzlich zu der erhdhten Depressivitat
wiesen die Kraniopharyngeompatienten eine Gberdurchschnittliche Angstlichkeit auf.
Diese konnte sowohl im STAI/X2 als auch im Adult-Self-Report erfasst werden. Auch
bei diesem Parameter zeigte sich eine Kongruenz zu den von Roemmler-Zehrer et al.
[17] erhobenen Befunden. Die starke Abhéngigkeit der Lebensqualitat von einer
angstlich-depressiven Symptomatik verdeutlichte die Korrelationsanalyse. Der
statistisch bedeutendste Zusammenhang zeigte sich im Bereich der Angstlichkeit und
erstreckte sich Uber jede einzelne Dimension der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
gemal dem SF-36. Auf der Basis dieser Kenntnisse und unter Einbeziehung der
Tatsache, dass es sich bei affektiven Storungen um regelhaft gut therapierbare
Syndrome handelt, begriindet sich die Notwendigkeit eines routineméafigen
institutionellen Screenings der entsprechenden Symptome. In der von uns untersuchten
Population gaben lediglich 21 % der Patienten an, seit der Diagnosestellung des

Kraniopharyngeoms, Psychopharmaka eingenommen zu haben. Eine Mitbetreuung

84



Diskussion

durch einen Psychologen, Psychotherapeuten bzw. einen Psychiater bejahten zum
Zeitpunkt der Befragung nur 11 % der Betroffenen. Diese Untersuchungsergebnisse
kdnnen ein Hinweis darauf sein, dass die professionelle Diagnostik emotionaler
Probleme bei Kraniopharyngeompatienten und ggf. die Einleitung einer addaquaten
Therapie derzeit noch unzureichend sind und andererseits ein grof3es Potential zur
Verbesserung der Lebensqualitat dieser Patientengruppe darstellen.

Analog zu friiheren Studien [6] offenbarte sich bei mehr als der Halfte der von uns
befragten Kraniopharyngeompatienten ein Fatigue-Syndrom, gleichbedeutend mit einer
erhéhten mentalen und korperlichen Erschopfbarkeit. Zusétzlich war bei 32 % der
Patienten eine pathologisch erhohte Tagesschléfrigkeit nachweisbar. Interessanterweise
war deren Auftreten nicht begriindbar mit einer schlechten Nachtschlafqualitat. Der
PSQI zeigte lediglich in den Teilbereichen Schlafeffizienz und Tagesschléfrigkeit
signifikante Unterschiede zum Nachteil der Kraniopharyngeompatienten. Bereits in
friheren Studien wurde bei Kraniopharyngeompatienten eine gestorte zirkadiane
Rhythmik mit ausgepragter Tagesmiudigkeit nachgewiesen [67]. Diese korrelierte mit
verminderten nachtlichen Melatoninspiegeln im Serum und Speichel [68]. Ein hoheres
Risiko bestand zudem bei adipdsen Patienten [69]. Im Rahmen dieser Studie lie3en sich
insbesondere im Bereich der Fatigue und der Schlafqualitét, aber auch bei der
Tagesschlafrigkeit signifikante Wechselbeziehung zu den einzelnen Dimensionen der
Lebensqualitat gemal dem SF-36 aufzeigen. Unter diesem Aspekt ware eine
standardmafiige Abfrage der Schlafqualitat und Tagesmiidigkeit durch die betreuenden
Arzte sinnvoll. Eine im Bedarfsfall angeordnete weiterfiinrende somnologische
Diagnostik kénnte sodann einen kausalen Therapieansatz bahnen und ggf. zu einer
Verbesserung der Lebensqualitat der Betroffenen beitragen. Miiller et. al konnten
anhand einer kleinen Kohorte von 10 Kraniopharyngeompatienten aufzeigen, dass eine
Melatonin-Substitution einerseits gut vertragen wurde und andererseits zu einer
Regredienz der Tagesmudigkeit und einer Steigerung der korperlichen Aktivitat fuhrte
[70]. Jingst wurde eine Studie publiziert [71], im Rahmen derer Patienten mit einem

Schadel-Hirn-Trauma und posttraumatischen Schlafstdrungen tber 4 Wochen
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Melatonin einnahmen. Belegt werden konnte eine Verbesserung der Schlafqualitét, der
Schlafeffizienz und sekundar eine Verbesserung der Vitalitat und mentalen Gesundheit
im SF-36. Zur Entscheidung einer regelhaften Melatonin-Substitution bei Menschen mit

hypothalamischen Schaden sind weitere Studien erforderlich.

Im Rahmen dieser Studie wurden die Kraniopharyngeompatienten gebeten,
krankheitsbedingte Faktoren auf einer vorgegebenen Liste zu markieren, welche die
Lebensqualitat negativ beeinflussen. Um der Subjektivitat der Lebensqualitét des
Individuums Rechnung zu tragen, konnten weitere Faktoren als Freitext ergénzt werden.
Zusétzlich wurde darum gebeten, den gréRten Storfaktor der Lebensqualitét als Freitext
zu notieren. Der am hdufigsten ausgewéhlte Faktor (76 % der Befragten) war die
Gewichtszunahme. Gleichzeitig wurde diese als derjenige Faktor identifiziert, der die
Lebensqualitat am meisten storte. Der Anteil adipdser Patienten lag in diesem Kollektiv
bei knapp 40 %. Rechnete man die Patienten mit einer Pra-Adipositas hinzu, so erhdhte
sich die Rate der ibergewichtigen Kraniopharyngeompatienten auf 74 %. Dies stellt ein
massives Problem fir die Betroffenen und deren Lebensqualitat dar.
Kraniopharyngeompatienten mit einer hypothalamischen Adipositas haben ein 3-19fach
erhohtes kardiovaskuléres Risiko; das weibliche Geschlecht scheint hierbei ein
zusétzlicher Risikofaktor zu sein [31]. Im Hinblick auf den Erkrankungsbeginn konnte
kein signifikanter Unterschied der durchschnittlichen BMI-Werte zwischen
Kraniopharyngeompatienten mit Krankheitsbeginn im Kindesalter gegentiber denen mit
Erkrankungsbeginn im Erwachsenenalter ermittelt werden. Jedoch zeigte sich ein
tendenziell hoherer Anteil von Patienten mit einer Adipositas (BMI > 30) in der Gruppe
mit dem Erkrankungsbeginn im Kindesalter (43,5 % versus 36,0 %, p = 0,44). Dies
steht im Widerspruch zu friiher erhobenen Untersuchungsergebnissen von Kendall-
Taylor [7] anhand derer ein hoherer Anteil adipdser Patienten beli
Kraniopharyngeompatienten gefunden wurde, deren Erkrankungsbeginn im
Erwachsenenalter lag. An dieser Stelle sei jedoch kritisch angemerkt, dass die

Vergleichbarkeit der Daten eingeschrankt war, da Kendall-Taylor, die Grenze zur
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Adipositas bei den weiblichen Patienten niedriger als in der vorliegenden Arbeit bei

einem BMI > 28,6 ansetzte.

Trotz des vermuteten hohen kausalen Kontextes zwischen Kérpergewicht und
Lebensqualitat auf der Basis der Ergebnisse des Ad-Hoc-Fragebogens, korrelierte der
BMI in dieser Studie nur maRig mit drei physischen Dimension des SF-36 — der
Korperlichen Funktionsfahigkeit (KOFU), der Korperlichen Rollenfunktion (KORO)
und dem Schmerz (SCHM). Diese negative Korrelation erschien plausibel vor dem
Hintergrund, dass ein pathologisch hoher BMI einhergeht mit einer verringerten
korperlichen Funktionalitat. Eine Verédnderung des Affektes in Abhangigkeit des
Kdrpergewichtes, also eine Korrelation des BMI mit dem BDI-11, dem STAI/X2 oder der
SF-36-Dimension Emotionale Rollenfunktion (EMRO) war jedoch nicht zu erfassen.
Dies scheint im Widerspruch zu der Tatsache zu stehen, dass die Patienten die
Gewichtszunahme im Freitext des Ad-hoc-Fragebogens als denjenigen Faktor notierten,
welcher die Lebensqualitat am stérksten beeintrachtigt. Fir diese Diskrepanz konnte im

Rahmen dieser Studie keine plausible Erklarung geliefert werden.

Letztendlich handelt es sich jedoch um eine wohlbekannte Tatsache, dass ein
regelmaRiges Monitoring des Koérpergewichtes und der anderen kardiovaskularen
Risikofaktoren von groRem Belang fur die langfristige Lebensqualitat sind. Nur auf
diesem Weg ist die zeitgerechte und bedarfsadaptierte Einleitung praventiver
MaRnahmen mdglich (u. a. Handlungsanweisungen zu einer kaloriensparenden
Ern&hrungsweise, Etablierung eines individuellen Sportprogrammes, bariatrische
Therapien, Einleitung einer Medikation zur Reduktion erhohter Blutdruck-, Blutzucker-

und Fettstoffwechselwerte u. a.).

Bereits im Jahr 1977 wurde durch Clopper et al. [72] neben sozialen
Ruckzugstendenzen eine verminderte sexuelle Aktivitat bei Kraniopharyngeomen
beschrieben. Somit erschien es folgerichtig, dass 45 % der Betroffenen ein vermindertes
sexuelles Verlangen als Lebensqualitats-beeintrachtigenden Umstand im Ad-Hoc-

Fragebogen angaben. Eine néhere Betrachtung der Sexualitdt von Mannern und Frauen
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mit einem Kraniopharyngeom in der Krankenschichte wurde im Rahmen dieser Studie
erstmals vorgenommen. Hierzu wurden der International Index of Erectile Function
(IHEF) und des Femal Sexual Function Index (FSFI) als standardisierte Fragebdgen
verwendet. Hierbei wurde deutlich, dass sowohl Frauen als auch Ménner in ihrer
sexuellen Funktionalitat entscheidend beeintrachtigt waren. Formal betrachtet konnte
bei mehr als einem Viertel der Kraniopharyngeompatientinnen anhand des FSFI eine
sexuelle Funktionsstérung nachgewiesen werden. Im Vergleich zur Kontrollgruppe
waren statistisch signifikante Werte zu Ungunsten der Kraniopharyngeompatientinnen
in jeder einzelnen Dimension erfassbar (Sexuelle Erregung, sexuelles Verlangen,
Lubrikation, Orgasmus-Fahigkeit, Befriedigung, Schmerz). Bei den mannlichen
Kraniopharyngeompatienten war kein Defizit der Libido zu messen, jedoch

manifestierten sich Probleme auf dem Feld der Erektions- und Orgasmusféahigkeit.

Es stellt sich sodann die Frage, warum gemaR unserer Erhebung kein robuster
Zusammenhang zwischen der Sexualfunktion und der Lebensqualitit nachweisbar war.
Madglicherweise war die Stichprobe zur Erfassung einer statistisch signifikanten
Korrelation zu Kklein. Urséchlich hierfir in Betracht gezogen werden muss dartber
hinaus, dass sich andere Fragebogenkonstrukte beziehungsweise die Durchfiihrung von
Einzelinterviews eventuell besser zur Untersuchung der Sexualfunktion bei dieser

Population eignen.

In der Betrachtung der einzelnen Dimensionen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat gemaR dem SF-36 betrafen die Einschrankungen vor allem die physische
Gesundheit infolge korperlicher Beschwerden. Darliber hinaus beurteilten die
Kraniopharyngeompatienten ihren eigenen Gesundheitszustand deutlich schlechter im
Vergleich zur gesunden Kontrollkohorte. Trotz der Angabe persistierender
Kopfschmerzen als beeintrachtigenden Faktor der Lebensqualitat von 34 % der
Betroffenen schien die Reduktion der Lebensqualitat nicht maRgeblich mit Schmerzen
vergesellschaftet zu sein schien. Der regelmaRige Konsum von Analgetika beschrénkte

sich auf 2 der 38 Kraniopharyngeompatienten, welche angaben, Paracetamol
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einzunehmen. Das verdeutlicht auch die Subskala Schmerz des SF-36. In dieser
Kategorie lag die Lebensqualitat der Kraniopharyngeompatienten 12,6 Prozentpunkte
oberhalb derer der Eichstichprobe der deutschen Referenzbevélkerung aus dem Jahr
1998. Die Ursachen hierfiir sind nicht eindeutig zu belegen. Der Erklarungsansatz, dass
die deutsche Normstichprobe auch durch Patienten gebildet wurde, deren Alter oberhalb
dessen unserer Kraniopharyngeompatienten lag und mit zunehmendem Lebensalter das
MaR schmerzhafter Leiden infolge degenerativer Prozesse zunimmt, war nicht
stichhaltig. Das Durchschnittsalter der untersuchten Kohorte betrug zum
Befragungszeitpunkt 41,5 Jahre. Verglich man in dieser Altersgruppe das Ergebnis der
SF-36-Normstichprobe (Méanner und Frauen; 41-50 Jahre) in Bezug auf Schmerz, so
wurde deutlich, dass auch hier ein deutlich héherer Prozentpunktwert im Sinne einer
besseren Lebensqualitit von den Kraniopharyngeompatienten erreicht wurde (79,95
Punkte der Kraniopharyngeompatienten versus 66,75 Punkte der Normstichprobe).
Maoglicherweise steht das niedrigere Schmerzlevel der Kraniopharyngeompatienten in
kausalem Zusammenhang zu einer im Rahmen der Tumorerkrankung und deren
Behandlung gereiften Resilienz. Der deutsche Philosoph Friedrich Wilhelm Nietzsche

formulierte hierzu sehr treffend: "Was mich nicht umbringt, macht mich starker." [73]

Im Geschlechtervergleich fanden sich in den einzelnen Dimensionen des SF-36 keine
signifikanten Unterschiede, jedoch zeigte sich die Lebensqualitat der Frauen in 7 der 8
Dimensionen tendenziell schlechter. Dies schien jedoch kein krankheitsspezifisches
Phanomen zu sein. Im Jahr 2013 publizierten Ellert et al. [74] eine Ubersicht (iber die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei Erwachsenen in Deutschland. Als
Messinstrument diente der SF-36. Zur Auswertung kamen die Fragebdgen von 8.152
Personen im Alter zwischen 18 und 79 Jahren. In Entsprechung zu vorangegangenen
Studien erreichten Mé&nner signifikant bessere Werte in nahezu allen Dimensionen der

Lebensqualitét.

Die Ergebnisse der Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat mittels SF-36

waren denen friiherer Erhebungen bei erwachsenen Kraniopharyngeompatienten sehr
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ahnlich [17,6]. So wiesen Dekkers et al. [6] ebenfalls Nachteile bei der physischen
Funktionsfahigkeit und des eigenen Gesundheitszustandes im Vergleich zur
Kontrollgruppe nach. Auch Sands et al. [75] nutzten den SF-36 und die Achenbach
Child Behavior Checklist oder die Young Adult Checklist, um die Lebensqualitat von 29
jungen Kraniopharyngeompatienten postoperativ zu untersuchen. In Ubereinstimmung
zu unseren Resultaten liel3en sich auch in dieser Kohorte Einschrdnkungen durch
korperliche Beschwerden, internale Probleme und Defizite im Bereich der

Aufmerksamkeit erfassen.

Denkbar schien ein Zusammenhang der reduzierten physischen Funktionsfahigkeit mit
der hohen Rate an persistierenden Visusstorungen bei 42,11 % in unserem
Patientenkollektiv. Es ist daruiber hinaus hochstwahrscheinlich, dass die weiter oben
erwéhnte Storung der Schlafqualitét, Fatigue und Tagesschlafrigkeit zur Verminderung
des subjektiven Leistungsniveaus beitrugen. Mehr als die Hélfte der Patienten gab
zudem an, sich durch Durst und h&ufigen Toilettengang gestort zu fuhlen.

Ein Auftreten der Symptomkonstellation, bestehend aus Durst und haufigem
Toilettengang in Zusammenhang mit einer inaddquaten ADH-Sekretion ist bekannt. In
Entsprechung zur Fachliteratur litten 2 Drittel der von uns befragten
Kraniopharyngeompatienten an einem persistierenden Diabetes insipidus. Dessen
Behandlung erfordert zumeist mehrfach taglich Desmopressin-Applikationen.
Gegenstand einer fortgesetzten klinischen Forschung koénnte die Frage sein, ob sich
uber eine engmaschigere Anbindung an eine Fachambulanz mit hdufigeren Kontrolle
der Referenzwerte zur optimalen Steuerung der Medikation und Edukation mit dem Ziel
der Erhaltung der Compliance eine Verbesserung der Lebensqualitat der Betroffenen
erzielen lasst. In diesem Kontext sollte erwahnt werden, dass mehr als die Halfte der
Kraniopharyngeompatienten angab, eine Reduktion ihrer Lebensqualitat durch die
tagliche Medikamenteneinnahme zu erfahren. GeméaR den Angaben der Literatur l&sst
sich bei Kraniopharyngeomen infolge der Schadigung der Hypothalamus-Hypophysen-

Achse zum Zeitpunkt der Diagnosestellung bereits bei 40-87 % der Patienten zumindest
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ein Hormondefizit nachweisen [76]. Postoperativ steigt diese Raten weiter an [77]. In
der vorliegenden Studie wiesen 95 % der Kraniopharyngeompatienten eine
Hypophyseninsuffizienz auf, bei 37 % der Probanden in Form eines

Panhypopituitarismus.

5.2 Diskussion der Methoden

Diese Studie weist einige Starken und Schwéachen auf. Eine wichtige Limitation ist,
dass der Einfluss der geringen Stichprobengréfie auf das Ergebnis der statistischen
Analysen nicht sicher auszuschlieRen. Méglicherweise wurden aufgrund dessen einige
Unterschiede nicht gesehen. Optimalerweise sollte eine deutlich grofiere Kohorte
eingeschlossen werden. Praktisch gestaltet sich dies jedoch schwierig aufgrund der

Seltenheit der Erkrankung.

Die von uns genutzten standardisierten Fragebdgen wurden nicht speziell fur
Kraniopharyngeompatienten konzipiert. Sie erlauben jedoch eine Beurteilung
hinsichtlich Tendenzen bei der Auspragung physischer, psychischer und sozialer

Aspekte der Lebensqualitat.

Wahrend der Auswertung des Fragebogens zum Sexualleben der Ménner, dem IEF,
wurde interessanterweise deutlich, dass das Fragebogen-Resultat, also das MaR der
sexuellen Funktionsféhigkeit entscheidend davon abhing, ob eine potentielle
Sexualpartnerin zur Verfligung stand in einem Zeitraum von 4 Wochen vor der
Befragung. Da dieser Fakt in der vorliegenden Studie nicht explizit erfragt wurde,
nahmen wir eine Selektion der Items vor. Es gingen in die Interpretation nur diejenigen
Fragen ein, welche unabhdngig vom Geschlechtsverkehr (im engeren Sinne)
beantwortet werden konnten. Auf diese Weise konnten solide Aussagen nur zu den
Doménen Orgasmusfahigkeit und Sexuelles Verlangen gemacht werden. Daruber hinaus
wurde aus den verbliebenen 7 Items ein neuer, ,,adaptierter” IIEF-Score berechnet.

Dessen Interpretation erfolgte aufgrund der fehlenden evaluierten Gutekriterien mit
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Vorbehalt. Diese Einschrédnkung sollte bei weiterer Nutzung des IIEF beriicksichtigt

werden.

5.3 Ausblick

Die Kraniopharyngeom-bedingte Reduktion der Lebensqualitét ist ein komplexes und
nur teilweise verstandenes Phanomen. Dank intensiver Forschungsarbeit gelang eine
stetige Reduktion der Mortalitat in den vergangenen Jahrzehnten. Auch in Zukunft sind
weitere Untersuchungen auf diesem Feld unabdingbar, um den Betroffenen die

bestmdgliche Lebensqualitat zu gewahrleisten.

Aufgrund geringer Fallzahlen und der Betrachtung zumeist nur einzelner Facetten der
Lebensqualitat war die Aussagekraft bisheriger Arbeiten zu diesem seltenen
Krankheitsbild oft limitiert. Durch die Anwendung nationaler und internationaler
Krankheitsregister bzw. ein multizentrisches Studiendesign kénnte die Akquise grolerer
Populationen und damit eine zuverlassigere Bewertung der Untersuchungsergebnisse

gelingen.

Eine Weiterfuhrung der Forschungsarbeit bedarf es zum besseren Verstandnis der
Mechanismen, welche der gestorten zirkadianen Rhythmik und der exzessiven
Gewichtszunahme infolge eines hypothalamischen Schadens zugrunde liegen. Vielleicht
etabliert sich die Melatonin-Substitution als gut vertragliche und zuverlassige Methode
zur Verbesserung der Schlafeffizienz und Tagesmudigkeit. In Zukunft muss weiter
daran gearbeitet werden, Patienten mit einer hypothalamisch assoziierten,
Kraniopharyngeom-bedingten Adipositas eine medikamentdse oder operative Therapie
zur Verfugung zu stellen, deren Wirksamkeit arzneimittel-rechtlich anerkannt bzw. in

kontrollierten Studien hinreichend nachgewiesen wurde.

Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit brachten neue Fragen zutage, deren
Beantwortung noch aussteht. Beispielsweise fand sich keine plausible Erklarung fir die
die Diskrepanz, dass der tberwiegende Teil der Kraniopharyngeompatienten, die

Gewichtszunahme als denjenigen Faktor angab, welcher die Lebensqualitat am meisten
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minderte. In der Korrelationsanalyse zeigte sich jedoch kein statistisch signifikanter
Zusammenhang zwischen dem BMI und den einzelnen Dimensionen der
Lebensqualitat. In gleicher Weise verhielt es sich mit den einzelnen Domanen der
Sexualfunktion des FSFI und IHEF. Deren Auswertung und die Analyse des Ad-Hoc-
Fragebogens erbrachten einen deutlichen Hinweis darauf, dass die Sexualfunktion von
Kraniopharyngeompatienten im Vergleich zur Kontrollgruppe beeintrachtigt war. Auch
hier war keine Korrelation mit der Lebensqualitat zu erfassen. Die Eignung dieser
Fragebogenkonstrukte zur Erforschung der Sexualitat von Kraniopharyngeompatienten
musste im Rahmen dieser Arbeit in Frage gestellt werden. Mdglicherweise ist eine
dezidierte Sexualanamnese anhand standardisierter und transkribierter Einzelinterviews
geeigneter zur Einschétzung des Einflusses der Sexualitat auf die Lebensqualitat der

Kraniopharyngeompatienten.

Das Management dieser Tumorerkrankung ist vielschichtig und bedarf einer
lebenslangen multidisziplindren Begleitung der Patienten durch ein erfahrenes
interdisziplinares Team. Eine schonende neurochirurgische Intervention kann
hypothalamische Komplikationen vermeiden und die Prognose entscheidend
verbessern. Dartiber hinaus stellen eine balancierte Hormonsubstitution, das
regelmaRige Monitoring und die disziplinierte Behandlung kardiovaskul&rer
Risikofaktoren die Bedingung einer bestmdglichen Lebensqualitat dar. Symptome wie
Angstlichkeit und Depressivitat sind medizinisch gut beeinflussbar und sollten bei den
Betroffenen gezielt erfragt und behandelt werden. In gleicher Weise verhdlt es sich mit
den Schlafstérungen. Im Rahmen einer weiterfiihrenden somnologischen Diagnostik
konnten sich kausale Therapieoptionen er6ffnen, wie zum Beispiel die Behandlung

eines moglicherweise bestehenden Schlafapnoe-Syndroms.

Schlussendlich lag es der Autorin dieser Schrift am Herzen, die vielfaltigen und
alltagsrelevanten Beeintrachtigungen, die die seltene Erkrankung eines
Kraniopharyngeom mit sich bringt, aufzuzeigen und in das Bewusstsein zukinftiger
Behandler zu riicken, um auf diesem Weg einen Beitrag zur Verbesserung der

Lebensqualitat dieser Menschen zu leisten.
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6. Zusammenfassung

Bei Ausbleiben einer Therapie ist trotz der histologischen Benignitét des
Kraniopharyngeoms die Prognose dieser Erkrankung infolge der raumfordernden und

infiltrativen Eigenschaften des Tumors infaust.

Aufgrund der etablierten operativen und konservativen Behandlungsoptionen ist die 10-
Jahres-Uberlebensrate bei Kraniopharyngeomen giinstig und betragt heutzutage im
Durchschnitt zwischen 87-92 % [32]. Nichts desto trotz liel? sich bereits in
vorangegangenen Studien bei Patienten, welche in der Kindheit oder im
Erwachsenenalter aufgrund eines Kraniopharyngeoms behandelt worden, eine
persistierende Reduktion ihrer gesundheitsbezogenen Lebensqualitit nachweisen. Die
Beeintrachtigungen bedingen sich einerseits durch das destruktive Wachstum des
Tumors und andererseits durch dessen Behandlung.

Das Ziel der vorliegenden Dissertation bestand in einer moglichst facettenreichen
Betrachtung der Lebensqualitat erwachsener Kraniopharyngeompatienten. Um die
Einfllsse einer altersbedingten Multimorbiditat und hierdurch reduzierten
Lebensqualitét [78] so gering wie mdglich zu halten, schlossen wir nur
Kraniopharyngeompatienten im jungen und mittleren Erwachsenalter ein. Hierfur stand
uns eine fir dieses seltene Krankheitsbild vergleichsweise groRRe Stichprobe von 38
Patienten zur Verfligung. Ein eigens fur diese Studie konzipierter Ad-Hoc-Fragebogen
beinhaltete Fragen zu soziodemographischen und krankheitsspezifischen Aspekten und
gab dartiber hinaus Auskunft Gber bisherige Therapien und subjektive Lebensqualitats-
limitierende Faktoren. Zusétzlich wurden 8 standardisierte Fragebogenkonzepte
einbezogen, um maglichst viele Facetten der Lebensqualitat abzubilden: das

Short Form-36 Health Survey (SF-36), das Beck’sche Depressionsinventar (BDI-II), das
State-Trait-Anst-Inventar (STAI), der Fatigue Severity Scale (FSS) nach Krupp, der
Pittsburgh Schlafqualitats Index (PSQI), die Epworth Sleepiness Scale (ESS), Adult
Self-Report (ASR/18-59). Erstmals kamen bei Kraniopharyngeompatienten Fragebdgen
zum Sexualleben in Form des Femal Sexual Function Index (FSFI) fur Frauen und des
International Index of Erectile Function (IIEF) fur Manner zum Einsatz. Die Ergebnisse

der standardisierten Fragebdgen wurden verglichen mit einer hinsichtlich der Alters-
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Zusammenfassung

und Geschlechterverteilung ebenbdrtigen Kontrollgruppe sowie Referenzwerten der
entsprechenden Fachliteratur. Abschliel3end erfolgte eine Untersuchung der
Zusammenhange der lebensqualitatsrelevanten Faktoren in Form einer

Korrelationsanalyse.

Anhand dieser Arbeit konnte aufgezeigt werden, dass die Kraniopharyngeompatienten
gesellschaftlich gut integriert waren und keine Schwierigkeiten hatten, sich in ihre
familidre und berufliche Umwelt einzuftigen. Trotz dessen belegten die vorliegenden
Daten eine dauerhafte, multifaktoriell bedingte Reduktion der Lebensqualitat. Nahezu
alle Betroffenen waren aufgrund einer Hypophyseninsuffizienz auf die tagliche
Einnahme von Medikamenten angewiesen. Mehr als 40 % der Betroffenen berichteten
eine Visusstorung, welche sich negativ auf die Lebensqualitat auswirke. Im Vergleich
zur Kontrollgruppe zeigte sich eine erhdhte Rate affektiver Probleme in Form
vermehrter Angstlichkeit und Depressivitit. Der Einsatz von Psychopharmaka und die
Inanspruchnahme einer Psychotherapie hingegen waren gering. In Kongruenz zu
vorangegangenen Studien war bei den Kraniopharyngeompatienten eine verminderte
Schlafeffizienz, eine erhdhte Fatigue und Tagesschlafrigkeit nachweisen. Von den
verschiedenen Dimensionen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat markierten sich
die groBten Probleme im Bereich der physischen Funktionsfahigkeit. Die
Gewichtszunahme war der derjenige Faktor, welcher am haufigsten und am intensivsten
storend in Bezug auf die Lebensqualitat empfunden wurde. Dartiber hinaus gab es bei

beiden Geschlechtern deutliche Hinweise auf eine Beeintréchtigung der Sexualfunktion.

In der Korrelationsanalyse wurde die Angstlichkeit als groter Einflussfaktor der
unterschiedlichen Dimensionen der Lebensqualitat detektiert, gefolgt von der
Depressivitat und der Schlafqualitat. Interessanterweise fand sich in unserer Kohorte
keine statistisch signifikante Korrelation zwischen dem BMI, den Dimensionen der
Sexualitat und der Lebensqualitat. Auf diesem Feld sind weitere Untersuchungen mit

groReren Populationen erforderlich. Eine dezidierte Anamnese der Sexualitdt von
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Zusammenfassung

Kraniopharyngeompatienten und deren Einordnung als Lebensqualitats-bestimmenden
Faktor ist moglicherweise in Form standardisierter Einzelinterviews geeigneter.

Die Behandlung von Patienten mit dieser seltenen Erkrankung stellt eine langfristige
und komplexe Herausforderung dar mit hohen Anforderungen an ein spezialisiertes
interdisziplindres Team verschiedener Berufsgruppen. Den nachweislich
lebensqualitats-limitierenden Faktoren sollte hierbei eine besondere Aufmerksamkeit
zuteilwerden. Denn nur durch eine gezielte Anamnese und addaquate Behandlung dieser
Symptome kann eine Verbesserung der Lebensqualitat der Kraniopharyngeompatienten

erreicht werden.
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