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Zusammenfassung

Die vorliegende Arbeit stellt drei verschiedene Studien zur Behandlungszufriedenheit mit der
tiefen Hirnstimulation bei Patienten mit Morbus Parkinson vor.

Die Therapie der tiefen Hirnstimulation wird vor allem bei zunehmenden Komplikationen
aufgrund der Medikation und des chronischen Verlaufs der Erkrankung angewendet und
dient der Behandlung der motorischen Symptome. Ein entsprechender positiver Effekt
konnte mit zahlreichen Studien nachgewiesen werden. Aus klinischer Sicht wird der Erfolg
der Therapie deshalb anhand der Verbesserung der motorischen Symptome gemessen.
Diese Arbeit fokussiert speziell die Behandlungszufriedenheit der Patienten und untersucht
innerhalb verschiedener Studien einzelne mogliche Pradiktoren. Da zu diesem Thema bisher
keine Daten vorliegen, wird anhand von Fragebdgen- und Interviewdaten explorativ eine
Vielzahl an méglichen EinflussgrofRen tberprift.

In der ersten Studie werden zufriedene und unzufriedene Patienten mit tiefer Hirnstimulation
hinsichtlich ihrer motorischen Beeintrachtigung und einer Reihe von psychischen und
psychosozialen Variablen miteinander verglichen. AuRerdem erfolgt eine genauere Analyse
von Patienten, deren Angaben zur Behandlungszufriedenheit nicht mit der Kklinischen
Einschatzung des Effektes der Stimulation Ubereinstimmen. Anschlieend wird anhand der
zweiten Studie versucht, die gezeigten Ergebnisse auf den préoperativen Zustand zu
Ubertragen. Zudem sollen Unterschiede in der Verdnderung in den ersten sechs Monaten
unter Stimulation in psychischen und psychosozialen Variablen aufgezeigt werden.

Die Ergebnisse beider Studien zeigen, dass sich zufriedene und unzufriedene Patienten
weder in der praoperativen noch in der postoperativen klinischen Einschatzung der Motorik
unterscheiden. Dem gegenlber stehen Unterschiede in den psychischen und
psychosozialen Variablen. So beschreiben sich unzufriedene Patienten als depressiver,
apathischer,  berichten  weniger soziale Unterstitzung und weniger aktive
Bewaltigungsstrategien. Zudem schétzen sie den Grad ihrer erfullten Erwartungen geringer
ein, nennen aber prdoperativ auch weniger Erwartungen, die direkt durch die tiefe
Hirnstimulation beeinflussbar sind. Die Unterschiede in der Depression konnten dabei auch
fur den préaoperativen Vergleich bestétigt werden.

Die dritte Studie untersucht die Erwartungen und Bedenken gegenlber der Therapie und
richtet sich sowohl an Patienten mit tiefer Hirnstimulation als auch an Patienten ohne
Stimulation. Dabei zeigen beide Gruppen vorwiegend realistische Erwartungen, wobei nicht
stimulierte Patienten insgesamt eine hodhere Vielzahl an unterschiedlichen Erwartungen
angeben. Auch kann anhand der Ergebnisse eine Regressionsgleichung zur Vorhersage der
Zufriedenheit aufgestellt werden, deren Komponenten, Grad der erfiillten Erwartungen, Grad
der praoperativen Aufklarung, Alltagsbeeintrachtigung und Vorhandensein von
Nebenwirkungen, 79% der Gesamtvarianz aufklaren.

Die Ergebnisse weisen damit insgesamt auf die Bedeutung psychischer und psychosozialer
Aspekte in Hinblick auf die postoperative Zufriedenheit der Patienten hin. Zudem
verdeutlichen sie die Relevanz der Erwartungen im Rahmen der praoperativen Aufklarung.
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1 Einleitung

Morbus Parkinson (M. Parkinson) bezeichnet eine chronische Erkrankung, die auf einem
Dopamin-Mangel in der Substantia nigra basiert und sich vor allem in motorischen
Beeintrachtigungen wie Zittern, Bewegungsverarmung und Muskelsteifigkeit zeigt. Zur
Behandlung der Symptome wird neben der medikamentdsen Therapie seit Gber 10 Jahren
die tiefe Hirnstimulation eingesetzt. Im Rahmen letzterer werden dem Patienten zwei
Elektroden implantiert, die Uber eine elektrische Stimulation im subthalamischen Kern die
genannten motorischen Symptome verringern. Trotz der belegten Verbesserung der Motorik,
beschreiben einige Arbeiten psychische und psychosoziale Nebenwirkungen, wobei die
genauen Zusammenhange und Ursachen bisher nicht geklart sind. Auch liegen keine
Arbeiten zur Patientenzufriedenheit mit dem Verfahren vor.

Zufriedenheit bezeichnet einen emotionalen Zustand, in dem die eigenen Bedurfnisse als
befriedigt angesehen werden. Dem Konstrukt liegen komplexe psychosoziale Prozesse der
Regulation und Adaption zugrunde, deren Steuerung fast ausschlie3lich durch subjektive
Faktoren erfolgt (Mduller-Leimkihler & Dunkel, 2003). Zudem wird von einem
Zusammenhang zwischen den personlichen Erwartungen und der Zufriedenheit
ausgegangen.

Im Kklinischen Rahmen gilt die Zufriedenheit als intuitiv eingangiges Konzept. Sie wird als Ziel
einer medizinischen Behandlung festgelegt, ohne das eine theoretische Fundierung des
Konstruktes oder standardisierte Vorgehensweisen vorliegen (Hanndver, 2000; Mdller-
Leimkihler & Dunkel, 2003). Die Erhebung dient vor allem der Dokumentation des
Behandlungserfolges bzw. methodischer Defizite innerhalb einer Behandlung. Gleichzeitig
wird die genauere Analyse aber auch zur Ermittlung einzelner zugehdériger Pradiktoren
eingesetzt, um langfristig eine Steigerung der Zufriedenheit zu erreichen.

Bei Patienten mit M. Parkinson konnten Chrischilles et al. (2002) einen starken
Zusammenhang zwischen der Lebenszufriedenheit der Patienten und psychischen Faktoren
nachweisen. Motorische Parameter, die aus klinischer Sicht im Vordergrund der Erkrankung
und Behandlung stehen, klarten dagegen nur einen sehr geringen Anteil der Varianz der
Zufriedenheit auf und unterschieden sich nicht relevant zwischen zufriedenen und
unzufriedenen Patienten. Lewis (1994) fand auf3erdem allenfalls geringe Zusammenhange
der Zufriedenheit mit sozialdemographischen Parametern wie Alter, Bildung und Geschlecht.
Die vorliegende Arbeit untersucht die Patientenzufriedenheit mit der tiefen Hirnstimulation.
Dazu werden in den ersten beiden Studien zufriedene und unzufriedene Patienten
hinsichtlich motorischer und psychischer Variablen verglichen. Die dritte Studie dient
anschlielfend der Gegenuberstellung von Bedenken gegenuber der Therapie von
stimulierten und nicht stimulierten Patienten und untersucht Zusammenhénge zwischen der
Zufriedenheit und psychischen Parametern.

Zum naheren Verstandnis wird der Darstellung der Studien ein theoretischer Teil
vorangestellt, in dem die Parkinson-Erkrankung inklusive der zugehérigen Symptome, der
Begleiterscheinungen, die medikamentbésen Therapiemethoden sowie die Behandlung
anhand der tiefen Hirnstimulation und die zugehdrigen, diskutierten Effekte beschrieben
werden.

13



Theoretischer Hintergrund Bettina Moller

Theoretischer Hintergrund

2 Grundlagen zum Krankheitsbild M. Parkinson

Die Parkinson-Erkrankung ist nach Epilepsie die zweithdufigste neurologische Erkrankung
(Reichmann, 2003). Sie tritt mit ansteigender Pravalenz im Alter auf und gehoért zu den
degenerativen Erkrankungen. Ende des 19. Jahrhunderts benannte Charcot (1875) sie nach
dem Londoner Arzt James Parkinson, der das Krankheitsbild 1817 erstmalig unter dem
Begriff ,Shaking Palsy" beschrieb.

Im folgenden Kapitel soll zunachst auf die Krankheit und ihre Symptome sowie auf ihre
Behandlung, insbesondere durch die tiefe Hirnstimulation (THS) eingegangen werden.

2.1 Epidemiologie, Atiologie und Pathogenese

In Deutschland kommen auf 100.000 Einwohner circa 100 Parkinson-Erkrankte. In der
Altersgruppe der Uber fliinfundsechsigjahrigen ist im Durchschnitt jede hundertste Person
erkrankt. Die Pravalenzraten liegen weltweit zwischen 18 und 418 Betroffenen pro 100.000
Personen, wobei vor allem methodologische Unterschiede der Studien zur hoheren
Variabilitat fihren (Zhang & Roman, 1993). Insgesamt ist von keinem
geschlechtsspezifischen Unterschied auszugehen, auch wenn einige Arbeiten auf ein
doppelt so hohes Erkrankungsrisiko bei Mannern hinweisen (Baldereschi, Carlo, Rocca,
Vanni, Maggi et al., 2000). Das mittlere Erkrankungsalter betragt 55 bis 65 Jahre. Allerdings
kann die Krankheit auch bereits vor dem 40. Lebensjahr einsetzen.

Bei Morbus Parkinson (M. Parkinson) kommt es zu einer selektiven Degeneration der
dopaminergen Neuronen in der Substantia nigra pars compacta, was zu einer Uber
neunzigprozentigen Reduktion des im Striatum befindlichen Dopamin fuhrt (Olanow, Jenner,
Tatton & Tatton, 1998; Forno, 1996). In den verbliebenen degenerierten Neuronen der
Substantia nigra sind sogenannte Lewy-Korperchen nachweisbar (Lewy, 1912). Diese
runden zytoplasmatischen Einschlusskérperchen besitzen einen dichten, eosinophilen Kern
und sind pathognostisch fur M. Parkinson (Gibb & Lee, 1988), treten jedoch auch bei
anderen Erkrankungen, wie zum Beispiel der Lewy-Body-Demenz auf.

Zur Pathogenese werden derzeit drei Mechanismen der Zellschéadigung diskutiert: ein Defekt
der oxidativen Phosphorylierung in der mitochondrialen Atmungskette, das Auftreten von
oxidativem Stress und die Ablagerung von pathologischen Proteinaggregaten in den
Neuronen. Zusatzlich zu der Zelldegeneration in der Substantia nigra degenerieren im
geringeren Mafe noradrenerge Neurone im Locus coeruleus, serotonerge Neurone im
Nucleus raphe dorsalis, cholinerge Neurone im Nucleus basalis Meynert und Neurone in der
Amygdala, im dorsalen Vaguskern und in peripheren sympathischen Ganglien (Braak, Rib &
Braak, 2000; Jellinger, 2001; Perl, 1998).

Der Dopaminverlust im Striatum fuhrt Uber die interzirkularen Feedback-Schleifen zu einer
verstarkten thalamischen Hemmung und verdnderten Basalganglienaktivitat. In Folge
Letzterer treten sowohl die Kardinalsymptome der Erkrankung als auch einige der
nichtmotorischen Symptome auf. Allerdings scheinen kompensatorische Mechanismen
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innerhalb der Feedbackschleife zu existieren, so dass erste motorische Symptome erst
auftreten, wenn circa 50% der Neurone im Striatum degeneriert sind und der Dopamingehalt
um 70 bis 80% gesunken ist (Braune, Moller & Oertel 1999; Wohrle & Hennerici, 2004).

2.2 Symptomatik

2.1.1 Die motorischen Kardinalsymptome

Die drei Hauptsymptome des M. Parkinsons sind Akinese, Tremor und Rigor. Einige Autoren
zéhlen zudem die posturale Instabilitdt zu den Kardinalsymptomen, die normalerweise erst
im fortgeschrittenen Krankheitsstadium auftritt. Typisch fir die Diagnose M. Parkinson sind
ein einseitiger Beginn der Symptome und eine langjéhrige asymmetrische Auspragung.

Die Begriffe Akinese, Bradykinese und Hypokinese werden meist synonym verwendet,
obgleich sie drei unterschiedliche Aspekte einer verarmten Bewegung beschreiben. Dabei
benennt die Akinese den verzdgerten Bewegungsbeginn, die Bradykinese die
Verlangsamung der Ablaufe und die Hypokinese das seltenere Auftreten der Bewegungen
(Ceballos-Baumann, 2005). Anfangs zeigt sich diese motorische Beeintrachtigung vor allem
in einer Stérung der Feinmotorik, wie zum Beispiel einer Veranderung der Schrift und
Schwierigkeiten beim Ankleiden. Im Verlauf ist die Rumpf-, Glieder- und Gesichtsmuskulatur
betroffen. Die Folge sind Anderungen in der Haltung, die durch einen nach vorn gebeugten
Kopf und Rumpf, eine Stérung der Rumpfmuskulatur und ein erschwertes Umdrehen im Bett
auffallen. Gleichzeitig kbnnen Gangstérungen im Sinne kurzer Schritte, kaum angehobener
FiRRe, einem Nachziehen der Beine und einem verminderten Mitschwingen der Arme
beobachtet werden. Auch kommt es zu Gangblockierungen oder Freezing. Letzteres
bezeichnet ein plotzliches Einfrieren oder Festkleben beim Durchschreiten von Tiren oder
Engpéssen. Vor allem dem familiaren Umfeld fallt dartiber hinaus eine reduzierte Gestik und
Mimik (Hypomimie) auf, die zu einem teilnahmslosen und starren Gesichtsausdruck fihrt.
Zudem kann es zu Schluckstérungen und in Folge dessen zu einem vermehrten
Speichelfluss kommen sowie einer zunehmend leisen, heiseren, undeutlichen und
monotonen Artikulation.

Die Bradykinese tritt im Verlauf der Erkrankung zunehmend in den Vordergrund und
bestimmt gré3tenteils das Gesamtbild des Patienten.

Die Schwierigkeiten in der Initierung von Bewegungen und die Bewegungsarmut kdnnen
direkt auf eine gestorte Aktivitdt der Basalganglien-Output-Kerne zurtickgefiihrt werden
(Young & Penney, 2000).

Der Tremor tritt bei 50 bis 70% der Betroffenen bereits als Friihsymptom auf, kann sich aber
auch im Verlauf der Erkrankung zeigen (Braune, Méller & Oertel, 1999). In der Regel handelt
es sich um einen Ruhetremor mit einer Frequenz von vier bis sechs Hertz (Gerlach,
Reichmann & Riederer, 2003), der bei willkirlichen Bewegungen verschwindet und auf der
alternierenden Kontraktion vorwiegend distaler Muskelgruppen beruht. Dabei sind vor allem
die Hande, Arme und Beine betroffen, seltener der Kopf. Das Zittern ist asymmetrisch betont
und verstarkt sich bei psychischer Belastung wie Stress. Der Ruhetremor bei M. Parkinson
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ist kein Resultat der Basalganglienschleifen, sondern wird auf eine direkte dopaminerge
Verknupfung zwischen der Substantia nigra pars compacta und dem Nucleus subthalamicus
zurlckgefihrt (Hedreen, 1990). Die Symptome stehen so in direktem Zusammenhang mit
den entstandenen subthalamischen Dysfunktionen (Carr, 2002).

Bei 40 bis 50% der Patienten kann zuséatzlich ein Halte- oder Aktionstremor mit hdherer
Frequenz beobachtet werden (Braune et al., 1999).

Rigor benennt den pathologisch erhéhten Muskeltonus, der von Patienten als Verspannung
und Verkrampfung wahrgenommen wird. Diese Steifigkeit &uf3ert sich durch einen
wachsernen Widerstand bei passiver Bewegung und ist unabhangig von der jeweiligen
Gelenkstellung und Bewegung standig vorhanden. Bei passiver Bewegung kommt es zu
einem ruckartigen Nachlassen des Widerstandes, dem sogenannten Zahnradphanomen.
Der Rigor &uRert sich auch in ausgepragten Muskelschmerzen, einer Unfahigkeit zu
schnellen Bewegungen, Haltungsstdrungen sowie ungeschicktem Verhalten und einer
gestoérten Feinmotorik.

Die Ursache dieser Steifigkeit wird in einer Daueraktivitat der Basalganglienschleifen
gesehen (Lee, 1989).

Wahrend sich die posturale Instabilitdt anfangs in den herabgesetzten reflektorischen
Ausgleichbewegungen &uf3ert, werden die damit einhergehenden Haltungs- und
Gangprobleme erst im Verlauf der Krankheit deutlich. Dabei fallt es den Patienten
zunehmend schwer, Gehbewegungen zu initiieren. Die Schritte werden kleiner und trippeind
und das Mitschwingen der Arme entféallt vollstdndig, so dass es zu einer erhdhten
Fallneigung kommt. Bei Drehbewegungen erhoht sich die Sturzgefahr weiter.

Fiur die klinische Diagnose eines M. Parkinson muss neben der Akinese mindestens ein
weiteres Kardinalsymptom vorliegen (Kompetenznetz Parkinson, 2008). Da die einzelnen
Symptome interindividuell unterschiedlich ausgepragt sein koénnen, unterscheidet man
innerhalb des M. Parkinson drei Krankheitsbilder:
e Akinetisch-rigider Typ: Akinese und Rigor vorhanden aber kein oder nur minimaler
Tremor,
e Tremordominanter Typ: Akinese und Rigor sind minimal ausgepragt bei deutlichem
Tremor,
e Aquivalenz-Typ: Akinese, Rigor und Tremor sind ann&hernd gleich ausgepragt.
Da ein Nachweis des Zellverlustes in der Substantia nigra und dem Vorkommen von Lewy-
Kdrperchen erst postmortem mdoglich ist, kann die Diagnose derzeit nur klinisch gestellt
werden. Aufgrund der fehlenden Sicherheit ist trotz der klaren, klinischen Kriterien mit einer
nicht unerheblichen Rate an Fehldiagnosen zu rechnen. So fanden Hughes, Daniel, Kilford &
Lees (1992) in einer Studie an 100 untersuchten Patienten bei 24 keine Hinweise auf
Parkinson in der Autobiopsie. Erst durch die Verwendung standardisierter Kriterien, wie den
Brain Bank Kriterien (siehe unten), konnte die Zahl der Fehldiagnosen auf 10 reduziert
werden.

16



Theoretischer Hintergrund Bettina Moller

Die motorischen Symptome im Verlauf

Bis zum Jahre 1961 konnte die Parkinson-Erkrankung nicht behandelt werden, so dass circa
25% der Betroffenen bereits innerhalb der ersten funf Jahre nach Diagnose schwer
behindert und die alterskorrigierte Mortalitat dreifach erhéht war. Inzwischen ist aufgrund der
vorhandenen Behandlungsverfahren (siehe auch Kapitel 2.3) von einer mindestens
zwanzigjahrigen Erkrankungsdauer auszugehen. Auch wird M. Parkinson als nicht tédlich
eingestuft. Betroffene konnen in der Regel das gleiche Lebensalter wie nicht Betroffene
erreichen (Herlofson, Stein, Aarsland & Larsen, 2003). Nur in Ausnahmeféllen sterben die
Patienten an der neurologischen Symptomatik.

Der Verlauf der Erkrankung ist sehr unterschiedlich und lasst kaum eine Vorhersage zu.
Allerdings scheint es, dass Patienten mit einem tremordominanten M. Parkinson einen
glnstigeren Verlauf haben, obgleich der Tremor selbst schwerer zu behandeln ist. Patienten
mit einem akinetisch-rigiden Parkinson weisen einen rasch progredienten Verlauf auf
(Deuschl, 2008). Zudem berichten sie eher Stand- und Gangstdrungen und leiden haufiger
zusatzlich unter einer Depression oder einer Demenz.

Die Schwere der Erkrankung und der Verlauf werden in der Regel anhand der von Hoehn &
Yahr (1967) eingefuihrten Stadien gekennzeichnet:

Tabelle 2.1-1: Einteilung der Krankheitsstadien nach Hoehn & Yahr, modifizierte Fassung (Thimler, 2002)

Stadium Grundlegende Symptome Merkmale

0 Kein Hinweis auf eine Erkrankung

1 Einseitige Erkrankung Keine bis geringe funktionelle Behinderung

15 Einseitige Erkrankung + axiale Einzelne axiale Symptome
Beteiligung

2 Beidseitige Erkrankung ohne Weitere Symptome wie Sprech- und
Beeintrachtigung des Schluckschwierigkeiten méglich, leichte
Gleichgewichts Behinderung

2,5 Leichte beidseitige Erkrankung, | Schwierigkeiten, Ruck auszugleichen, fallt
Pulsionsphanomen beim Nach-hinten-ziehen aber nicht um

3 Leichte bis méRige beidseitige Erste Anzeichen von gestdrten
Erkrankung, Stellreflexen: Unsicherheit beim Umdrehen,
Haltungsstorungen, kdrperlich Gleichgewichtsprobleme (Anstol3 bei
unabhangig geschlossenen Beinen und Augen),

funktionell eingeschrankt aber arbeitsfahig,
kann sich selbstandig versorgen und leben,

Behinderung schwach bis mafig

4 Schwere Behinderung, kann Voll entwickelte schwer beeintrachtigte
ohne Hilfe Gehen u. Stehen Symptomatik, bei den meisten Aktivitaten
auf Hilfe angewiesen

starke Behinderung
5 Ohne Hilfe auf Rollstuhl Rund um die Uhr auf Hilfe angewiesen,
angewiesen oder bettlagerig sehr schwere Behinderung

Nach vier bis zehn Jahren werden zunehmend sogenannte Spatkomplikationen berichtet. Zu
diesen gehdren motorische Fluktuationen, autonome Komplikationen, psychiatrische

17



Theoretischer Hintergrund Bettina Moller

Aufféalligkeiten und die Entwicklung eines doparesistenten Syndroms. Auf diese und weitere
nicht motorische Begleitsymptome wird im nachfolgenden Kapitel eingegangen.

2.2.2 Nicht motorische Symptome

Autonome Storungen

Mit der Parkinson-Erkrankung kann eine Vielzahl an autonomen Stérungen einhergehen, die
sich in den meisten Féllen erst im Krankheitsverlauf zeigen. So berichtet der Grof3teil der
Patienten gastrointestinale Stérungen im Sinne von Schluckstérungen, eine verzégerte
Magenentleerung und Obstipation. Vor allem das HerausflieRen des Speichels infolge des
verminderten Schluckens fuhrt dabei zu Schwierigkeiten im sozialen Kontakt und bedingt
einen sozialen Riickzug (Leplow, 2007).

Zudem werden Blasenfunktionsstérungen im Sinne von Dranginkontinenz von 40 bis 70%
der Patienten berichtet (Schneider, Ziegler & Jacobi, 1978; Porter & Bors, 1971). Auch diese
kann aus Angst vor unkontrolliertem Urinabgang zu Vermeidungsverhalten flhren.

Ein fur viele Patienten sehr unangenehmes Thema sind sexuelle Storungen, die in jeglicher
Form vorliegen kénnen und sowohl den Patienten selbst als auch den Partner belasten. Als
mogliche Ursachen gelten vor allem organische Beeintrachtigungen, aber auch psychische
Aspekte und einzelne Medikamente. Die Auftretenswahrscheinlichkeit sexueller Stérungen
steigt im Verlauf der Krankheit deutlich an. Manner zeigen dabei haufiger eine erektile
Dysfunktion als eine Abnahme der Libido. Anderseits kann es im Zuge einer langjahrigen
Medikation zu einer Steigerung des sexuellen Verlangens kommen (Bowers, Van & Davis,
1971).

Eines der haufigsten Begleitsymptome der Parkinson-Erkrankung stellen Schlafstérungen
dar, die bei 74 bis 98% der Patienten beobachtet werden (Braune et al. 1999). Dazu z&hlen
in  Verbindung mit der abendlichen Einnahme dopaminerger Medikamente
Einschlafstorungen und in Folge einer nachtlichen Akinese Durchschlafstorungen. Zudem
werden plotzlich auftretende Einschlafattacken tagsuber berichtet, deren Auftretens-
wahrscheinlichkeit sich durch die Einnahme von Dopaminagonisten erhoht.

Zudem zeigen bis zu 90% der Patienten bereits vor der Diagnose eine Stérung der
Riechfunktion, die sie selbst jedoch meist nur wenig beeintrachtigt. Dabei ist sowohl die
Geruchsempfindung als auch die Unterscheidung von Gertichen betroffen.

Kognitive Stérungen

Mit Fortschreiten der Erkrankung kann es zu vermehrten Konzentrationsschwierigkeiten,
einer Verlangsamung im Denken und in der Informationsverarbeitungsgeschwindigkeit
kommen. Auch sind eine Verminderung der selektiven Aufmerksamkeit und ein erhohter
Verlust durch Ablenkung bekannt (Levin & Katzen, 1995). Patienten selbst berichten dartiber
hinaus eine Verminderung der kognitiven Umstellfahigkeit und Schwierigkeiten in
Handlungsabfolgen (Litvan, Mohr, Williams, Gomez & Chase, 1991). Angehdrige leiden am
meisten unter dem gezeigten rigiden Verhalten. Allerdings werden die Betroffenen aufgrund
der Verlangsamung oft in ihrer kognitiven Leistungsfahigkeit unterschétzt. Auerdem liegen
fur Parkinson-Patienten vor allem fir Aufgaben mit internalen Lésungsstrategien Defizite vor,
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wahrend bei Vorgabe externaler Unterstitzung in Form von Abrufhilfen oder
Ldsungsstrategien ahnliche Ergebnisse wie in den Kontrollgruppen erreicht werden (Leplow,
2007). Einige der beschriebenen Symptome wie die Schwierigkeiten in der
Handlungsabfolge und die Verlangsamung bessern sich unter Medikation (Kulisevsky,
2000).

Nehmen die genannten Defizite und die damit einhergehende Alltagsbeeintrachtigung zu,
muss zunehmend von der Entwicklung einer Demenz ausgegangen werden. Je nach
Einschlusskriterien liegt die Pravalenz einer Demenz bei Parkinson-Patienten zwischen 10
und 40% (Brown & Mardsen, 1984; Marder, Tang, Cote, Stern & Mayeux, 1995). Ein
erhohtes Risiko fur eine Demenzentwicklung haben Patienten mit einem Lebensalter von
Uber 70 Jahren bei Diagnose (Emre, 2003), frihen Halluzinationen und einem akinetisch-
rigiden Parkinsontyp (Aarsland, Andersen, Larsen, Lolk & Kraghsérensen, 2003).

Wie auch die leichte kognitive Storung ist die Demenz bei M. Parkinson vor allem durch
frontal assoziierte Funktionen, Aufmerksamkeitsdefizite und eine Abrufstérung flr
Gedachtnisinhalte gekennzeichnet (Dubois & Pillon, 1997). Zudem zeigen sich eine
Antriebsstérung, Vermeidungsverhalten, vermehrtes Gribeln und eine allgemeine
Unsicherheit oder eine innere Unruhe. Aphasien, Apraxien oder Agnosien treten dagegen
selten auf.

Oft werden zusatzlich Symptome wie Orientierungsverlust, Verwirrtheit, Misstrauen und
Veradnderungen der Emotionalitdt berichtet. Diese sind zumindest teilweise auf die
Medikation zurtckzufihren.

Ein wichtiges Thema bildet fir viele Patienten die Fahreignung. Sie kann sowohl durch die
motorischen und neuropsychologischen als auch durch die Medikation friihzeitig erschwert
sein. Vor allem bei verlangsamten Reaktionen, starken Fluktuationen mit plotzlich
auftretenden Phasen schlechter Beweglichkeit (Off-Phasen), Einschlafattacken und einer
verminderten Aufmerksamkeit ist die Fahreignung nicht mehr gegeben (Frucht, Rogers,
Greene, Gordon & Fahn, 1999). Gleichzeitig stellt der Entzug eine wesentliche
Einschrankung im personlichen Bewegungsraum der Patienten und der eigenen
Unabhangigkeit dar (Leplow, 2007).

Sprechen und Kommunikationsverhalten

Innerhalb der Kommunikation ergeben sich tUberwiegend in der Verstandlichkeit und dem
stimmlich-emotionalen Ausdruck EinbufRen, die in Verbindung mit einer zunehmenden
Beeintrachtigung der Sprechmotorik betrachtet werden mussen (Nebel, 2008). Merkmale
dieser sogenannten Dysarthrie sind sprachliche Auffalligkeiten, wie eine monotone
Stimmlage, eine unmodulierte Lautstarke und der Verlust der Akzentuierung sowie eine
Unschérfe der Artikulation und Veranderungen des Sprechtempos und des Redeflusses
(Darley, Aronson & Brown, 1975). Die Pravalenzangaben von Stérungen des Sprechens
oder der Stimme liegen fur Parkinson-Patienten bei etwa 90% (Logemann, Fisher, Boshes &
Blonsky, 1978). Infolge dieser Beeintrachtigungen reduzieren viele Betroffene im Verlauf der
Erkrankung ihre verbale Kommunikation, was wiederum den weiteren Abbauprozess
beglnstigt.
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Darlber hinaus zeigen viele Patienten eine Verschlechterung in der Fahigkeit, Gefihle
nonverbal Uber die Mimik auszudriicken. Auf Au3enstehende wirken sie starr, gleichgultig
und teilnahmslos. Gleichzeitig steigt jedoch ihre emotionale Empfindlichkeit, das heil3t der
Patient reagiert starker emotional auf Stress oder freudige Ereignisse, ohne dass er dies
ausdricken kann. Da man nicht erkennen kann, ob sich der Patient gerade freut oder argert,
unterstellen manche Angehdrige ein unehrliches oder interessenloses Verhalten. Diese
Dissoziation von Ausdrucksverhalten und Erleben belastet Patienten, Angehdrige und die
soziale Umgebung gleichermal3en. In Kombination mit den sprachlichen Problemen fuhrt sie
zudem zu einer deutlichen Beeintrachtigung der sozialen Interaktion (Peto V, Fitzpatrick &
Greenhall, 1995) und der Lebensqualitat (Moller & Reiff, 2008).

AuBerdem leidet das Kommunikationsverhalten unter der teilweise auftretenden
Verlangsamung im Denkprozess. Dabei fallt es dem Patienten zunehmend schwer, seine
Gedanken zu ordnen und schnell auf eine Aussage oder Frage zu reagieren. In Gesprachen
mit mehreren Personen fuhlt er sich ,abgehangt‘, denn oft hat das Thema bereits
gewechselt ehe er seine Gedanken formulieren kann. Die Folge ist ein Rlickzug von grof3en
und spater auch kleinen Gesprachsrunden. Angehorige wiederum beschreiben die
Gesprache mit dem erkrankten Familienmitglied als sehr miihsam und reagieren ungeduldig.

Psychische Veranderungen

Zum naheren Verstandnis werden die zugehérigen psychischen Bereiche im Folgenden
zunachst kurz erlautert, bevor auf die entsprechenden Anderungen im Rahmen der
Parkinson-Erkrankung eingegangen wird.

Depression

Die Depression gehort zu den affektiven Stérungen und ist vor allem durch eine gedrickte
Stimmungslage gekennzeichnet. Die Kernsymptome einer Episode der Major Depression
sind eine anhaltende Traurigkeit und der Verlust von Freude und Interesse an Tatigkeiten,
die Uber einen Zeitraum von mindestens 2 Wochen vorliegen missen. Darlber hinaus
werden Symptome wie Traurigkeit, Verzweiflung und innere Leere, aber auch
Schuldgefihle, Schlafstérungen, Appetitmangel und Verlust von sexuellem Interesse
berichtet (Beblo & Lauterbach, 2004).

Klinisch wird zwischen Depression und Depressivitat unterschieden, wobei Letztere nicht die
Kriterien einer Major Depression anhand des DSM-IV (Diagnosistisches und statistisches
Manual Psychischer Stérungen) erfullt. Auch eine Depressivitat ist anhaltend und
beeintrachtigt die Patienten in der Alltagsbewéltigung, geht aber kaum mit einem
Ruckzugsverhalten einher (Leplow, 2007).

Die Komorbiditatsraten von Depression bei M. Parkinson schwanken deutlich (Burn, 2002;
Veazey et al., 2005) und liegen nach neueren Metaanalysen bei etwa 31% gegeniber circa
5% in der Normalbevélkerung (Leplow, 2007). Andere Arbeiten gehen von circa 40% aus
(Cummings, 1992).

Innerhalb der Depression bei M. Parkinson missen zwei Formen unterschieden werden:

Bei einem Teil der Patienten zeigen sich die depressiven Symptome bereits vor dem
Auftreten der ersten motorischen Symptome (Santamaria & Tolosa, 1992). Dabei wird in der
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Mehrheit der Félle von einem direkten Zusammenhang zur Parkinson-Erkrankung und einer
neurobiologischen Verursachung ausgegangen (Lemke, 2002; Shiba, Bower, Maraganore,
McDonnell, Peterson et al., 2000). Bei der ndheren Untersuchung von Patienten mit
vorliegender Depression bei Diagnose M. Parkinson fanden Santamaria, Tolosa & Valles
(1986) heraus, dass diese Patienten signifikant jinger waren als Patienten ohne depressive
Symptome.

Die zweite Form der Depression bildet die im Verlauf der Erkrankung einsetzende sekundéare
Depression. Sie wird im Sinne einer affektiven Stérung aufgrund eines medizinischen
Krankheitsfaktors (DSM IV, ICD-10) kodiert und mit dem degenerativen Prozess der
Parkinson-Erkrankung in Zusammenhang gebracht. Allerdings konnen sich depressive
Symptome auch in Reaktion auf die Diagnose, ein Fortschreiten der motorischen
Symptomatik, dem Erleben der zunehmenden Bewegungseinschrankungen und/oder damit
verbundenen Einschrénkungen im sozialen, beruflichen oder familiaren Kontext einstellen
(Starkstein & Merello, 2002). In den meisten Féllen zeigt sich eine milde bis mittelschwere
Auspragung einer chronischen depressiven Verstimmung (Levin & Katzen, 1995). Patienten
mit einem Krankheitsbeginn des M. Parkinson vor dem 55. Lebensjahr haben insgesamt ein
hoheres Risiko im Verlauf eine sekundare Depression zu entwickeln (Starkstein, Berthier,
Bolduc, Preziosi & Robinson, 1989).

Insgesamt werden die Schwankungen in den Pravalenzangaben depressiver Symptome auf
die verwendete Erhebungsmethode und die Schwierigkeiten in der Differenzierung zwischen
depressiven und parkinsonbezogenen Symptomen zuriickgefuhrt (Starkstein & Merello,
2002). So leiden Patienten mit vermindertem Antrieb, Ausdauer und Gesichtsmimik sowie
einer Energielosigkeit und Schwierigkeiten in der Entscheidungsfahigkeit haufiger an einer
Apathie als an einer Depression (siehe unten). Zudem koénnen die genannten
Verhaltensweisen teilweise auch direkt auf die Kardinalsymptome zurickgefiihrt werden.
Gerade bei der Verwendung von Fragebodgen kann es aufgrund solcher Zusammenhénge zu
einer deutlichen Uberschatzung der Depressionsrate kommen (Leplow, 2007). Deshalb
erfolgt die Diagnostik einer Depression zunehmend allein anhand von Interviews oder
angepassten Skalen. Beispielsweise haben Endler, Rutherford & Denishoff (1999) fur den
haufig verwendeten Becks-Depressions-Inventar eine entsprechende Unterteilung in
kognitiv-affektive und physiologische Items vorgeschlagen. Erst vermehrte Angaben
innerhalb der kognitiv-affektiven Aussagen weisen dabei auf das Vorliegen einer Depression
hin.

Im Verlauf auftretende depressive Symptome werden mit einem ungiinstigen motorischen
Ergebnis mit starkeren Funktionseinschrankungen im Alltag in Zusammenhang gebracht.
Insbesondere beim frihzeitigen Auftreten im Verlauf der Erkrankung gelten sie als Pradiktor
fir erhohte kognitive Beeintrachtigungen (Starkstein, Mayberg, Leiguarda, Preziosi &
Robinson, 1992b). Anderseits gehen starkere Funktionseinschrankungen und ausgepragte
kognitive Dysfunktionen, wie Gedachtnisprobleme, Wortfindungsprobleme und erhdhte
Ablenkbarkeit, mit einem sozialen Rickzugs- und Isolationsverhalten einher, welches
wiederum zum Auftreten depressiver Symptome filhren kann. Diese verstarken weiteres
Ruckzugsverhalten und das Fortschreiten der Funktionseinschrédnkungen (Weintraub,
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Moberg, Duda, Katz & Stern, 2004), so dass sich insgesamt eine gegenseitige
Wechselwirkung zeigt.

Vergleicht man die Depressionswerte mit den drei motorischen Parkinson-Typen, so zeigen
Patienten vom akinetisch-rigiden Subtyp signifikant haufiger eine Depression als Patienten
der anderen Formen (Starkstein, Petracca, Chemerinski, Teson, Sabe et.al., 1998).

Apathie
Als Apathie wird das Fehlen oder die Minderung von Gefiihlsregungen und Emotionen,

Interesse und Antrieb bezeichnet (Marin, 1991). Die zugehdorigen klinischen Kriterien zeigt
Tabelle 2.2-1.

Tabelle 2.2-1: klinische Kriterien der Apathie (Marin, 1991)

A | Verlust an Motivation im Vergleich zum friilheren Verhalten des Patienten oder des
kulturell bedingt zu erwartenden Verhaltens. Selbst- oder Fremdeinschéatzung

B | Wahrend des Motivationsmangels Vorhandensein von mindestens eines der unteren
Symptome

Verminderung von zielgerichtetem Verhalten
(1) Verlust an Eigenleistung und Bestreben
(2) Abhangigkeit von anderen in Strukturierung der eigenen Aktivitaten
Verminderung der zielgerichteten Kognition
(1) Fehlendes Interesse, neue Dinge zu erlernen / neue Erfahrungen zu machen
(2) Verminderte Besorgnis bei eigenen persdnlichen Problemen

Verminderte Begleiterscheinungen von zielgerichtetem Verhalten
(1) Unveranderter Effekt
(2) Fehlendes Ansprechen auf positive oder negative Ereignisse

C | Die Symptome verursachen eine klinisch relevante Beeintrachtigung und
Einschrankungen im sozialen, beruflichen oder anderen wichtigen Funktionsbereichen

D | Die Symptome sind nicht direkt auf eine Bewusstseinsverminderung oder einen
direkten physiologischen Effekt einer Substanz zuriickzufiihren (Drogen,
Medikamente)

Apathie tritt bei circa 42% aller Parkinson-Patienten im Verlauf der Erkrankung auf und
korreliert hoch mit den depressiven Symptomen (Starkstein, Mayberg, Preziosi,
Andrezejewski & Leiguarda, 1992a).

Pluck und Brown (2002) fanden bei M. Parkinson keinen Unterschied zwischen apathischen
und nicht apathischen Patienten in den Bereichen Depression oder Personlichkeits-
veranderungen, wohl aber in der Anhedonie. Sie verstehen Apathie vor allem als Folge der
physischen Erkrankung und weniger als psychologische Reaktion oder Anpassung an die
Storung.

Anhedonie

Anhedonie bezeichnet die verminderte Fahigkeit, physische oder soziale Freude zu
empfinden. Physische Anhedonie wird dabei mit einer Beeintrachtigung des dopaminergen,
mesolimbischen Belohnungskreislaufes in Zusammenhang gebracht (Robbins & Evritt,
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1996). Der zugehdrige Kreislauf verlauft vom ventralen Striatum (Nucleus accumbens) tber
den prafrontalen Kortex und den entorhinalen Kortex zur Amygdala. Vor allem die
dopaminergen Rezeptoren im Nucleus accumbens werden mit dem euphorischen Effekt der
Stimulation oder der Medikation in Verbindung gebracht (Giovannoni, O Sullivan, Turner,
Manson & Lee, 2000). Studien konnten entsprechend erhdhte Werte in der physischen
Anhedonie bei Parkinson-Patienten finden, wobei sich kein sicherer Zusammenhang mit
dem Vorliegen einer Depression zeigte (Isella, lurlaro, Piolti, Ferrarese, Frattola &
Appollonio, 2003).

Weitere psychische Symptome bei M. Parkinson: Angstlichkeit und soziale Unsicherheit

8% bis 40% der Parkinson-Patienten berichten &ngstliche Symptome (Rubin, Kurlan,
Schiffer, Miller & Shoulson, 1986; Stein, Heuser, Juncos & Uhde, 1990). Diese treten vor
allem in sozialen Situationen auf. Wahrend die Angstlichkeit in keinem oder allenfalls
geringem Zusammenhang zur Schwere der Erkrankung und der Dopaminkonzentration steht
(Starkstein, Robinson, Leiguarda & Preziosi, 1993), zeigt sich eine positive Korrelation mit
dem Vorliegen von Phasen schlechter Beweglichkeit (Speilberger, 1970). Da eine vermehrte
Angst in solchen Situationen einem inneren Stressor gleichkommt, nehmen die motorischen
Symptome zu, was wiederum die Angst noch verstarkt. Allerdings ist in den meisten
Situationen die Diagnose einer Panikattacke nicht gerechtfertig. Auch kann nicht immer
sicher zwischen Angstsymptomen und Symptomen der Grunderkrankung differenziert
werden (Vazquez, Jimenez, Garcia-Ruiz & Garcia-Urra, 1993). Symptome wie Zittern,
unerwartete Schweiausbriche und Unruhe sind vielmehr formal beiden Bereichen
zuzuordnen.

Aufgrund der sichtbaren motorischen Symptome und der daraus resultierenden, gefihlten
Stigmatisierung berichten viele Patienten eine soziale Unsicherheit. Diese wird durch den
geringen Grad an wahrgenommener Selbstwirksamkeit im Zuge der Beeintréchtigungen
noch verstarkt und fuohrt zu einer Hemmung sozialer Kontakte und Vermeidungsverhalten
(Jékel, 2002). Zudem fuhlen sich unsichere Patienten schneller psychisch gestresst und
zeigen infolge dessen eine phasische Symptomverschlechterung mit vermehrtem Tremor
(Leplow, 1998) oder Bewegungsblockaden (Macht & Ellgring, 1999). Als angewendete
Bewaltigungsstrategien berichten beide Arbeitsgruppen vorwiegend emotionale Reaktionen
und relativierende Strategien (,Anderen geht es noch schlechter®) sowie ein
Vermeidungsverhalten. Aktive Bewaltigungsstrategien, wie zum Beispiel kognitive
Entspannungsiibungen, gehen laut den Autoren nicht nur mit geringerem
Vermeidungsverhalten, sondern auch mit verminderten Werten in depressiven Skalen und
einer erhdhten Lebensqualitat einher.

Personlichkeitsveranderungen

Vor allem frihe Studien zum M. Parkinson kamen zu dem Ergebnis, dass Parkinson-
Patienten im Vergleich zu Gesunden mehr kontrolliert, introvertiert und weniger flexibel sind
(Hubble & Koller, 1995; Poewe, Gerstenbrand & Ransmayr, 1983). Gegeniuber anderen
Patienten mit motorischen Stérungen, wie zum Beispiel dem essentiellen Tremor, zeigten
sich dagegen keine Unterschiede (Poewe, Karamat, Kemmler & Gerstenbrand, 1990). Auch
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unter Verwendung von Fragebdgen zu den funf Personlichkeitsdimensionen: Neurotizismus,
Extraversion, Offenheit fir Erfahrung, Vertraglichkeit und Gewissenhaftigkeit und beim
Vergleich mit anderen chronischen Erkrankungen konnte keine spezifische Parkinson-
Personlichkeit nachgewiesen werden (Glosser, Clark, Freundlich, Kliner-Krenzel, Flaherty et
al., 1995).

Dem gegeniber stehen mehrere Arbeiten zu den Personlichkeitsmerkmalen von Cloninger
(1986). Cloninger geht in seiner biosozialen Theorie der Persdnlichkeit von drei
Temperamentdimensionen aus, die individuelle Unterschiede auf den Ebenen Aktivierung,
Hemmung und Aufrechterhaltung beschreiben. Dabei wird von drei, im Gehirn funktionell
unabhangig, variierenden Systemen ausgegangen. Eine Erlauterung der drei Systeme ist
Tabelle 2.2-3 zu enthehmen.

Tabelle 2.2.-3: Dimensionen der biosozialen Personlichkeitstheorie nach Cloninger (1986) mit den zugehdrigen
Transmittersystemen

Dimension Erlauterung Transmittersysteme
Neugierverhalten Aktivierung von Reaktionen auf Neues | Dopaminerg
(Verhaltensaktivitat) sowie auf Signale der Belohnung und

Bestrafung
Schadensvermeidung | Reaktionen auf Signale von Bestrafung | Serotonerg,
(Verhaltenshemmung) | und fehlender Belohnung noradrenerg und
cholinerg
Belohnungs- Aufrechterhaltung von Verhalten zur | noradrenerg
abhangigkeit Fortsetzung des Verhaltens ohne weitere
(Aufrechterhaltung) Verstarkung

Auffalligkeiten in der Personlichkeit kbnnen weitestgehend im Sinne einer Wechselwirkung
der drei Temperamentsdimensionen beschrieben werden.

Die verminderte dopaminerge Neurotransmission bei M. Parkinson fuhrt nach diesem Modell
Zu einem geringeren Neugierverhalten, dass vor allem mit den Eigenschaften nachdenklich,
rigide, langsam erregbar und gentigsam in Verbindung gebracht wird. Da die Dimensionen
Schadensvermeidung und Belohnungsabhéngigkeit eher serotonerg, cholinerg und
noradrenerg gesteuert werden, erwarten die Autoren fur diese Bereiche keine
Abweichungen. Beide Annahmen konnten Menza, Forman, Goldstein & Golbe (1990) fur
den Vergleich mit orthopadischen Patienten bestatigen. In einer spateren Arbeit lief3en sich
die Ergebnisse replizieren, wobei sich dartiber hinaus keine Korrelation zwischen dem
Neugierverhalten und depressiven Verhalten zeigte (Menza, Golbe, Cody & Forman, 1993).
Fujii et al. (2000) hingegen fanden beim Vergleich von Parkinson-Patienten mit einer
altersspezifischen Kontrollgruppe sowohl ein vermindertes Neugierverhalten als auch eine
erhohte Schadensvermeidung in der Gruppe M. Parkinson (Fujii, Harada, Ohkoshi, Hayashi
& Yoshizawa, 2000). Innerhalb dieser Stichprobe berichteten wiederum die depressiven
Patienten signifikant weniger Neugierverhalten und mehr Schadensvermeidung als die nicht
depressiven Parkinson-Patienten. Die Arbeitsgruppe um Kaasinen et al. (2001) versuchte
den direkten Bezug zu den Transmitterstoffen herzustellen. Dabei konnten sie zwar
insgesamt den niedrigeren Gesamtwert im Neugierverhalten bestatigen, fanden aber keinen
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direkten Zusammenhang zwischen dem Neugierverhalten und einem niedrigen
Dopaminspiegel. Aul3erdem zeigten ihre Patienten ebenfalls einen erhdhten Wert in der
Schadensvermeidung, der signifikant mit der Dopaminkonzentration korrelierte (Kaasinen,
Nurmi, Bergman, Eskola, Solin et al., 2001).

Tomer and Aharon-Peretz (2004) gingen einen Schritt weiter und untersuchten den
Dopamingehalt in den einzelnen Hemispharen in Verbindung mit den beschriebenen
Persdnlichkeitsdimensionen. Dabei fanden sie ein vermindertes Neugierverhalten nur bei
Patienten mit vermindertem Dopamingehalt im linken mesolimbischen Bereich. Zudem ergab
sich in ihrer Studie kein Zusammenhang zwischen Neugierverhalten und der
Krankheitsdauer, derzeitigen motorischen Beeintrdchtigungen oder der Medikation.
Patienten mit einem verminderten Dopamingehalt im rechten Striatum erzielten héhere
Werte in der Schadensvermeidung. Letztere korrelierte auf3erdem mit der Schwere der
Bradykinese und Depression.

2.3 Medikamentdse Behandlung bei Morbus Parkinson

Die Parkinson-Erkrankung wird bisher nur symptomatisch behandelt. Neben
Krankengymnastik, Logopadie und Ergotherapie stehen vor allem die medikamenttsen
Behandlungsmadglichkeiten im Vordergrund. Auf diese wird deshalb im vorliegenden Kapitel
eingegangen. Anschliel3end erfolgt eine ausfiihrliche Darstellung der tiefen Hirnstimulation
als Therapie.

2.3.1 Medikamente

Die medikamentdse Therapie dient grol3tenteils dem Ausgleich des Dopaminmangels im
Gehirn. Zu den wichtigsten Parkinson-Medikamenten gehdren L-Dopa mit Decarboxylase-
und COMT-Hemmern, Dopaminagonisten und MAO-B-Hemmer.

Seit Ende der sechziger Jahre ist bekannt, dass die motorischen Symptome der Parkinson-
Erkrankung mit L-Dioxyphenylalanin (L-Dopa) behandelbar sind (Cotzias, Papavasiliou &
Gellene,1969). L-Dopa ist die Vorstufe des Neurotransmitters Dopamin und kann als
physiologische Aminosédure im Gegensatz zum Dopamin die Blut-Hirn-Schranke tberwinden
(Birkmayer & Hornykiewicz, 1961). In Kombination mit einem peripheren Decarboxylase-
Hemmer stellt es kurzfristig das effektivste und vertraglichste Parkinsonmedikament dar.
Circa 80 bis 90% der Patienten erfahren im Frihstadium der Erkrankung eine deutliche
Verbesserung der motorischen Symptomatik unter L-Dopa.

Nachteile des Medikamentes sind zum Einen die kurze Halbwertzeit (ein bis zwei Stunden),
die zu Schwankungen des Dopaminspiegels im Gehirn fihrt und zum Anderen die Tatsache,
dass 95% der oral eingenommenen Dosis bereits in der Peripherie in Dopamin umgewandelt
wird. Langfristig ergeben sich Komplikationen wie unkontrollierte Bewegungen oder
Dyskinesien (Rascol, Brooks, Korczyn, De Deyn, Clarke et al., 2000). Diese stehen zunéachst
im zeitlichen Zusammenhang mit der Einnahme der Medikation, treten aber mit
zunehmendem Krankheitsverlauf auch unabhéngig vom Einnahmezeitpunkt auf. Im Verlauf
stellen die nachlassende Wirkung und die auftretenden Langzeitkomplikationen eine
wesentliche Beeintrachtigung fir die Patienten dar und werden deshalb in dieser Arbeit
gesondert beschrieben (siehe unten).
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Um Parkinson-Erkrankte im fortgeschrittenen Stadium zu behandeln, werden COMT-
Hemmer in Kombination mit L-Dopa eingesetzt. Die Catechol-O-Methyl-Transferase hemmt
den Stoffwechsel in der Peripherie und verstarkt bzw. verlangert so die Wirkungsphase des
L-Dopas. Die COMT-Hemmer sind allgemein gut vertrdglich, allerdings kann es in
Einzelfallen zu Durchfall kommen (Parkinson Study Group, 1997).

Dopaminagonisten ersetzen den Botenstoff Dopamin und kénnen fester und langer als
Dopamin an den fir die Motorik zustandigen Rezeptoren binden. Dadurch kommt es zu
einer gleichmaligeren Erregung und Spatfolgen wie Fluktuation und Dyskinesien kdénnen
hinausgezdgert werden (Montastruc, Rascol, Senard & Rascol, 1994; Rascol et al., 2000).
Nebenwirkungen aller Dopaminagonisten sind Ubelkeit mit Erbrechen, Schwindel und
Magenbeschwerden. AuRerdem kdnnen eine erhdhte Tagesmudigkeit und Einschlafattacken
auftreten, so dass die Fahrtlichtigkeit der Betroffenen nicht mehr gewahrleistet ist (Frucht et
al., 1999).

Die MAO-B-Hemmer hemmen die Monoaminooxidase. Dieses Enzym baut biogene Amine,
wie zum Beispiel Dopamin ab. MAO-B-Hemmer flhren vor allem zu einer Verbesserung der
motorischen Fluktuation. Auch schreibt man der Medikation eine erhéhte Wachheit zu. Die
Verwendung der MAO-B-Hemmer nahm insbesondere zu, als sich in einer Studie Hinweise
fanden, dass Selegilin das Fortschreiten der Erkrankung verlangsamt und eine
neuroprotektive Wirkung aufweist (Schapira & Olanow, 2004). Mdgliche Nebenwirkungen
sind Schlaflosigkeit, Unruhe, Ubelkeit sowie in Kombination mit Levodopa
Verwirrtheitszustande und Halluzinationen.

2.3.2 Langzeitprobleme der Pharmakotherapie

Im Verlauf einer langjahrigen Therapie mit L-Dopa kann es zum sogenannten No-On-
Phanomen kommen. Der Begriff bezeichnet eine fehlende Wirkung des L-Dopas, die mit
einer Dosiserhbhung oder der zusatzlichen Gabe anderer Parkinson-Medikamente
behandelt wird (Wohrle & Hennerici, 2004). Gleichzeitig treten motorische Komplikationen im
Sinne von hypokinetischen Fluktuationen auf. Ein langsamer Wirkungsverlust der
Medikamente fiihrt dabei zu starken Schwankungen im Tagesverlauf. So kommt es zu
plétzlichen Phasen der Unbeweglichkeit (Off-Phase), die innerhalb weniger Minuten die
Phasen guter Beweglichkeit ablosen (On-Phase). Gerade, wenn die Fluktuationen
unvorhersehbar auftreten, schrénken sie die Alltagsbewaltigung und das Wohlbefinden des
Patienten erheblich ein.

Zusatzlich werden bei Patienten mit langjahriger Medikamenteneinnahme hyperkinetische
Bewegungsstérungen im Sinne von Dyskinesien beschrieben. Diese unwillkirlichen
Uberbewegungen treten einerseits im Zustand guter Beweglichkeit auf und &uRern sich in
einer allgemeinen motorischen Unruhe und Zappeligkeit (On-Dyskinesie). Das UbermaR an
Bewegung wird vor allem von der Umgebung des Patienten als sehr stérend empfunden.
Der Patient selbst fuhlt sich durch die vermehrte Bewegung dagegen nur selten
beeintrachtigt. Wahrend der Off-Phasen kann es andererseits zu dystonen Verkrampfungen
kommen, die als Off-Dyskinesien bezeichnet werden. Sie treten Uberwiegend nachts oder
frihmorgens auf, wenn die letzte Medikamenteneinnahme einen langeren Zeitraum zurick
liegt.
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Darlber hinaus zeigen einige Patienten sogenannte biphasische Dyskinesien. Diese
Uberbewegungen treten im Ubergang zwischen guter und schlechter Beweglichkeit auf und
auliern sich in heftigen choreatischen oder ballistischen Bewegungen.

Als mogliche Ursache fur die Wirkungsfluktuationen werden verschiedene Aspekte diskutiert.
Zum Einen kommt es im Zuge der Neurodegeneration nicht nur zu einer Veranderung der
zentralen sondern auch der peripheren Pharmakokinetik von L-Dopa bei veranderter
Magenentleerung und Kompetition mit Aminosauren aus der Nahrung. Zum Anderen
verandert sich die Sensitivitdt der dopaminergen Rezeptoren. Auch kénnen Verdnderungen
anderer Neurotransmittersysteme nicht ausgeschlossen werden (Riley & Lang, 2001).

Aber nicht nur motorische Komplikationen sind in der Literatur beschrieben. Als Folgen
ungunstiger Medikamenteninteraktionen und  -wirkungsverstarkungen sind auch
Schwierigkeiten im Bereich der Blasenentleerung und hypotone Kreislaufregulations-
storungen bekannt. Zusétzlich kann es in Folge der langjahrigen Medikamenteneinnahme zu
psychiatrischen Verdanderungen im Sinne medikament6s induzierter Psychosen kommen.
Vor allem visuelle Halluzinationen und wahnhaftes Verhalten wird berichtet. Wahrend sich
Patienten anfangs noch gut von den auftretenden Halluzinationen distanzieren kdnnen, fallt
dies im Verlauf immer schwerer. In diesem Zuge sind Verkennungen und
Fehleinschatzungen von Situationen bekannt, die zu einer Selbst- oder Fremdgeféahrdung
fuhren kénnen.

Nach fiinf bis sechs Jahren Therapie leiden etwa 50% der alteren Patienten bzw. 80 bis 90%
der jungeren Patienten an den beschriebenen Wirkfluktuationen oder zeigen psychiatrische
Nebenwirkungen. Wird die Therapie fortgesetzt, nimmt der Prozentsatz in den Folgejahren
weiter zu (Rascol et al., 2000).

2.3.3 Duodopapumpe

Die Duodopapumpe ist eine tragbare Pumpe mit deren Hilfe kontinuierlich L-Dopa in den
Dunndarm gelangt (Nilsson, Hannson, Johannson, Nystrom, Paalzow et al., 1998). Diese
Methode ist seit Oktober 2004 in Deutschland zugelassen. Da das L-Dopa kontinuierlich in
kleinen Mengen verabreicht wird, kommt es zu einer stabileren L-Dopa Konzentration im Blut
und Dopamin-Konzentration im Gehirn. Im Vergleich zur oralen Einnahme zeigen die
behandelten Patienten eine bessere Beweglichkeit und weniger Dyskinesien (Nilsson,
Nyholm & Aquilonius, 2001). Das haufigste Problem der Therapie ist eine verdnderte Lage
der Dunndarmsonde. Diese tritt pro Patient durchschnittlich ein- bis zweimal im Jahr auf und
muss klinisch korrigiert werden. Zudem kann die Sonde abknicken oder verstopfen. Dariber
hinaus ist das Auftreten von L-Dopa-typischen Nebenwirkungen méglich, wobei sowohl die
Fluktuationen als auch die Dyskinesien aufgrund der geringeren und kontinuierlichen Gabe
seltener auftreten.

Eine weitere mogliche Therapie stellt die tiefe Hirnstimulation dar. Aufgrund ihrer Bedeutung
in dieser Arbeit wird auf dieses Verfahren im Folgenden umfangreicher eingegangen.
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3 Tiefe Hirnstimulation (THS)

Stereotaktische Techniken wurden bereits in den funfziger und sechziger Jahren bei
Parkinson-Patienten eingesetzt. Damals diente die Stimulation ausschlieBlich der
Lokalisation des Zielortes fir die anschlieRende Ausschaltung der entsprechenden
Kerngebiete (Thalamotomie). Mit Einfihrung von L-Dopa als medikamenttse Behandlung fur
Parkinson-Patienten, Ende der sechziger Jahre, gerieten die stereotaktischen Therapien aus
dem Fokus des Interesses und die Operationszahlen sanken. Allerdings blieb das Problem
eines beidseitigen Tremors, der weder auf die Medikation ansprach noch mit einer
unilateralen L&sion behandelt werden konnte (Porter & Bors, 1971). Benabid und Pollak
kombinierten deshalb 1986 erstmals die einseitige Thalamotomie mit einer kontralateralen
thalamischen Stimulation und erzielten eine deutliche und anhaltende Unterdriickung des
Tremors (Benabid & Pollak, 1987). Die nachfolgenden Arbeiten zeigten schnell, dass eine
uni- oder bilateral durchgefiihrte thalamische Stimulation zu einer guten Unterdriickung des
Tremors bei Parkinson und essentiellen Tremor genutzt werden kann (Limousin, Speelman,
Gielen, Janssens et al., 1999). Sowohl die schnelle Wirkung beim Einschalten der
Elektroden und die im Vergleich zur Thalamotomie geringen Komplikationen, als auch die
Reversibilitat sorgten fur eine zunehmende Popularitdt des Verfahrens. Anfang der
Neunziger erfolgte in der Arbeitsgruppe um Pollak und Benabid die erste Stimulation des
Nucleus Subthalamicus bei Parkinson-Patienten (Limousin et al., 1995), wobei sowohl der
Rigor als auch die Akinese des Patienten beeinflusst und die L-Dopa-Medikation um 60%
reduziert werden konnte (Limousin, Krack, Pollak, Benazzouz, Ardouin et al., 1998). Im
selben Jahr erfolgte die Therapiezulassung fiir die Behandlung von M. Parkinson in Europa.

3.1 Indikation

Nach den Leitlinien der Deutschen Gesellschaft fir Neurologie ist das primére Ziel der THS
die Verbesserung der Beweglichkeit und der Lebensqualitéat (Kompetenznetz Parkinson,
2008). Die Indikation stellt sich beim Vorliegen eines idiopathischen Parkinsonsyndroms,
wenn die folgenden Bedingungen vorliegen:
o Der Patient zeigt in Bezug auf Rigor, Bradykinese oder Gangstorung ein sehr gutes
Ansprechen auf L-Dopa.
e Es bestehen behindernde Wirkfluktuationen und/oder Dyskinesien und/oder ein
schwerer therapieresistenter Tremor.
o Unter Medikamentenwirkung (On-Zustand) zeigen sich geringe akinetisch-rigide
Residual-Symptome.
Die hohe Korrelation zwischen dem Ansprechen auf L-Dopa und einem guten Ergebnis in
der THS wurde mehrfach belegt (Montgomery, 2003; Welter, Houeto, Tezenas du Montcel,
Mesnage, Bonnet et al., 2002). Dabei kann die unter Stimulation erreichte Symptomkontrolle
nicht besser sein als die Symptomkontrolle im besten medikamentdésen On-Zustand.
Symptome wie ein On-Freezing werden auch unter Stimulation keine Besserung finden.
Die wichtigsten Ausschlusskriterien der Therapie sind schwere internistische
Begleiterkrankungen, deutliche Hirnatrophien, das Vorliegen einer Demenz oder
ausgepragter exekutiver Dysfunktionen sowie schwere affektive Stdérungen oder

28



Theoretischer Hintergrund Bettina Moller

Personlichkeits-/  Verhaltensstérungen. Patienten mit Psychosen oder depressiven
Storungen sollten vor der Operation erfolgreich behandelt und diesbeziiglich nach
begonnener Stimulation betreut werden (Limousin et al., 1998; Volkmann, Allert, Voges,
Weiss, Freund et al., 2001).

Insgesamt liegt fur die Therapie lediglich eine relative Operationsindikation vor. Die THS
dient dabei weder der Heilung der Grunderkrankung noch der Lebensrettung. Vielmehr ist
fir jeden Patienten abzuklaren, ob die derzeitige Schwere der Behinderung und die
zugehorige zu erwartende Verbesserung das Risiko von therapiebedingten Nebenwirkungen
aufwiegen (Volkmann, 2004). Da die Bezeichnung Behinderung nach WHO-KIlassifikation
neben der rein koérperlichen Schadigung auch eine Aktivitatsbeeintrachtigung und eine
daraus resultierende Einschréankung im gesellschaftlichen Leben beinhaltet, ist insgesamt
von deutlichen individuellen Unterschieden auszugehen.

3.2 Wirkmechanismus

Aufgrund des Zellenabbaus in der Substantia nigra wird im Laufe der Erkrankung weniger
Dopamin freigesetzt, wodurch sich die Nervenzellaktivitdt in den dopaminerg gesteuerten
Hirnarealen &ndert. Zwei davon betroffene Hirnstrukturen sind der subthalamische Nucleus
(STN) und der Globus pallidus (GP). Aufgrund des fehlenden Dopamins entwickeln beide
Kerne eine Bremswirkung auf andere Gehirnregionen, die wiederum die parkinsontypischen
Symptome auslost. Bei der THS wird deshalb eine Elektrode direkt in den STN bzw. GP
implantiert. Die Elektrode erzeugt eine permanente elektrische Reizung der umliegenden
Areale und fihrt so zu einer Hemmung der Uberaktiven Nervenzellen.
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Abb. 3.2-1: Elektroden und Neurostimulator der Firma Medtronic

Die Implantation der Elektroden erfolgt Uber ein winziges Loch in der Sch&deldecke.
AnschlieRend werden die Elektroden Uber Verbindungskabel an den eigentlichen
Schrittmacher oder Neurostimulator angeschlossen. Die Verbindungskabel liegen unter der
Haut und reichen vom Kopf Gber den Hals zur Brust bzw. bis zum Bauchraum, wo ebenfalls
subkutan der Schrittmacher fixiert wird. Letzterer gibt regelmaflig die notwendigen
schwachen StromsttRe ab. Fir die Stimulation des STN wird vor allem der dorsale
Grenzbereich des subthalamischen Nucleus als optimaler Punkt angesehen (Saint-Cyr,
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Hoque, Pereira, Dostrovsky, Hutchison et al., 2002; Voges, Volkmann, Allert, Lehrke,
Koulousakis et al., 2002; Yokoyama, Sugiyama, Nishizawa, Yokota, Ohta et al., 2001). Um
eine genaue Stimulation zu ermdoglichen bestehen die eigentlichen Elektroden aus vier
dunnen isolierten Spiraldrahten mit jeweils einem Kontaktpol an der Spitze.

Mit Hilfe eines Senders und spezieller Computer-Software kann der behandelnde Neurologe
die Einstellung des Schrittmachers verandern und an die Symptome des Patienten
anpassen. Au3erdem kann der Patient selbst mit einem Magneten Einstellungen in einem
gewissen, vom Neurologen festgelegten, Rahmen vornehmen.

In dieser Arbeit wird vordergrindig die Stimulation des STN betrachtet, so dass sich die
angefuhrten Effekte und Komplikationen stets auf eine entsprechende Stimulation in diesem
Bereich beziehen.

3.3 Operative und technische Komplikationen

Aus Klinischer Sicht kann es zu folgenden operativen und technischen Nebenwirkungen
kommen (Benabid, Charbardes, Mitrofanis & Pollak, 2009).

Operative Komplikationen

Operative Komplikationen bezeichnet vor allem intrakranielle Blutungen wéhrend der
Operation, infolge derer es zu bleibenden neurologischen Defiziten, zerebralen
Krampfanféllen und Infektionen kommen kann. Vor allem Patienten, bei denen mehrere
Mikroelektrodenableitungen zur Eingrenzung des genauen Zielgebietes vorgenommen
wurden, haben ein erhdhtes Risiko zur Blutung (Schrader & Mehdorn, 2004). Wahrend der
Operation auftretende Krampfanfélle werden direkt behandelt und hinterlassen keine
bleibenden Beeintrachtigungen. Infektionen kdnnen sowohl unmittelbar nach der Operation
als auch im Verlauf der THS auftreten. Sie betreffen jeweils lokal umschriebene Regionen,
machen aber eine Explantation erforderlich.

Implantatbedingte Komplikationen

Zu den haufigsten implantatbedingten Komplikationen gehoren ein Druckgefiihl und leichte
Schmerzen im Kabelverlauf oder am Impulsgeber, die sich jedoch in den meisten Fallen
nach einigen Wochen zurlckbilden. Auf3erdem besteht die Mdglichkeit von
Wundheilungsstérungen und Hauterosionen, die wiederum das Risiko einer Infektion
erhdhen. Wird der Impulsgeber nicht fixiert, kann es weiter zu einer Positionsveranderung
kommen, die einen erneuten kurzen Eingriff und eine Fixierung erforderlich machen.

Deutlich unangenehmer ist ein Kabelbruch oder eine Elektrodendislokation, wobei Ersterer
eher im Bereich des Verlangerungskabels auftritt und tber einen kurzen Eingriff behoben
werden kann. Sollte sich die Elektrodenposition andern, so missen die Elektroden
explantiert oder dauerhaft ausgeschaltet werden.

Therapiebedingte Nebenwirkungen

Durch die Nahe des STN zu einer ganzen Reihe funktionell wichtiger Nervenbahnen kdnnen
unmittelbar unter Stimulation sehr verschiedene Nebenwirkungen, wie beispielsweise

30



Theoretischer Hintergrund Bettina Moller

Doppelbilder oder starkes Schwitzen, auftreten. Diese Parameter sind teilweise durch eine
Anpassung der Stimulationsparameter behandelbar oder miissen andernfalls durch eine
Anderung der Elektrodenposition korrigiert werden.

Zu den Nebenwirkungen, die auf die Reduktion der Medikation zurtickzuftihren sind, werden
eine vermehrte Hypophonie und Dysarthrophonie, ein vermehrter Speichelfluss und
Restless-Leg Symptome gezahlt (Allert, Voges, Koulousakis, Freund & Sturm, 2004). Da die
Patienten gleichzeitig von der Minderung medikamentdser Nebenwirkungen wie Dyskinesien
profitieren, ist eine individuelle Abwagung und Anpassung notwendig.

Eine charakteristische weitere Nebenwirkung ist eine deutliche Gewichtszunahme, die im
Mittel funf bis zehn Kilogramm im ersten Jahr umfasst, aber in Einzelfallen auch zwanzig
Kilogramm betragen kann. Nach dem ersten Jahr stabilisiert sich der Wert. Als Ursachen
werden eine verbesserte Nahrungsaufnahme durch langere On-Zeiten und ein geringerer
Energiebedarf aufgrund der Reduktion der Dyskinesien diskutiert.

Die bisher beschriebenen stimulationsbedingte Effekte sind groRtenteils reversibel und in
den meisten Faéllen auf eine suboptimale Position oder Einstellung der Elektroden
zuriickzufuhren (Benabid et al., 2009).

3.4 Effekte der Stimulation

3.4.1 Motorik

Unter Stimulation des subthalamischen Nucleus kommt es zur Besserung der
Kardinalsymptome Rigor, Tremor und Akinese, zur Reduktion der axialen Symptome
(Bejjani, Gervais, Arnulf, Papadopoulos, Demeret et al., 2000) und infolge der motorischen
Verbesserung zu einer Minderung der Alltagsbeeintrachtigung. So sank die
Alltagsbeeintrachtigung und die Beeintrachtigung in der Motorik in einer multizentrischen
Studie der Deep Brain Stimulation of Parkinson’s Disease Group (2001) postoperativ um
50% bzw. 52%. Die Autoren hatten zur Erhebung der Daten die Unified Parkinson Disease
Rating Scale (UPDRS) verwendet, die in Kapitel 5.1 ndher beschrieben wird. Die
postoperative Messung erfolgte sechs Monate nach begonnener Stimulation und wurde im
medikamentdsen Off-Zustand bei angeschaltetem Stimulator durchgefihrt.

Zudem sank die Dauer der Off-Phasen um mindestens 30% und der Schweregrad der
Dyskinesien (Deuschl, Schade-Brittinger, Krack, Volkmann, Schéafer et al., 2006). Krack et
al. (2003) belegten ein Anhalten dieser Effekte tber die Zeit. Ihre Patienten wiesen ein Jahr
nach begonnener Stimulation eine motorische Verbesserung um 66% und funf Jahre nach
der Operation eine Verbesserung um 54% auf (Krack, Batir, Blercom, Chabardes, Fraix et
al., 2003). Vor allem die Symptome Rigiditat und Tremor (70-75%), aber auch die Akinese
(50%) besserten sich. Einen Effekt auf die dystonen Symptome konnten die Autoren
ebenfalls nachweisen. Wahrend vor der Operation bei 71% der Patienten dystone
Symptome vorlagen, wurden ein Jahr spater nur bei 19% und funf Jahren spéater bei 33%
solche beschrieben. Die Werte in der Alltagsbewaéltigung verbesserten sich ebenfalls nach
einem Jahr, sanken in den Folgejahren jedoch wieder ab.

Ahnliche Verbesserungsraten tber ein Intervall von zwei bis vier Jahren liegen auch aus
anderen Arbeitsgruppen vor (Herzog, Volkmann, Krack, Kopper, Pétter et al., 2003; Kleiner-
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Fisman, Fisman, Sime, Saint-Cyr, Lozano et al., 2003; Visser-Vandewalle, Linden, Temel,
Celik, Ackermans et al., 2005).

Da die Parkinson-Erkrankung nicht nur die Motorik allein betrifft und sich im Verlauf der
Erkrankung und der Medikation Veranderungen und Auffalligkeiten in anderen Bereichen
zeigen, mussen auch in Hinblick auf die THS die psychischen und psychosozialen
Parameter beachtet werden.

3.4.2 Neuropsychologie

In den ersten Arbeiten zur THS zeigte sich keine Verdnderung in den kognitiven Funktionen.
Lediglich bei Patienten, die bereits vor der Operation deutliche Symptome einer Demenz
aufwiesen, konnte eine klinisch relevante Verschlechterung ein Jahr nach der Operation
nachgewiesen werden (Limousin et al. 1998). Aus diesem Grund gilt eine beginnende
dementielle Entwicklung inzwischen als klares Ausschlusskriterium fur eine THS (Ardouin,
Pillon, Pfeiffer, Bejjani, Limousin et al., 1999; Perozzo, Rizzone, Bergamasco, Castelli,
Lanotte et al., 2001b).

Bei der Bewertung der neuropsychologischen Variablen zeigen sich einige Schwierigkeiten
in den vorliegenden Studien. So werden die neuropsychologischen Bereiche oft nur
oberflachlich anhand von Screeningverfahren und Gesamtwerten von Testbatterien beurteilt
und nicht mit den Daten einer Kontrollgruppe ohne THS verglichen. Betrachtet man die
frontal assoziierten Funktionen gesondert, ergeben sich Hinweise auf eine Verschlechterung
in der Wortflissigkeit (Ardouin et al., 1999; Alegret, Jungqué, Valldeoriola, Vendrell, Pilleri et
al.,, 2001; Parsons, Rogers, Braaten, Woods & Troster, 2006). Gleichzeitig werden in
einzelnen Arbeiten Verbesserungen in Tests berichtet, die auf eine Steigerung der
psychomotorischen Geschwindigkeit zurtickzufiihren sind (Ardouin et al., 1999; Jahanshabhi,
Ardouin, Brown, Rothwell, Obese et al., 2000). Dariber hinaus sind vor allem bei jingeren,
nicht dementen Patienten keine kurzfristige Verénderungen bekannt (Pillon, Ardouin,
Damier, Krack, Houeto et al., 2000; Voon, Saint-Cyr, Lozano, Moro, Poon et al., 2005).

Als mogliche Ursache flir Auffalligkeiten im neuropsychologischen Bereich werden die
direkte Elektrodenposition (York, Wilde, Simpson & Jankovic, 2009) und die postoperative
Medikamentenreduktion diskutiert (Deuschl, et al., 2006).

3.4.3 Schlaf

Insgesamt zeigt sich postoperativ Uberwiegend eine verbesserte Schlafarchitektur. Diese
wird vor allem auf eine Erh6éhung der Gesamtschlafzeit infolge der verbesserten Einstellung
Uber Nacht mit weniger akinetischen Symptomen und friihmorgendlicher Dystonie
zurickgefihrt (Arnulf, Bejjani, Garma, Bonnet, Houeto et al., 2000; Hjort, Ostergaard &
Dupont, 2004). Auch in der Arbeit von Deuschl et al. (2006) zeigt die Gruppe der stimulierten
Patienten eine langere Schlafdauer als die medikamentdse Vergleichsgruppe.

3.4.4 Sprechen

Das Sprechen wird vorwiegend Uber einzelne Items der UPDRS Il erfasst (siehe auch
Kapitel 5.1 und 8.2.2). Dabei zeigt sich im Vergleich zwischen an- und abgeschalteter
Stimulation unabhangig von der Medikation eine allgemeine Verbesserung des Sprechens
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(Dromey, Kumar, Lang & Lozano, 2000; Pinto, Thobois, Costes, Le Bars, Benabid et al.,
2004a; Rousseaux, Krystkowiak, Kozlowski, Ozsancak, Blond et al., 2004). In Studien mit
spezifischer Untersuchung einzelner Aspekte der Dysarthrie liegen dagegen lediglich in
einzelnen Bereichen wie der Lippenkraft und der Tonhaltedauer signifikante Verbesserungen
vor (Gentil, Pinto, Pollak & Benabid, 2003; Pinto, Gentil, Fraix, Benabid & Pollak, 2003). In
der Stimmqualitat und -stabilitat, der Artikulation und dem Sprechtempo sind dagegen keine
signifikanten Besserungen bekannt. Auch die Verstandlichkeit der Patienten verandert sich
nicht statistisch relevant (Tornquist, Schalen & Rehncrona, 2005). In Einzelfallanalysen
werden vielmehr deutliche negative Auswirkungen beschrieben (Hariz, Johannsson,
Shamsgovara, Johannsson, Hariz et al., 2000; Pinto, Gentil, Krack, Sauleau, Fraix et al.,
2005). Offensichtlich treten postoperativ ganz unterschiedliche, im Einzelfall hdchst
relevante, Veranderungen auf, die sich nicht in den Gesamtwerten tber die Gruppe zeigen
lassen. Dabei scheint insbesondere die Spontansprache der Patienten betroffen zu sein. In
den sehr standardisierten Untersuchungen bleiben die eigentlichen Defizite meist
unbeachtet, so dass die Leistung der Patienten unterschatzt wird. Daflir spricht auch die
Tatsache, dass Sprechstérungen zu den am haufigsten von Patienten berichteten
Nebenwirkungen der THS gehdren (Nebel, 2008).

Erste Belege fir einen unginstigen Einfluss der THS liegen aus den Arbeitsgruppen um
Wang und Santens vor. Sie stimulierten ihre Patienten lediglich linksseitig und konnten
infolge dessen eine gestorte Stimmqualitéat und beeintrachtigte Artikulation dokumentieren
(Santens, De Letter, Van Borsel, De Reuck & Caemaert, 2003; Wang, Verhagen-Metman,
Bakay, Arzbaecher & Bernard, 2003).

Die Tatsache, dass sich einige der postoperativen Symptome von der typischen Dysarthrie
bei M. Parkinson unterscheiden, weist nach Pinto et al. (2004b) auf die Rolle der
Elektrodenposition als Ursache von Sprechstérungen hin (Pinto, Thobois, Costes, Le Bars,
Benabid et al., 2004b). Allerdings ist dies bisher nicht in standardisierten Untersuchungen
kontrolliert worden.

3.4.5 Psychische Effekte

Bezlglich postoperativ auftretender affektiver Symptome liegen sehr unterschiedliche
Ergebnisse vor. Einerseits wird von keiner signifikanten Verdnderung oder einer leichten
Besserung ausgegangen (Berney, Vigerhoets, Perrin, Guex, Villemure et al.,, 2002),
andererseits werden affektive Stérungen als die haufigste, Kklinisch beobachtete
Nebenwirkung der THS genannt (Limousin et al., 1998; Volkmann et al., 2001).

Romito et al. (2002) geben die Haufigkeit postoperativer, depressiver Stérungen mit 25% an.
Zudem sind bei circa 5 bis 10% der Patienten manische Stérungen beschrieben (Kulisevsky,
Berthier, Gironell, Pascual-Sedano, Molet et al.,, 2002; Romito, Daniele, Contarino,
Bentivoglio, Barbier et al., 2002).

Bezogen auf paranoides oder zwanghaftes Verhalten ist von einer leichten Verbesserung
auszugehen (Castelli, Perozzo, Zibetti, Crivelli, Morabito et al, 2006). Veranderungen in den
Bereichen Angst oder Apathie ergaben sich in der zugehoérigen Studie nicht. Auch
Funkiewiez et al. (2004) konnten drei Jahre nach begonnener THS zwar einen positiven
Effekt auf die depressiven Symptome, eine Reduzierung der Mudigkeit und der Angst
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nachweisen, fanden aber keine relevante Veranderung im Bereich der Apathie (Funkiewiez,
Ardouin, Caputo, Krack, Fraix et al., 2004). In anderen Studien werden dagegen
postoperativ.  Symptome wie Apathie, Antriebsmangel und Anhedonie beschrieben
(Volkmann et al., 2001).
Da viele der gezeigten Symptome in den ersten Wochen nach der Operation auftreten und
sich durch eine leichte Erhéhung der dopaminergen Medikation verbessern lassen, gehen
einige Autoren von einer Demaskierung doparesponsibler Symptome durch eine zu rasche
Reduktion der Medikation postoperativ aus (Czernecki, 2005; Funkiewiez et al., 2004;
Houeto, Mallet, Mesnage, Mallet, Pillon et al., 2002; Krack, Pollak, Limousin, Hoffmann, Xie
et al., 1998; Schneider, Habel, Volkmann, Regel, Kornischka et al., 2003). Allerdings konnte
Krack et al. (2003) lediglich bei 5% der untersuchten Patienten die Apathie auf die
Medikation oder Antidepressiva zurlckfihren, wéhrend bei 12% der Patienten dieser
Zusammenhang nicht gezeigt werden konnte. Offensichtlich ist die postoperative
Modifikation der medikamentésen Therapie nur ein mdoglicher Grund fir das Auftreten
psychiatrischer Komplikationen (Krack, Fraix, Mendes, Benabid & Pollak, 2002).
Daruber hinaus werden fur das postoperative Auftreten psychischer Veranderungen
folgende weitere Faktoren diskutiert:
e das praoperative Vorhandensein psychischer Auffalligkeiten (Houeto et al., 2002),
o der operative Eingriff an sich, die genaue Elektrodenposition innerhalb des
subthalamischen Nucleus und der Grad der Stimulation (Funkiewiez, Adouin, Krack,
Fraix, Van Blercom, et al., 2003; Saint-Cyr et al., 2002; Stefurak, Mikulis, Mayberg,
Lang, Hevenor et al., 2003),
e psychosoziale Anpassungsprobleme nach erfolgreicher Operation (Perozzo,
Rizzone, Bergamasco, Castelli, Lanotte et al., 2001b),
o der weitere Krankheitsverlauf der Parkinson-Erkrankung.
Sowohl Houeto et al. (2002) als auch Funkiewiez et al. (2004) konnten die postoperativ
gezeigten Auffalligkeiten zumindest teilweise auf préoperativ vorhandene psychische
Storungen zuriickfiihren. Dabei wurden Letztere aus Angst vor der daraus resultierenden
Kontraindikation verschwiegen oder aufgrund einer unzureichenden Diagnostik nicht
ausreichend dokumentiert.
Stefurak et al. (2003) berichtet anderseits von einer Patientin, die nach rechtsseitiger
Stimulation bei leicht lateral gelegener Elektrode Symptome einer Apathie, Anhedonie und
Dysphorie zeigte. Nach Korrektur der Elektrodenposition verschwanden die Symptome. Der
Zusammenhang zwischen genauer Elektrodenposition und psychischen Auffalligkeiten wird
auch von anderen Arbeitsgruppen beschrieben (Houeto, Damier, Bejjani, Staedler, Bonnet et
al., 2000).
Sowohl auf Seiten des Patienten als auch auf der der Angehorigen kann es weiter zu
Schwierigkeiten in der Anpassung an die postoperative soziale Situation kommen (Perozzo
et al., 2001b), in deren Folge ebenfalls apathisches oder depressives Verhalten berichtet
wird. Die psychosozialen Aspekte und die zugehoérigen Verdnderungen im Zuge der THS
werden bisher vorwiegend im Rahmen der Studien zur Lebensqualitéat untersucht und
deshalb in einem gesonderten Kapitel betrachtet (siehe 3.4.6).
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Auf methodische Probleme im Rahmen der Beurteilung psychischer Effekte der THS macht
Benabid in seiner Ubersichtsarbeit 2009 aufmerksam (Benabid et al., 2009). So sind die
Studien zu postoperativen Verhaltensauffalligkeiten eher klein und weisen keine
Kontrollgruppe auf (Voon et al., 2005). Zudem werden im langfristigen Verlauf teilweise
andere und weniger differenzierte Erhebungsmethoden verwendet und damit Langzeiteffekte
unscharf abgebildet.

Zibetti et al. (2008) wahlten deshalb einen anderen Ansatz und untersuchten die Einnahme
von Antidepressiva. Dabei erfassten sie einen Anstieg der Einnahme drei Jahre nach
begonnener THS. Patienten, die praoperativ Antidepressiva eingenommen hatten, nahmen
diese auch weiterhin und zeigten stabile Werte in depressiven Symptomen (Zibetti, Pesare,
Cinquepalmi, Rosso, Castelli et al.,, 2008). Gleichzeitig fingen 27% der Patienten, die
praoperativ keine Medikation eingenommen hatten, postoperativ damit an, so dass sich
beziglich der Stimmung insgesamt kein signifikanter Unterschied zur préoperativen
Messung zeigte. Auch konnten die Autoren keinen Unterschied in der Reduktion der L-Dopa-
Medikation in beiden Gruppen ausmachen. Allerdings begannen die meisten Patienten erst
Uber ein Jahr nach begonnener Stimulation mit der Einnahme antidepressiver Medikamente,
so dass ein direkter Zusammenhang mit der Stimulation nicht sicher dargelegt werden
konnte. Die Autoren ziehen als mogliche Ursache ebenfalls den Krankheitsverlauf, aber
auch psychosoziale Faktoren in Betracht.

3.4.6 Lebensqualitat und psychosoziale Aspekte

Waéhrend in den ersten Arbeiten zur THS fast ausschlieBlich die Motorik und die
Alltagsbeeintrachtigung allgemein betrachtet wurden, werden seit einigen Jahren auch
zunehmend die Lebensqualitat und psychosoziale Aspekte untersucht.

Als Lebensqualitdt wird ein integrales Konstrukt verstanden, dass die korperlichen,
mentalen, sozialen, psychischen und funktionalen Aspekte des Befindens der Patienten aus
ihrer eigenen Sicht beschreibt (Bullinger, 1997). Zwar kdnnen zur ndheren Beurteilung auch
fremdanamnestische Angaben hinzugezogen werden, diese sind aufgrund der anderen
Perspektive jedoch nicht mit der subjektiven Selbsteinschatzung des Patienten
gleichzusetzen.

Martinez-Martin et al. (2002) betrachteten die einzelnen Bereiche der Lebensqualitat vor und
nach der Operation. Dabei konnten die Autoren zeigen, dass sich die Mobilitat der Patienten
und die Bewaltigung des Alltags verbesserten. Die Einschatzungen im Wohlbefinden, in der
Stigmatisierung und den korperlichen Beschwerden veranderten sich dagegen nicht
(Martinez-Martin, Valldeoriola, Tolosa, Pilleri, Molinuevo et al., 2002). Drapier et al. und
Deuschl et al. bestatigten diese Ergebnisse teilweise (Drapier, Raoul, Drapier, Leray,
Lallement et al.,, 2005; Deuschl et al., 2006). In einer Multicenter-Studie untersuchten
Letztere 156 Patienten sowohl vor der Operation als auch sechs Monate spater. 78
Patienten wurden innerhalb von 6 Wochen nach der Baseline-Erhebung operiert. Nach 6
Monaten zeigten die stimulierten Patienten eine Steigerung der subjektiv empfundenen
Mobilitat, der Fahigkeiten zur Alltagsbewaltigung und des emotionalen Wohlbefindens um 24
bis 38%, wahrend das Ausmald der gefiihlten Stigmatisierung und des korperlichen
Missbefindens im gleichen MalRe sank. Gleichzeitig verbesserte sich die physische
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Unterskala im stérungsunspezifischen Lebensqualitatsfragebogen SF-36 (Short-Form Health
Survey SF-36, Bullinger & Kirchberger, 1998) um 22% in der Gruppe der stimulierten
Patienten, nicht aber in der medikamentésen Gruppe. Keine Verbesserungen zeigten sich
sowohl bei Drapier et al. (2005) als auch Deuschl et al. (2006) in der sozialen Unterstiitzung,
der Kognition und der Kommunikation.

Andere Arbeitsgruppen fanden ebenfalls Verbesserungen in der allgemeinen Lebensqualitat,
aber keine Veranderungen in der sozialen Anpassung (Schipbach, Gargiulo, Welter, Mallet,
Béhar et al., 2006).

Zudem berichten die Autoren von einzelnen Patienten mit deutlichen Schwierigkeiten im
Sinne eines Befremdlichkeitsgeflihles oder Anpassungsproblemen an die postoperative
Situation. Solche Einzelfalle werden auch in den anderen, bereits genannten Arbeiten
beschrieben, wobei zwischen zwei postoperativen Verhaltensmustern unterschieden werden
kann (Ardouin et al., 1999; Funkiewiez et al., 2003, Krack et al., 2003). Zum Einen geben
einzelne Patienten an, sich ,wie neu geboren" oder ,geheilt" zu fihlen und zeigen eine
exzessive Verdnderungen in ihren Aktivitaten und Gewohnheiten. Gleichzeitig berichten sie
aber Konflikte im sozialen Umfeld. Zum Anderen werden negative Veranderungen wie eine
allgemeine Verunsicherung, Riickzug und Antriebsminderungen beschrieben.

In beiden Féllen postulieren die Autoren eine fehlende Anpassung an die Verdnderung. So
versuchen einige Patienten, die frihere Rolle innerhalb der Familie wieder einzunehmen und
Aufgaben zu Ubernehmen, die sie aufgrund der parkinsonbedingten Beeintrachtigung
aufgeben mussten. Konnen die Angehérigen die (Ubernommene Rolle oder einzelne
Aufgaben nicht wieder abgeben, kann es zu Konflikten zwischen Patient und Angehdrigen
kommen. Anderseits erleben einige Patienten die deutliche Verbesserung als eine Art
Verlust der gewohnten Behinderung, die jahrelang ein wichtiger Teil ihres Lebens war. Da
ihnen aulRerdem das Vorhandensein der Krankheit nach wie vor bewusst ist, bleiben sie bei
der préoperativen Rollen- und Aufgabenverteilung. Wird diese nicht vom Umfeld
aufrechterhalten, kann es zu Enttauschung und Rickzug auf Seiten des Patienten kommen.

Die Schwierigkeit, die wieder gewonnene Freiheit postioperativ nutzen zu kdnnen, ist aus
der Epilepsiechirurgie bekannt und wird als burden of normality beschrieben (Wilson,
Bladin & Saling, 2001). Als Voraussetzungen fur das Auftreten muss nach dem zugehdrigen
Modell zum Einen eine langjahrige chronische Krankheit mit dem Geflihl einer Behinderung
vorliegen und zum Anderen durch die Behandlung eine umfassende Heilung oder
Verbesserung in Aussicht gestellt werden. Gehen die zugehorigen Patienten mit
unrealistischen  Erwartungen in  die  Operation, kann es hinterher zu
Anpassungsschwierigkeiten kommen, die sich auf den vier Ebenen psychisch, affektiv,
verhaltensbezogen und sozial &uf3ern.

Das Modell dient vor allem der Beschreibung des postoperativen Verhaltens, nicht aber der
Vorhersage und macht keine Angaben Uber Auftretenswahrscheinlichkeiten oder
Zusammenhange zwischen einzelnen Bereichen. Auch ist es nicht vollstdndig auf die THS
bei M. Parkinson Ubertragbar. Wéahrend die Epilepsie vorwiegend im frihkindlichen Alter
beginnt und Patienten zeitlebens begleitet, verbringen viele Parkinson-Patienten einen
Grolteil ihres Lebens ohne Erkrankung. Dies kann sich sowohl auf die Erwartungen als
auch auf das Empfinden und den Umgang mit der Erkrankung prd- und postoperativ
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auswirken. Zudem kann die Vorhersage einer fast vollstandigen Anfallfreiheit (75-90%) nicht
mit den Madoglichkeiten der THS bei weiter voranschreitender Parkinson-Erkrankung
gleichgesetzt werden. Trotzdem treffen viele der zugehdrigen Beschreibungen auf Patienten
mit M. Parkinson zu.

In Hinblick auf den langerfristigen Verlauf wies bereits die Arbeitsgruppe um Funkiewiez et
al. (2004) darauf hin, dass sich die Stimmung im Langzeitverlauf dem praoperativen Status
annahert. In den Folgejahren konnten andere Autoren dies bestétigen (Kaiser, Kryspin-
Exner, Briucke, Volc & Alesch, 2008; Volkmann, Albanese, Kulisevsky, Torngvist, Houeto et
al., 2009).

3.4.7 Personlichkeitsveranderungen

Beziglich der Personlichkeit liegen bisher keine sicheren Hinweise auf postoperative
Veranderungen vor (Ardouin, Batir, Krack, Funkiewiez, Benabid et al., 2004). Lediglich fur
den Vergleich von apathischen und nicht apathischen Patienten berichten die Autoren einen
Anstieg der Schadensvermeidung in der apathischen Gruppe zw6lf Monate nach
begonnener THS. Gleichzeitig zeigte sich ein leichter Unterschied im Neugierverhalten,
wobei die apathischen Patienten sowohl vor der Operation als auch zwdlf Monate
postoperativ den niedrigeren Wert aufwiesen. Fir die Zwischenmessung drei Monate nach
begonnener Stimulation konnten die Unterschiede im Neugierverhalten und in der
Schadensvermeidung nicht bestétigt werden. Allerdings lagen fur diesen Zeitpunkt auch
keine Unterschiede in der Apathie oder der Depression vor.

4 Mogliche weitere EinflussgrofRen auf die Zufriedenheit

In den vorangestellten Kapiteln wurden motorische und nicht motorische Veranderungen bei
Patienten mit M. Parkinson infolge der Erkrankung, der medikamentésen Behandlung sowie
der THS dargestellt. Neben den bereits genannten moglichen Einflussfaktoren soll im
Folgenden auf zwei Bereiche eingegangen werden, die bisher kaum Beachtung fanden.
Sowohl die soziale Unterstitzung als auch die genutzten Bewaltigungsstrategien
beeinflussen das Erleben und den Umgang mit einer Erkrankung und stehen mit dem
Wohlbefinden der Patienten in engem Zusammenhang (siehe unten). Da sie infolge dieser
Zusammenhange auch einen Einfluss auf die Zufriedenheit austuben konnen, erfolgt in
diesem Kapitel eine kurze Darstellung der zugehdrigen Konstrukte.

4.1 Soziale Unterstltzung

Die wahrgenommene soziale Unterstitzung bezeichnet das erwartete Ausmald an
emotionaler, instrumenteller oder informeller Hilfe in belastenden Situationen. Dabei kann
die Wahrnehmung stark von der des Gebers oder von Dritten abweichen, so dass eine
entsprechende Einschéatzung stets direkt erfolgen sollte (Bolger, Zuckermann & Kessler,
2000). Die subjektive Wahrnehmung der sozialen Unterstlitzung ist vor allem von der
Erwartung abhangig. So konnten Kulik & Mahler (1989) an Patienten nach Bypass-Operation
zeigen, dass verheiratete Manner mit unerfillten Erwartung zur sozialen Unterstiitzung
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weniger zufrieden sind als allein lebende oder verheiratete Méanner mit erflliten
Erwartungen.

Die Erklarung der sozialen Unterstitzung erfolgt Uber die Kombination zweier Modelle. Zum
Einen geht das Modell des direkten Effekts von einem unmittelbaren Einfluss auf das
Wohlbefinden aus (Cohen & Wills, 1985). Gleichzeitig kommt in Stresssituationen, aber auch
bei chronischen Krankheiten, das Puffer-Modell zum Tragen (Cohen, 1988). Demnach wirkt
das soziale Netzwerk zusatzlich positiv auf die Verarbeitung von Belastung und schwéacht
die Empfindung von Stress und Belastung ab (Unchino, Cacioppo & Kiecolt-Glaser, 1996).
Fur die wahrgenommene soziale Unterstlitzung sind positive Zusammenhange mit einer
besseren gesundheitlichen Anpassung (Berkman & Syme, 1979; Berkmann, 1985; House,
Landis & Umberson, 1988) und das psychische Wohlbefinden (Becker, 1982) sowie negative
Korrelationen zur Depression und der Mdéglichkeit zu gemeinsamen Unternehmungen
nachgewiesen (Rohrle, 1994). Zudem wirkt sich die soziale Unterstitzung positiv auf die
Krankheitsverarbeitung aus (Vossler, Sommer, Buhler & Halterhof, 2001).

Ein zweiter wichtiger Bereich ist die Wahrnehmung von belastenden sozialen Interaktionen,
wie Zuruckweisung, Kritik, Uberforderung, Uberbehiitung und Distanzlosigkeit. Dieser
Bereich muss von einer fehlenden sozialen Unterstitzung unterschieden werden und
erganzend erfasst werden (Barrera, 1981; Hatchett, Friend, Symister & Wadhwa, 1997). Die
belastende soziale Interaktion klart dabei ahnlich viel Varianz der psychischen Gesundheit
auf, wie die soziale Unterstiitzung (Rook, 1984). Dafir sprechen auch die Ergebnisse von
Harris (1992), wonach eine negative soziale Interaktion einen besseren Prédiktor fir das
Vorliegen einer Depression darstellt als eine fehlende positive Unterstitzung.

4.2 Bewaltigungsstrategien

Eine weitere Komponente im Umgang mit der Erkrankung k&nnen die vorhandenen
Bewaltigungsstrategien sein. Diese beschreiben, wie Menschen mit Belastung umgehen und
welche Faktoren diese Auseinandersetzung beeinflussen (Haltenhof, Krakow, Zdfel, Uim &
Bihler, 2000). Dabei kann zwischen aktiver/problemorientierter und vermeidender/
emotionsorienterter Bewaltigungsstrategie unterschieden werden. Wahrend aktive
Strategien die jeweilige Situation fokussieren, reguliert die emotionsorientierte Strategie die
eigene emotionale Reaktion auf den Stressor (Kaluza, 2001). Eine Aussage, welche
spezifische Strategie bei welcher Anforderung oder in welcher Situation zu der besseren
Losung und Zufriedenheit fuhrt, ist aufgrund extremer individueller und situativer
Unterschiede nicht moglich. Auch sind die Zusammenhéange zu anderen Faktoren, wie der
sozialen Unterstitzung, den eigentlichen physischen Madglichkeiten und psychischen
Aspekten so komplex, dass die alleinige Betrachtung einzelner Bewaéltigungsstrategien zu
keiner Bewertung fuhren kann. Deshalb werden nicht einzelne Bewaltigungsstrategien,
sondern die oben genannte Unterteilung in zwei Arten von Bewadltigungsstrategien
verwendet.

AuBBerdem sind Bewaéltigungsstrategien nur schwer von aul3en einschatzbar. So zeigten
Bocker & Seibold (1990), dass externe Beurteiler trotz intensiver Schulung ihre eigenen,
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allgemeinen Bewaéltigungsstrategien in die Bewertung anderer einflieBen lassen und die
Ergebnisse verfalschen.

Parkinson-Patienten verwenden vorwiegend aktive Strategien und empfinden diese als
hilfreicher (Krakow, Haltenhof & Buhler, 1999). Laut Croyle et al. (2003) zeigen Patienten
entweder eher kognitives, emotionsbezogenes oder verhaltensbezogenes Verhalten (Croyle,
Troster, Fields, Straits-Troster, Lyons et al.,, 2003). Dabei ist von einem Zusammenhang
zwischen eher emotionsbezogenen, kognitiven Strategien und depressiven Verhalten
auszugehen, wahrend verhaltensbezogene Strategien, insbesondere Ablenkung, mit
weniger depressiven Symptomen einhergehen. Gleichzeitig zeigte sich in der zugehdrigen
Studie ein signifikanter Zusammenhang zwischen der Depression und der Lebensqualitét,
obgleich die einzelnen Bewaltigungsstrategien einen minimalen Effekt auf die Lebensqualitat
Zeigten.

Auch andere Arbeiten weisen auf eine Korrelation zwischen vermeidenden Strategien bei M.
Parkinson und depressiven Verhalten (Backer, 2000; Brod, Mendelsohn & Roberts, 1998;
Ehmann, Benninger, Gawel & Roipelle, 1990; Sanders-Dewey, Mullins & Chaney, 2001),
einer geringeren Lebensqualitat (Frazier, 2000) und einer geringeren psychosozialen
Anpassung hin (Ehmann et al., 1990; Krakow et al., 1999; MacCarthy & Brown, 1989).

Die Verteilung beider Bewaltigungsstrategien stimmt dabei mit der bei anderen
Erkrankungen, wie Epilepsie (Krakow et al., 1999) oder Multiple Sklerose lberein und ist
unabhangig von der Dauer der Erkrankung (Herrmann, Freyholdt, Fuchs & Wallesch, 1997).
Zudem ergab sich bei den Autoren ein deutlicher negativer Zusammenhang zwischen
vermeidenden Strategien und der Zufriedenheit.

Beim Vergleich von stimulierten (zwolf Monate postoperativ) und nicht stimulierten
Parkinson-Patienten fanden Montel & Bugener (2009) keinen Unterschied in der Verteilung
von problem-orientierter und emotions-orientierter Bewadltigung. Allerdings zeigten die
Patienten der medikamentdsen Gruppe hohere Werte in der Informationssuche. Die Autoren
schlussfolgern daraus, dass die nicht stimulierten Patienten aktiv nach Informationen und
nach Alternativen in der Behandlung suchen, wahrend die stimulierten keine weitere
Alternative sehen und somit kein weiteres Suchverhalten zeigen.

5 Erfassung der Beeintrachtigungen bei M. Parkinson

5.1 Klinische Beeintrachtigung

Die Erfassung der klinischen Beeintrachtigung bei M. Parkinson orientiert sich streng an den
bereits beschriebenen Symptomen. Die im klinischen Alltag und in Studien am haufigsten
verwendete zugehoérige Skala zur Einschatzung der motorischen und nicht motorischen
Beeintrachtigung ist die UPDRS (Unified Parkinson Disease Rating Scale). Sie wurde von
Fahn & Elten (1987) entwickelt und in den Folgejahren mehrfach modifiziert. Die
zugehdrigen Fragen dienen der Einschatzung der Schwere der Erkrankung in den vier
Bereichen: Kognitive Funktionen/Verhalten/Stimmung, Aktivitaten des taglichen Lebens
(ADL), Motorik und Komplikationen der Behandlung. Diese Bereiche stellen auch die vier
ersten Unterskalen der UPDRS dar. Die Teile ADL und Motorik werden dabei sowohl im
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medikamentdsen On-Zustand (MedOn) als auch im Off-Zustand (MedOff) erfasst. Bei der
Motorik kann zusétzlich zwischen den Bedingungen StimOn (Stimulator eingeschaltet) und
StimOff (Stimulator ausgeschaltet) unterschieden werden.

Abgesehen von diesen Teilen enthélt die UPDRS Erganzungsitems fir den Tremor (Teil V)
sowie die Skalen von Hoehn & Yahr (Teil VI) und Schwab & England (Teil VII) in
modifizierter Form.

5.2 Selbsteinschéatzung des Patienten

Zur Klinischen Einschatzung gehoért neben einer Betrachtung der motorischen Symptome
eine Auseinandersetzung mit der subjektiven Beeintrachtigung des Patienten und den nicht
motorischen Aspekten. Diese erfolgt in Anlehnung an die unter 2.2.2 und 3.4 vorgestellten
Funktionen anhand der folgenden Verfahren. Eine ausfiihrliche Darstellung der einzelnen
Fragebogen ist dem Methodenteil der ersten Studie zu entnehmen (Kapitel 8.2.2).

Depression

Zur Erfassung der Depression werden sowohl Selbsteinschatzungsfragebdgen als auch
klinische Bogen zur Fremdbeurteilung verwendet. Bezlglich der Selbsteinschatzung kommt
vor allem der Becks-Depressions-Inventar (BDI) zur Anwendung (Beck, Ward, Mendelson,
Mock & Erbaugh, 1961). Er eignet sich als Screening-Instrument, zur Verlaufskontrolle oder
zur Kontrolle bei antidepressiver Medikation bei M. Parkinson (Schrag, Barone, Brown,
Leentjens, McDonald et al., 2007). Der Bogen bezieht sich direkt auf die diagnostischen
Kriterien einer Major Depression und weist sowohl hohe Retest-Reliabilitaten als auch eine
gute interne Konsistenz auf. Bei M. Parkinson wird von einem Cut-Off-Wert von 14
ausgegangen (Visser, Leentjens, Marinus, Stiggelbout & van Hilten, 2006). Zudem ist er der
einzige Depressionsfragebogen, der zwischen physiologischen und kognitiv-affektiven Items
trennt. Dies ist insbesondere aufgrund der Symptomiberlagerung von Parkinson und
Depression von Bedeutung (Endler et al. 1999).

Apathie

In Anlehnung an die klinischen Kriterien einer Apathie (siehe Kapitel 2.2.2) entwickelte die
Arbeitsgruppe von Marin einen Fragebogen zur Selbst- und Fremdeinschatzung (Marin,
Biedrzycki & Firincioguallari, 1991). Die interne Konsistenz liegt bei 0,86 bis 0,94, die Retest-
Reliabilitat schwankt zwischen 0,76 bis 0,94.

Ein weiterer Fragebogen zur Apathie wurde von Starkstein et al. (1992) entwickelt. Im
Gegensatz zum Fragebogen von Marin, liegt die Apathie-Skala von Starkstein nur in einer
Version fur die Selbsteinschéatzung vor.

Anhedonie

Da bei M. Parkinson sowohl eine allgemeine Anhedonie als auch speziell die Symptome der
physischen Anhedonie beschrieben sind, muss ein entsprechender Fragebogen auch
Letztere erfassen (Isella et al., 2003). Chapman L, Chapman J & Raulin (1976) entwickelten
ein solches Messinstrument, die Chapman-Anhedonie-Skala, die von Burgdérfer und
Hautzinger (1987) ins Deutsche ubersetzt und normiert wurde. Der Fragebogen zur
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Selbsteinschatzung unterscheidet zwischen physischer und sozialer Anhedonie. Die innere
Konsistenz des gesamten Fragebogens betragt 0,76 (Chapman, Chapman & Raulin, 1978).
Zudem differenzieren die Skalen zwischen psychiatrischen Patienten und gesunden
Kontrollprobanden, wobei sowohl schizophrene als auch affektiv gestérte Patienten erhthte
Werte aufweisen (Chapman et al., 1978; Schuck, Leventhal, Tothstein & Irizarry, 1984). In
samtlichen Arbeiten konnte jedoch lediglich bei einem Teil von 18-31% der untersuchten
Patienten das Vorliegen einer Anhedonie nachgewiesen werden. Dabei ergab sich ein
Zusammenhang zwischen dem Ausmald der Anhedonie und der Dauer und Chronizitat der
Beeintrachtigung (Burgdorfer & Hautzinger, 1987). Die Autoren berichten die in Tabelle 5.2-1
dargebotene Stichprobenverteilung.

Tabelle 5.2-1: Mittelwerte und Standardabweichungen der einzelnen Anhedonie-
skalen in der deutschen Normierungsstichprobe an 201 gesunden Probanden
(Burgdorfer & Hautzinger, 1987)

Mittelwert Standardabweichung
Anhedonie 9,5 43
Soziale Anhedonie 6,0 2,9
Physische Anhedonie 3,6 2,1

Personlichkeitsmerkmale

Innerhalb der Personlichkeitsmerkmale wurden bisher bei Parkinson-Patienten vor allem
Veranderungen in Cloningers Personlichkeitsdimensionen beschrieben (siehe Kapitel 2.2.2).
Zur Erfassung der zugehdrigen Merkmale haben Cloninger, Przybeck & Svrakic (1991)
einen Fragebogen entwickelt, der sowohl die drei Dimensionen Neugierverhalten,
Schadensvermeidung und Belohnungsabhangigkeit, als auch je vier Unterbereiche erfasst.
Die interne  Konsistenz ~ schwankt nach den  Autoren  zwischen 0,61
(Belohnungsabhangigkeit) und 0,85 (Schadensvermeidung) bei der Befragung von weil3en
Amerikanern. In einer deutschen Studie an Alkoholabhéngigen ergaben sich fir eine leicht
moadifizierte Version ahnliche innere Konsistenzen (0,69 bis 0,88) (Defeu, Kuhn & Schmidt,
1995). Die Retest-Reliabilitaten betragen 0,7 fiir die Belohnungsabhangigkeit, 0,76 fir das
Neugierverhalten und 0,79 fur die Schadensvermeidung (Cloninger et al., 1991).

Soziale Unterstitzung

Ein Fragebogen, der sowohl die positiv wahrgenommene, soziale Unterstitzung als auch
belastende Interaktionen erfasst, legten Revenson und Schiaffino (1990) in Form der lliness-
specific Social Support Scale vor. Der Bogen beinhaltet sowohl positive als auch negative
Aussagen zur sozialen Unterstitzung und berilcksichtigt deren wichtigste Inhalte und
Funktionen. Trotzdem ist er aufgrund seines geringen Umfanges 6konomisch und wenig
belastend. In der Originalarbeit von Reverson fand sich keine signifikante Korrelation
zwischen den beiden Skalen positive Unterstitzung und belastende Interaktion. Allerdings
lieBen sich Zusammenhange zwischen einer positiven sozialen Unterstitzung und einer
geringen Depressivitat sowie zwischen einer problematischen Interaktion und einer erhéhten
Depressivitat nachweisen (Revenson, Schiaffino, Majerovitz & Gibofsky, 1991).
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Die deutsche Version wurde erstmals von Ramm & Hasenbring (2003) verdéffentlicht und
besteht aus 24 Items, von denen 15 unterstitzende und 9 belastende Verhaltensweisen
erfassen. Die Autoren zeigten eine innere Konsistenz von 0.91 fur die soziale Unterstiitzung
bzw. 0.76 fur die belastende Interaktion. Diese Ergebnisse konnten von Mduller, Mehnert &
Koch (2004) in einer Studie mit 1181 Krebspatienten repliziert werden. Bezlglich der
kriterienbezogenen Validitdt zeigten Ramm & Hasenbring (2003) einen hohen
Zusammenhang der ersten Subskala mit dem F-SozU-K-22 (Fragebogen zur sozialen
Unterstitzung) mit r=0,74 bei gleichzeitig signifikant negativer Korrelation des Fragebogens
mit der Subskala belastende Interaktion r=-0,41 (Frydrich, Sommer, Menzel & Holl, 1987).
Trotz der fehlenden deutschen allgemeinen Normierung stellt der Fragebogen derzeit die
einzige Maoglichkeit zur Erfassung beider Dimensionen dar (Knoll & Kienle, 2007).

Bewaltigungsstrategien

Zur Erfassung von Bewadltigungsstrategien speziell fir den Umgang mit der
Parkinsonerkrankung liegen bisher keine standardisierten Fragebdgen vor. Da die
Kernsymptome der Parkinson-Erkrankung eine motorische Beeintrachtigung darstellen und
nur die motorischen Beeintrachtigungen direkt durch die Stimulation behandelbar sind, muss
ein entsprechender Fragebogen Bewaltigungsstrategien erfassen, die bei motorischen
Beeintrachtigungen vorliegen. Einen solchen Fragebogen stellt die Motor Neurone Disease
Coping Scale (MND) dar (Lee, Rigby, Burchardt, Thornton, Dougan et al., 2001). Dieser
Selbsteinschatzungsbogen wurde urspringlich fir Patienten mit Motorneuronenerkrankung
entwickelt, wurde aber auch bereits bei MS-Patienten erfolgreich angewendet. Die innere
Konsistenz der fiinf zugehdrigen Subskalen variiert zwischen 0,70 und 0,74 und die Retest-
Reliabilitét betragt 0,76 (Lee et al., 2001).

Lebensqualitat

Fragebdgen zur Lebensqualitédt missen folgende Bereiche erfassen: physische Funktionen,
mentale Gesundheit und emotionales Wohlbefinden, das Selbstbild, soziale Funktionen,
krankheitsbezogene Belastung, Kommunikation (verbal und nonverbal), Energie/Mudigkeit,
Schlaf, Rollenfunktionen, sexuelle Funktionen (Damiano, Snyder, Strausser & Willian, 1999).
Innerhalb der zugehotrigen Erhebungsinstrumente wird zwischen allgemeinen und
krankheitsspezifischen Fragebdgen unterschieden. Wahrend allgemeine Fragebégen einen
Vergleich mit anderen Patientengruppen ermdglichen, erfassen krankheitsspezifische Bogen
die speziellen Probleme der Patienten. Ein bei Parkinson-Patienten haufig verwendeter
Fragebogen ist der Parkinson’s Disease Questionaire PDQ-39 (Peto, Jenkinson, Fitzpatrick
& Greenhall, 1995; dt. Version: Berger, Broll, Winkelmann, Heberlein, Muller et al., 1999). Er
besteht aus 39 Fragen zu den 8 Dimensionen Mobilitat, Aktivitaten des taglichen Lebens,
emotionales  Wohlbefinden, Stigmatisierung, soziale Unterstitzung, Kognition,
Kommunikation und korperliche Beschwerden. Fir die deutsche Version geben Berger et al.
(1999) eine innere Konsistenz zwischen 0,55 (korperliches Unbehagen) und 0,96 (Mobilitat)
an, die Retest-Reliabilitdit schwankt zwischen 0,63 (soziale Unterstitzung) und 0,94
(Mobilitat). Fur die in Studie Il betrachtete Unterskala der Alltagsbeeintrachtigung betragt die
innere Konsistenz 0,92 und die Retest-Reliabilitat 0,93.
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6 Ableitung der Fragestellung

Wie die bisher angefiihrten Daten zeigen, liegen fur die psychischen Effekte zur THS
teilweise uneinheitliche Ergebnisse vor. Dies kann zum Einen auf methodische Unterschiede
der Studien zurickgefiuihrt werden, muss aber auch in Verbindung mit den deutlichen
individuellen Unterschieden gebracht werden. Eine Studie, die samtliche Bereiche
ausfiihrlich beschreibt, liegt derzeit nicht vor. Diese Arbeit stellt einen ersten Schritt in diese
Richtung dar.

Dabei werden die einzelnen Bereiche ausgehend von der Zufriedenheit des Patienten
betrachtet. Eine solche Untersuchung ist bisher nicht beschrieben. Der Erfolg der
Behandlung wird vielmehr anhand der Verbesserung der motorischen Symptome bewertet.
So wird bei einem guten oder sehr guten klinischen Effekt von der Zufriedenheit der
Patienten ausgegangen. Einzelfallbeschreibungen zeigen jedoch, dass diese
Schlussfolgerung nicht auf samtliche Patienten zutrifft (Castelli et al., 2006; Schipbach et
al., 2006).

Die weitere Arbeit teilt sich in zwei Teile. Im ersten werden zufriedene und unzufriedene
Patienten untersucht und hinsichtlich der oben beschriebenen wesentlichen Parameter
verglichen. Dies erfolgt zunéchst in einer retrospektiven Befragung bereits operierter
Patienten. AuBerdem sollen zusatzlich die Patienten ndher betrachtet werden, deren eigene
Zufriedenheit mit der THS nicht mit der klinischen Einschatzung des Effektes tbereinstimmt.
Dies sind einerseits unzufriedene Patienten, die eine gute klinische Verbesserung zeigen
und andererseits zufriedene Patienten, die aus klinischer Sicht keinen guten Effekt
aufweisen. Die zweite Studie dient dem préaoperativen Vergleich der Gruppen zufrieden und
unzufrieden und der Untersuchung der Veranderung wahrend der ersten sechs Monate mit
THS.

Neben der Zufriedenheit der Patienten sind auch die Beweggriinde zur Operation, die
Erwartungen und die Bedenken wenig dokumentiert. Deshalb erfolgt im zweiten Teil dieser
Arbeit die Betrachtung dieser Parameter bei stimulierten und nicht stimulierten Patienten.
AuBBerdem sollen anhand dieser Daten Vorhersagevariablen fir die postoperative
Zufriedenheit explorativ ermittelt werden, wobei auch die Beeintrachtigung der Angehdrigen
beachtet wird.

Die genauen Fragestellungen werden im Folgenden einzeln hergeleitet.

6.1 Studie I: Retrospektive Analyse der Zufriedenheit

Einige Autoren konnten zeigen, dass sich postoperative Verbesserungen in der subjektiven
Einschatzung beziglich psychosozialer Faktoren und Stimmung im Verlauf dem
Ausgangshiveau annahern (Kaiser et al., 2008; Volkmann et al., 2009). Aufgrund der
Tatsache, dass fur diese Faktoren ein Einfluss auf die Zufriedenheit belegt ist (Chrischilles et
al., 2002), musste sich auch diese im postoperativen Verlauf absenken. Dafiir wirde auch
das Abklingen der unmittelbaren Euphorie sprechen, die sich bei vielen Patienten direkt
nach der Operation zeigt (siehe oben).

Anderseits wird ein optimaler Effekt in vielen Fallen nicht direkt nach der Operation erreicht.
So muss neben der idealen Elektrodenstimulation eine Anpassung der medikamenttsen
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Therapie erfolgen. AuRerdem missen sich sowohl die Patienten als auch das Umfeld an die
neue Situation gewodhnen, was in einigen Fallen zu Konflikten fihren kann (Siderowf, Jaggi,
Xie, Loveland-Jones, Leng et al.,, 2006). Sowohl die medizinischen Griinde als auch die
patientenbezogenen wiurden fir eine geringere Zufriedenheit in der ersten Verlaufskontrolle
nach begonnener Stimulation sprechen.

Aufgrund dieser unterschiedlichen Uberlegungen soll in der ersten Studie folgende
Fragestellung untersucht werden:

Fragestellung 1: Unterscheiden sich Patienten mit unterschiedlicher Stimulations-
dauer in ihrer Zufriedenheit mit der THS?

Darlber hinaus interessieren die Unterschiede zwischen den postoperativ zufriedenen und
unzufriedenen Patienten. Die Zufriedenheit bezieht sich dabei auf die THS. Fur diese sind
bisher keine genauen Daten bekannt, allerdings gibt es erste Resultate fur die allgemeine
Lebenszufriedenheit (Chrischilles et al., 2002). Dabei wird von einem allenfalls geringen
Zusammenhang mit den klinischen, motorischen Daten ausgegangen. In der aktuellen Arbeit
wird im Gegensatz zur Lebenszufriedenheit nach der konkreten Zufriedenheit mit der THS
gefragt, so dass eventuell von einem Effekt auszugehen ist. Da die Zusammenhange jedoch
bisher nicht belegt sind, wird eine ungerichtete Frage formuliert.

Fragestellung 2. Unterscheiden sich zufriedene und unzufriedene Patienten in ihrer
klinischen Beeintrachtigung?

Ausgehend von den vorliegenden Arbeiten zur allgemeinen Zufriedenheit ist von einem
Einfluss durch psychische Aspekte auszugehen. Analog zu den beschriebenen Arbeiten
werden bei den unzufriedenen Patienten schlechtere Ergebnisse in den psychischen
Parametern erwartet als in der Gruppe der zufriedenen.

Fragestellung 3: Zeigen zufriedene Patienten im Vergleich zu unzufriedenen Patienten
niedrigere Werte in den Skalen zur psychischen Beeintrachtigung?

Bezlglich der Personlichkeitsmerkmale liegen von Ardouin et al. (2004) erste Hinweise auf
postoperative Unterschiede zwischen Patienten mit hohen Werten in den Apathie- und
Depressionsskalen und solchen mit niedrigeren entsprechenden Werten vor. Daraus ergibt
sich die Frage, ob sich diese Ergebnisse auch im Vergleich der zufriedenen und
unzufriedenen Patienten bestatigen lassen.

Fragestellung 4: Zeigen unzufriedene Patienten im Vergleich zu zufriedenen Patienten
ein geringeres Neugierverhalten und hohere Werte in der Schadensvermeidung sowie
Unterschiede in der Belohnungsabhangigkeit?

Wie oben berichtet, spielen neben den psychischen Faktoren auch Komponenten wie
soziale Unterstlitzung und Bewaltigungsstrategien eine Rolle. Innerhalb der sozialen
Unterstitzung muss dabei zwischen positiver sozialer Unterstitzung und belastenden
Interaktionen unterschieden werden (Barrera, 1981). Beide Bereiche kommen als mégliche
Einflussgrof3e in Hinblick auf die Zufriedenheit in Betracht. Dabei wird aufgrund der
entsprechenden Belege fur das Wohlbefinden, die Krankheitsverarbeitung und Depression
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(siehe Kapitel 4.1) eine geringere wahrgenommene soziale Unterstiitzung in der Gruppe der
unzufriedenen Patienten erwartet. Gleichzeitig sollten Letztere haufiger negativen
Interaktionen berichten.

Fragestellung 5: Berichten zufriedene Patienten mehr positive soziale Unterstiitzung
und weniger negative belastende Interaktionen als unzufriedene Patienten?

Innerhalb der Bewaltigungsstrategien werden sowohl bei M. Parkinson als auch bei anderen
Erkrankungen vermeidende, emotionsorientierte Strategien mit vermindertem Wohlbefinden
und hoéheren Depressionswerten in Verbindung gebracht. Bezogen auf den Vergleich
zufrieden — unzufrieden, sind somit weniger vermeidende Strategien und mehr problem-
orientierte, aktive Strategien in der Gruppe der zufriedenen Patienten zu erwarten.
Fragestellung 6: Berichten zufriedene Patienten mehr aktive und weniger vermeidende
Bewaltigungsstrategien als unzufriedene Patienten?

Darliber hinaus sollen die beiden Gruppen in verschiedenen psychosozialen Faktoren
verglichen werden. Diese kdnnten eventuell einen direkten oder indirekten Einfluss auf die
Zufriedenheit haben. Da die zugehoérigen Zusammenhange bislang unklar sind, wird die
Fragestellung ungerichtet formuliert.

Fragestellung 7: Unterscheiden sich zufriedene und unzufriedene Patienten in
persdnlichen und psychosozialen Variablen?

Da aus Klinischer Sicht vor allem Patienten betrachtet werden sollten, die entgegen der
klinischen Beurteilung des Effektes der THS zufrieden oder unzufrieden mit der Therapie
sind, sollen auch die zugehoérigen beiden Patientengruppen hinsichtlich mdglicher
Unterschiede untersucht werden.

Fragestellung 8: Unterscheiden sich zufriedene Patienten mit geringem klinischen
Effekt von unzufriedenen Patienten mit gutem klinischen Effekt hinsichtlich ihrer
psychischen und psychosozialen Angaben?

Im Rahmen der theoretischen Uberlegungen zur Zufriedenheit wurde berichtet, dass die
Zufriedenheit vom AusmaR der erfillten Erwartungen abhangt. Ubertragen auf den
Gruppenvergleich missten die zufriedenen Patienten folglich ihre Erwartungen als starker
erfullt einschétzen als unzufriedene.

Fragestellung 9: Schéatzen unzufriedene Patienten ihre Erwartungen als weniger erfillt
ein als zufriedene Patienten?

6.2 Studie Il: Prospektive Analyse der Zufriedenheit

Sowohl Funkiewiez et al. (2004) als auch Houeto et al. (2002) weisen darauf hin, dass viele
der postoperativ beklagten, psychischen Auffalligkeiten bei M. Parkinson bereits vor der
Operation vorliegen. Deshalb wird anhand der zweiten Studie versucht, die oben bestatigten
Unterschiede im préaoperativen Vergleich zu replizieren.
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Fragestellung 10: Zeigen sich die postoperativen Unterschiede im Kklinischen,
psychischen und psychosozialen Bereich zwischen zufriedenen und unzufriedenen
Patienten bereits vor der Operation?

In einem zweiten Schritt wird die Veranderung zwischen den Zeitpunkten vor der Operation
und sechs Monate postoperativ betrachtet. Dabei werden Unterschiede in den Differenzen
zwischen praoperativ und postoperativ erwartet.

Fragestellung 11: Zeigen die zufriedenen Patienten eine andere Veranderung der
klinischen, psychischen und psychosozialen Variablen als die unzufriedenen
Patienten?

6.3 Studie lll: Erwartungen und Bedenken gegenlber der THS

Auch wenn die THS seit einigen Jahren eine etablierte Behandlungsmethode flir die
Symptome des M. Parkinson darstellt, &uf3ern viele Patienten und Angehdrige Bedenken
gegenlber dem Verfahren. Die dritte Studie dient der explorativen Erhebung dieser
Bedenken, soll aber auch Faktoren wie Erwartungen und Griinde fir die THS von Seiten der
bereits stimulierten Patienten beleuchten. Die zugehdérigen Fragen kénnen aufgrund der
fehlenden Erfahrung teilweise nur deskriptiv beantwortet werden.

So richtet sich die erste Fragestellung dieser Studie direkt an die deskriptive Erfassung von
Erwartungen und Bedenken.

Fragestellung 12: Welche Erwartungen und Bedenken gegentuber der THS berichten
Patienten mit und ohne Stimulation?

Vor allem bei bisher nicht stimulierten Patienten gilt es dariiber hinaus, die Zusammenhange
zwischen der Einstellung gegeniuber der THS und subjektiven Faktoren, wie die geflhlte
Gesamtbeeintrachtigung, die Beeintrachtigung durch medikamenteninduzierte
Nebenwirkungen oder die Beeintrdchtigung der Angehérigen, zu kléaren. Dies soll im
Rahmen einer weiteren Fragestellung erfolgen.

Fragestellung 13: Gibt es Zusammenhange zwischen der Einstellung gegeniber der
THS und der eigenen Beeintrachtigung durch M. Parkinson oder Nebenwirkungen,
dem Vorhandensein von Bedenken, der Anzahl primé&rer Erwartungen und dem
Zuspruch des Neurologen sowie der Beeintrachtigung oder den Bedenken der
Angehorigen?

Im Rahmen der Betrachtung von Zusammenhéangen einzelner Variablen mit der Einstellung
gegenlber der THS, ist aus klinischer Sicht vor allem die Zusammenstellung mdglicher
Pradiktoren zur Vorhersage der Entscheidung zur THS von Bedeutung. Da bisher keine
Arbeiten zu diesem Thema vorliegen, kann dies nur rein explorativ untersucht werden.
Fragestellung 14: Kann anhand der subjektiven erfassten Variablen die Entscheidung
zur oder gegen die THS vorhergesagt werden?
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Die Indikation zur THS wurde bereits in Kapitel 3.1 beschrieben. Bisher nicht dokumentiert
sind allerdings die priméaren Beweggrinde der Patienten. Dies soll deskriptivim Rahmen der
dritten Studie erfolgen.
Fragestellung 15: Welche priméaren Grinde fur die Entscheidung zur THS berichten
stimulierte Patienten?

Vor allem die Arbeiten zu den psychosozialen Effekten weisen auf Dberichtete
Schwierigkeiten der Patienten infolge der THS hin, ohne dass von klinischer Seite
Nebenwirkungen dokumentiert sind (Schipbach et al., 2006). Deshalb sollen in der
vorliegenden Studie auch die vom Patienten berichteten Nebenwirkungen erfasst und
hinsichtlich ihres Zusammenhanges zur THS analysiert werden.

Fragestellung 16: Welche Nebenwirkungen berichten stimulierte Patienten?

Eingangs wurde berichtet, dass die allgemeine Zufriedenheit bei M. Parkinson vor allem mit
psychischen Parametern korreliert, die motorische Beeintrdchtigung jedoch nur einen
geringen Effekt hat. Ob dies direkt auf die Zufriedenheit mit der THS Ubertragbar ist, konnte
bisher nicht geklart werden. Im Rahmen der dritten Studie sollen deshalb mogliche
Zusammenhange zwischen den subjektiven Angaben der Patienten und der Zufriedenheit
ermittelt werden.

Fragestellung 17: Gibt es innerhalb der stimulierten Patienten Zusammenhange
zwischen der Zufriedenheit mit der THS und den subjektiven Angaben zur
Beeintrachtigung, den Erwartungen und Bedenken, der klinischen Aufklarung und der
Beeintrachtigung der Angehérigen?

Bisher gibt es keinerlei Belege daflir, anhand welcher Daten die Zufriedenheit der Patienten
vorhergesagt werden kann. Dies soll fur die subjektiven Variablen im Rahmen von Studie 11l
erfolgen.

Fragestellung 18: Kann anhand der subjektiven Angaben der Patienten eine sinnvolle
Gleichung zur Vorhersage der Zufriedenheit aufgestellt werden?

Wahrend klinisch mehrfach Belege fir eine motorische Verbesserung und eine bessere
Alltagsbewaltigung durch die THS aufgezeigt werden konnten (Deuschl et al., Krack et al.,
2003), liegen fur das subjektive Wohlbefinden keine signifikanten Verdnderungen vor
(Drapier et al., 2005). Auch ist bisher nicht belegt, dass sich stimulierte Patienten selbst als
beeintrachtigt einstufen und seltener Nebenwirkungen berichten. Dies soll anhand folgender
Fragestellungen untersucht werden.

Fragestellung 19: Unterscheiden sich stimulierte Patienten von nicht stimulierten in
der Erkrankungsdauer, ihrer subjektiven Beeintrachtigung oder der Beeintrachtigung
der Angehorigen?

Fragestellung 20: Unterscheiden sich stimulierte und nicht stimulierte Patienten im
berichteten Auftreten von Nebenwirkungen?
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Die Tatsache, dass sich bei @ahnlicher klinischer Symptomatik, einige Patienten zur Therapie
der THS entscheiden, wahrend andere dies nicht tun, kann auf unterschiedliche Griinde
zuriickgefuihrt werden. Diese umfassen vor allem Personlichkeitsmerkmale, aber auch die
eigenen Erfahrungen und die zugrundeliegenden Informationen. Eine Untersuchung des
gesamten Bereiches ist im Rahmen dieser Studie nicht méglich. Allerdings werden erste
Hinweise in den zugrunde liegenden Informationsquellen der Patienten vermutet. Deshalb
werden Letztere eingehender untersucht.

Fragestellung 21: Berichten stimulierte Patienten andere Informationsquellen fir die
THS als bisher nicht stimulierte Patienten?

Wahrend die Indikation zur THS und die motorischen Effekte gut beschrieben sind, sind die
Erwartungen und Bedenken der Patienten bisher nicht untersucht. Eine erste Erhebung
beider Variablen erfolgt bereits im Zuge der Beantwortung von Fragestellung 12. Darauf
aufbauend soll in zwei weiteren Fragestellungen, mogliche Unterschiede zwischen
stimulierten und nicht stimulierten Patienten innerhalb einzelner Bedenken und Erwartungen
untersucht werden.

Fragestellung 22: Unterscheiden sich stimulierte und nicht stimulierte Patienten in der
Anzahl der priméren, sekundéaren und unrealistischen Erwartungen?

Fragestellung 23: Unterscheiden sich stimulierte und nicht stimulierte Patienten in
den berichteten Bedenken gegenliber der THS?

Die Umsetzung der aufgelisteten Fragestellung und die zugehdrigen Ergebnisse werden in
den folgenden Kapiteln fur die einzelnen Studien getrennt beschrieben und diskutiert.
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Studie I. Retrospektive Analyse der Zufriedenheit

Methodenteil

Der Methodenteil enthalt neben einer Erlduterung des Designs eine genaue Darstellung der
Durchfiihrung der Untersuchung inklusive einer Beschreibung der Stichprobe, Angaben zur
Operationalisierung der abhangigen Variablen mit Vorstellung des Fragebogenmaterials und
des halbstandardisierten Interviews sowie einer Erlauterung des genauen Ablaufes der
Untersuchung.

7 Design

7.1 Unabhangige Variablen

Zunachst soll untersucht werden, ob anhand der Zufriedenheit der Patienten zwischen
Patientengruppen unterschiedlicher Stimulationsdauer unterschieden werden kann. Dabei
wird in Anlehnung an die klinische Verlaufskontrolle zwischen 6 Monaten, 1 Jahr und > 2
Jahren unterschieden.

UV1: Dauer der Stimulation (6 Monate, 1 Jahr, = 2 Jahre)

Zur Beantwortung der Fragestellungen 2 bis 7 werden mogliche Unterschiede zwischen
zufriedenen und unzufriedenen Patienten betrachtet. Somit ergibt sich folgende
unabhangige Variable:

UV2: postoperative Zufriedenheit (zufrieden vs. unzufrieden)

Fragestellung 8 fragt nach Unterschieden von Patienten, deren Zufriedenheit/
Unzufriedenheit nicht mit dem klinischen Ergebnis Ubereinstimmt. Dabei werden die
Angaben der zufriedenen Patienten mit geringem klinischem Effekt mit den Ergebnissen der
unzufriedenen Patienten mit gutem klinischen Effekt verglichen.

UV3: klinischer Effekt/Zufriedenheit (geringer Effekt/zufrieden vs. guter Effekt/unzufrieden)

7.2 Abhangige Variablen

Im Folgenden werden die verwendeten abhangigen Variablen aufgefihrt. Die Beschreibung
der Operationalisierung jeder Variable kann im Kapitel 8.2.2 nachgelesen werden.
Fir die erste Fragestellung ergibt sich als abhangige Variable die Einschatzung der
Zufriedenheit der Patienten:

AV1: Zufriedenheit
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Die Variablen der dbrigen Fragestellungen dieser Studie werden in Einklang mit den
verschiedenen zugehorigen Hypothesen bereichsspezifisch zusammengefasst. Dabei erfolgt
eine Unterscheidung in klinische Beeintrachtigung, psychische Aspekte, soziale
Unterstltzung, Personlichkeitsmerkmale, Bewaltigungsstrategien und psychosoziale
Aspekte.

Als Mal fir die klinische Beeintrachtigung werden neben der Beurteilung der Kognition und
Stimmung, der Aktivitdten des alltaglichen Lebens und der motorischen Symptome, die
Bewertungen der Symptome Tremor, Rigor, Bradykinese und Haltungs-/Gangstérung
verwendet. Analog zum klinischen Vorgehen wird dabei fir die Alltagsbeeintrachtigung und
die motorischen Skalen zwischen medikamentésen On-Zustand (MedOn) und
medikamentosen Off-Zustand (MedOff) unterschieden. Analog zum Vorgehen in anderen
Arbeiten zu M. Parkinson erfolgt die Erfassung der klinischen Beeintrachtigung anhand der
UPDRS.

» Klinische Beeintrachtigung
AV2: UPDRS |
AV3: UPDRS Il MedOff
AV4: UPDRS Il MedOff
AV5: Tremor MedOff
AV6: Rigor MedOff
AV7: Bradykinese MedOff
AV8: Haltung/Gang MedOff
AV9: UPDRS Il MedOn
AV10: UPDRS Ill MedOn
AV11: Tremor MedOn
AV12: Rigor MedOn
AV13: Bradykinese MedOn
AV14: Haltung/Gang MedOn

Die Beurteilung des psychischen Befindens erfolgt anhand der Ergebnisse in drei
Fragebdgen zur Depression, Apathie und Anhedonie. Fur die Depression und die Anhedonie
flieRen dabei sowohl die Gesamtwerte als auch die Werte der Unterskalen in die Auswertung
ein. Bei der Apathie wird die Selbst- und Fremdeinschatzung durch die Angehdrigen erfasst.

» Psychische Variablen
AV15: BDI
AV16: BDI kognitiv-affektiv
AV17: BDI physiologisch
AV18: Selbst-AESp
AV19: Fremd-AESp
AV20: Anhedonie
AV21: soziale Anhedonie
AV22: physische Anhedonie
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Far M. Parkinson liegen vereinzelte Hinweise fur Veranderungen in den
Personlichkeitsmerkmalen nach Cloninger vor (siehe Kapitel 2.2.2). Deshalb werden in
dieser Arbeit die zugehdrigen drei Dimensionen erhoben und ausgewertet.

» Personlichkeitsmerkmale
AV23: TPQ Neugierverhalten
AV24: TPQ Schadensvermeidung
AV25: TPQ Belohnungsabhangigkeit

Zudem wird die soziale Unterstlitzung Uber die beiden Unterkategorien ,positive
Unterstltzung® und ,belastende Interaktion“ erfasst.

» Soziale Unterstiitzung
AV26: SSUK positive Unterstiitzung
AV27: SSUK belastende Interaktion

Die Beurteilung der Bewaltigungsstrategien erfolgt Gber einen entsprechenden Fragebogen
und der separaten Betrachtung der Unterskala Vermeidung/Auslassung als passive
Strategie sowie dem Summenwert der Ubrigen Unterskalen als aktive Strategie. Darlber
hinaus wird die Verteilung der Bewaltigungsstrategien in einer akut auftretenden Off-Phase
praoperativ (prd) und postoperativ (post) ausgewertet. Die praoperativen Daten werden
retrospektiv abgefragt.

» Bewaltigungsstrategien
AV28: MND
AV29: MND positive Strategien
AV30: MND negative Strategien/Vermeidung
AV31: Bewaltigung Off-Phase pra
AV32: Bewaltigung Off-Phase post

In Einzelanalysen konnte gezeigt werden, dass sich mdgliche Hinweise fiir eine
unterschiedliche Zufriedenheit auch in den psychosozialen Aspekten finden lassen. Deshalb
sollen Letztere in dieser Studie naher untersucht werden. Dies erfolgt im Rahmen eines
halbstandardisierten Interviews, wobei retrospektiv auch der praoperative Zustand
eingeschatzt wird.

» Psychosoziale Aspekte
AV33: Familienstand pra
AV34: Berufliche Aktivitat pra
AV35: Fahrtlchtigkeit pra
AV36: Familienstand post
AV37: Berufliche Aktivitat post
AV38: Fahrtlichtigkeit post
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AV39: motorische Beeintrachtigung pra
AV40: Selbstandigkeit pra

AV41: Auftreten in der Offentlichkeit pra
AV42: motorische Beeintrachtigung post
AV43: Selbstandigkeit post

AV44: Auftreten in der Offentlichkeit post
AV45: Wiederaufnahme friiherer Tatigkeiten
AV46: Veranderung im sozialen Umfeld

» Erwartungen
Da auf theoretischer Ebene ein Zusammenhang zwischen der Zufriedenheit und erfillten
Erwartungen gesehen wird, sollen Letztere im Rahmen dieser Studie naher untersucht
werden.

AVA47: erflillte Erwartung

7.3 Inhaltliche und statistische Hypothesen

7.3.1 Zeitliche Unterteilung

Es wird davon ausgegangen, dass sich die Zufriedenheit bei Patienten mit unterschiedlicher
Stimulationsdauer unterscheidet, so dass die folgende erste Hypothese Uberprift werden
muss.
Hypothese 1. Patienten mit unterschiedlicher Stimulationsdauer unterscheiden sich in
ihrer subjektiven Zufriedenheit mit der Stimulation.
Ho: Die Erwartungswerte der Zufriedenheit unterscheiden sich nicht flr die Gruppen
6 Monate, 1 Jahr und >2 Jahre. Mem =M1 =HMa
Hi: Die Erwartungswerte der Zufriedenheit unterscheiden sich fir die Gruppen
6 Monate, 1 Jahr und >2 Jahre. Mem# M1 # M2y

7.3.2 Postoperative Zufriedenheit

Aufgrund der Komplexitat des betrachteten Gebietes werden die Hypothesen zum
Gruppenvergleich der postoperativen Zufriedenheit im Folgenden bereichsspezifisch
formuliert und auch im Verlauf einzeln betrachtet. Falls nicht anders beschrieben gilt die
aufgeflhrte Hypothese flir sdmtliche abhangigen Variablen des zugehdrigen Bereiches.
Analog zur zweiten Fragestellung wird in der folgenden Hypothese ein Unterschied zwischen
zufriedenen und unzufriedenen Patienten in der klinischen Beeintrachtigung postuliert.
Hypothese 2: Patienten der Gruppe zufrieden unterscheiden sich in den Skalen zur
klinischen Beeintrachtigung von Patienten der Gruppe unzufrieden.

Ho: Die Erwartungswerte der klinischen Beeintrachtigung unterscheiden sich nicht flr die

Gruppen zufrieden und unzufrieden. Mz= M

Hi: Die Erwartungswerte der klinischen Beeintrachtigung unterscheiden sich fir die
Gruppe zufrieden und unzufrieden. Mz# Muz
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Zur Beantwortung der dritten Fragestellung wird folgende inhaltliche Hypothese formuliert.
Hypothese 3: Patienten der Gruppe zufrieden erreichen postoperativ signifikant
geringere Werte in den psychischen Skalen als Patienten der Gruppe unzufrieden.
Ho: Die Erwartungswerte der psychischen Skalen sind in der Gruppe zufrieden gleich
oder groRRer als in der Gruppe unzufrieden. Mz> My

H,: Die Erwartungswerte der emotionalen Skalen sind fiur die Gruppe zufrieden Kleiner
als fur die Gruppe unzufrieden. Mz <Huz

Innerhalb der Persdnlichkeitsmerkmale ergeben sich aus der vierten Fragestellung
ungerichtete Hypothesen fur die Unterskala Belohnungsabhangigkeit sowie unterschiedlich
gerichtete Hypothesen fur das Neugierverhalten und die Schadensvermeidung.
Hypothese 4a: Patienten der Gruppe zufrieden unterscheiden sich in der Belohnungs-
abhéangigkeit von Patienten der Gruppe unzufrieden.
Ho: Die Erwartungswerte der Unterskala Belohnungsabhéngigkeit unterscheiden sich
nicht fur die Gruppen zufrieden und unzufrieden. Mz=Huz

H,: Die Erwartungswerte der Unterskala Belohnungsabhangigkeit unterscheiden sich fir
die Gruppe zufrieden und unzufrieden. Mz # Huz

Hypothese 4b: Patienten der Gruppe zufrieden erzielen signifikant héhere Werte im
Neugierverhalten als Patienten der Gruppe unzufrieden.
Ho: Die Erwartungswerte des Neugierverhaltens sind fur die Gruppe zufrieden gleich
oder kleiner als fir die Gruppe unzufrieden. Mz <My

H,: Die Erwartungswerte des Neugierverhaltens sind fir die Gruppe zufrieden groRRer als
fur die Gruppe unzufrieden. Hz> Hyz

Hypothese 4c: Patienten der Gruppe zufrieden erzielen signifikant niedrigere Werte in
der Schadensvermeidung als Patienten der Gruppe unzufrieden.
Ho: Die Erwartungswerte der Schadensvermeidung sind fur die Gruppe zufrieden gleich
oder groRer als fur die Gruppe unzufrieden. Mz> My

H,: Die Erwartungswerte der Schadensvermeidung sind fur die Gruppe zufrieden kleiner
als fir die Gruppe unzufrieden. Mz < Huyz

Innerhalb der sozialen Unterstiitzung werden die Bereiche positive Unterstitzung und
negative Interaktionen unterschieden. Dabei ergeben sich analog zu Fragestellung 5 die
folgenden inhaltlichen Hypothesen.
Hypothese 5a: Patienten der Gruppe zufrieden berichten signifikant mehr positive
Unterstltzung als Patienten der Gruppe unzufrieden.
Ho: Die Erwartungswerte der positiven Unterstiitzung sind fir die Gruppe zufrieden gleich
oder kleiner als fur die Gruppe unzufrieden. Mz < Uy

H,: Die Erwartungswerte der positiven Unterstitzung sind fir die Gruppe zufrieden
grofRer als fur die Gruppe unzufrieden. Mz > Hyz
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Hypothese 5b: Patienten der Gruppe zufrieden berichten signifikant weniger negative
Interaktionen als Patienten der Gruppe unzufrieden.
Ho: Die Erwartungswerte der negativen Interaktionen sind fur die Gruppe zufrieden gleich
oder grofer als fur die Gruppe unzufrieden. M2 >y,

Hi: Die Erwartungswerte der negativen Interaktionen sind fiir die Gruppe zufrieden
kleiner als flir die Gruppe unzufrieden. Mz <HMuz

Innerhalb der Bewaltigungsstrategien wird zwischen aktiven Strategien und Vermeidungs-
verhalten unterschieden. Zur Uberpriifung der sechsten Fragestellung werden die folgenden
Hypothesen aufgestellt:
Hypothese 6a: Patienten der Gruppe zufrieden berichten signifikant mehr aktive
Bewaltigungsstrategien als Patienten der Gruppe unzufrieden.
Ho: Die Erwartungswerte der aktiven Bewaltigungsstrategien sind fiur die Gruppe
zufrieden gleich oder kleiner als fiir die Gruppe unzufrieden. Mz< Mz

H.: Die Erwartungswerte aktiven Bewaltigungsstrategien sind flr die Gruppe zufrieden
groler als fur die Gruppe unzufrieden. Mz>Muyz

Hypothese 6b: Patienten der Gruppe zufrieden berichten signifikant weniger
Vermeidungsverhalten als Patienten der Gruppe unzufrieden.
Ho: Die Erwartungswerte des Vermeidungsverhaltens sind flir die Gruppe zufrieden
gleich oder gréfRer als fir die Gruppe unzufrieden. Mz > Myz

H,: Die Erwartungswerte des Vermeidungsverhaltens sind fur die Gruppe zufrieden
kleiner als flir die Gruppe unzufrieden. Mz <Muz

Zudem wird davon ausgegangen, dass sich anhand der Interviewdaten unterschiedliche
Verteilungen innerhalb der Bewaltigungsstrategien in der Off-Phase zeigen.
Hypothese 6c¢: Patienten der Gruppe zufrieden zeigen eine signifikant andere
Verteilung in der Verwendung von Bewadltigungsstrategien in der Off-Phase als
Patienten der Gruppe unzufrieden.
Ho: Die Gruppen zufrieden und unzufrieden zeigen keinen signifikanten Unterschied in
der Verteilung der Bewaltigungsstrategien in der Off-Phase. V=V

Hs: Die Gruppen zufrieden und unzufrieden zeigen signifikant unterschiedliche
Verteilungen in der Bewaltigungsstrategien in der Off-Phase. Vo#Vyz

Um Fragestellung 7 zu dberprifen und mogliche Unterschiede in den psychosozialen
Aspekten zu ermitteln, werden aufgrund des unterschiedlichen Skalenniveaus der einzelnen
Parameter zwei inhaltliche und statistische Hypothesen formuliert.

Hypothese 7a: Patienten der Gruppe zufrieden zeigen eine signifikant andere
Verteilung in den Bereichen Familienstand, berufliche Aktivitat und Fahrtiichtigkeit als
Patienten der Gruppe unzufrieden.
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Ho: Die Gruppen zufrieden und unzufrieden zeigen keinen signifikanten Unterschied in
der Verteilung des Familienstandes, der beruflichen Aktivitat und der Fahrtlichtigkeit.

Vz=Vyz

H.: Die Gruppen zufrieden und unzufrieden zeigen signifikant unterschiedliche
Verteilungen im Familienstand, der beruflichen Aktivitat und der Fahrtlichtigkeit.

Vz#Vuz

Hypothese 7b: Patienten der Gruppe zufrieden unterscheiden sich in den Bereichen
subjektive motorische Beeintrachtigung, Selbstandigkeit, Auftreten in der
Offentlichkeit, Aufnahme neuer Tatigkeiten und in der Veranderungen im sozialen
Umfeld.
Ho: Die Erwartungswerte der psychosozialen Angaben unterscheiden sich nicht fur die
Gruppen zufrieden und unzufrieden. Mz=Muz

Hi: Die Erwartungswerte der psychosozialen Angaben unterscheiden sich fir die
Gruppen zufrieden und unzufrieden. Mz # Muz

Da die Erwartungen laut theoretischer Annahme die allgemeine Zufriedenheit beeinflussen
und somit eine Abhangigkeit zwischen beiden Variablen besteht, sollte die Gruppe der
unzufriedenen Patienten die eigenen Erwartungen als weniger erflllt einschatzen als
Patienten der Gruppe zufrieden. Die inhaltliche Hypothese zur Beantwortung der achten
Fragestellung lautet deshalb:
Hypothese 8: Patienten der Gruppe zufrieden schatzen die eigenen Erwartungen als
starker erfillt als Patienten der Gruppe unzufrieden ein.

Ho: Die Erwartungswerte der erfullten Erwartungen sind fur die Gruppe zufrieden gleich

oder kleiner als fir die Gruppe unzufrieden. Mz< Mz

H.: Die Erwartungswerte der erflllten Erwartungen sind fiir die Gruppe zufrieden grofRer
als fir die Gruppe unzufrieden. M2 > My

7.3.3 Klinischer Effekt — Zufriedenheit

Fir Patienten, bei denen die klinische Einschatzung und die subjektive Zufriedenheit nicht
Ubereinstimmen, liegen bisher keine dokumentierten Erfahrungen vor. Die Uberpriifung der
zugehdrigen Fragestellung 9 erfolgt deshalb anhand ungerichteter Hypothesen. Somit
ergeben sich fur die Bereiche Emotion, soziale Unterstitzung, Persdnlichkeitsmerkmale,
Bewaltigungsstrategien und psychosoziale Aspekte folgende Hypothesen:
Hypothese 9a: Patienten der Gruppe geringer Effekt/zufrieden zeigen signifikant
andere Werte in den emotionalen und psychosozialen Skalen als Patienten der
Gruppe guter Effekt/unzufrieden.
Ho: Die Erwartungswerte der motorischen und psychosozialen Bereiche unterscheiden
sich nicht fur die Gruppen geringer Effekt/zufrieden und guter Effekt/unzufrieden.

M g/z =M gluz
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H,: Die Erwartungswerte der motorischen und psychosozialen Bereiche unterscheiden
sich fur die Gruppen geringer Effekt/zufrieden und guter Effekt/unzufrieden.

M g/z M g/zu

Hypothese 9b: Patienten der Gruppe geringer Effekt/zufrieden zeigen eine signifikant
andere Verteilung im Familienstand, der beruflichen Aktivitat, der Fahrttichtigkeit und
in den Bewaltigungsstrategien von Off-Phasen als Patienten der Gruppe guter
Effekt/unzufrieden.
Ho: Die Gruppen geringer Effekt/zufrieden und guter Effekt/unzufrieden zeigen keinen
signifikanten Unterschied in der Verteilung der genannten Bereiche.

Vz=Vyz

H1: Die Gruppen geringer Effekt/zufrieden und guter Effekt/unzufrieden zeigen signifikant
unterschiedliche Verteilungen den genannten Bereichen. Vz#Vyz

Zusatzlich zu der Hypothesenprifung soll im Rahmen einer Einzelfallanalyse mogliche
Grinde fir die Diskrepanz zwischen Kklinischer Beeintrachtigung und Zufriedenheit
untersucht werden. Dies erfolgt rein deskriptiv ohne weitere statistische Verfahren und dient
lediglich der Hypothesengenerierung.

7.4 Storvariablen und MalRnahmen zur Kontrolle

Bei der vorliegenden Studie handelt es sich um eine Anwendungsbeobachtung von
Patienten mit M. Parkinson. Die Datenerhebung erfolgt Gber verschiedene Fragebégen und
den Aussagen in einem halbstandardisierten Interview. Im Folgenden wird kurz auf mogliche
Storvariablen in der Datenerhebung und deren Auswertung eingegangen.

Versuchleitereffekt

Vor allem im Rahmen des Interviews kann es zu Verzerrungen in der Einschatzung durch
den Versuchsleiter kommen. Um diese zu minimieren, werden die zugehdrigen Kategorien
fur die Einschatzung bereits vor der Datenerhebung festgelegt und dem Interviewleitfaden
beigeflgt. Zudem erfolgt die Befragung stets durch denselben Versuchsleiter.

Daruber hinaus sind den Fragebogen schriftliche Instruktionen beigefugt, so dass die
Patienten stets dieselben Anweisungen und Informationen erhalten.

Beeinflussung der Aussagen

Zur Vermeidung von Antworttendenzen im Interview, wird jeder Bereich zundchst mit einer
offenen Frage eingeleitet. Nur wenn die Antwort unklar ist oder die Frage nicht beantwortet
wurde, folgen weitere Fragen.

Um Verzerrungen innerhalb der Beantwortung der Fragebdgen zu vermeiden, werden die
Patienten sowohl muindlich als auch schriftlich gebeten, die Bdogen selbstandig und ohne
Anwesenheit Dritter zu bearbeiten. Lediglich bei starker motorischer Beeintrachtigung wird
von diesem Vorgehen abgewichen.
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Effekte der Reihenfolge

Sowohl bei der mindlichen Befragung als auch bei der Bearbeitung der einzelnen
Fragebdgen kann es zu Effekten aufgrund der Reihenfolge kommen. Um diese zumindest
einzugrenzen, wurden samtliche Fragebdgen stets in derselben Reihenfolge vorgelegt. Auch
die Abfolge im Interview wird grotenteils gleich gehalten. Allerdings sind Abweichungen
aufgrund des Antwortverhaltens des Patienten moéglich und werden zum besseren Ablauf
des Gespraches toleriert.

Verzerrung aufgrund retrospektiver Fragen

Ein Teil der gestellten Fragen richtet sich an die Zeit vor der Operation. Diese Zeit liegt zum
Einen unterschiedlich lang zurlick, so dass eine Verzerrung aufgrund der Erinnerung nicht
ausgeschlossen werden kann. Zum Anderen muss mit einer Anderung des
Bewertungsmalistabes vor allem in Bereich psychischer Parameter gerechnet werden. Um
diesen Effekt méglichst einzugrenzen, erfolgt die Erhebung der praoperativen Variablen tGber
die Abfrage konkreter Tatigkeiten. Dabei werden beispielsweise die aufgegebenen
Tatigkeiten konkret notiert und eine emotionale Bewertung oder Einschatzung vermieden.

8 Durchfihrung

8.1 Versuchspersonen

Zwischen 2000 und 2005 lielRen sich 133 Parkinson-Patienten in Kiel operieren. Von diesen
Patienten kamen 28 aus Norwegen und wurden deshalb nicht in die Studie eingeschlossen.
Weitere 7 starben im Verlauf, bevor sie eingeschlossen werden konnten. Von den ubrigen
Patienten erklarten sich 71 bereit, an der vorliegenden Studie teilzunehmen.

Insgesamt wurden Patienten mit der klinischen Diagnose M. Parkinson und einem
Hirnschrittmacher im subthalamischen Kern eingeschlossen. Als Mindestdauer der
Stimulation wurden sechs Monate festgelegt. Durch die Ein- und Ausschlusskriterien im
Rahmen der Indikation zur THS (siehe Kapitel 3.1) kann bei sdmtlichen Patienten von einer
langjahrigen Parkinson-Erkrankung mit motorischer Beeintrachtigung und dem praoperativen
Fehlen einer Demenz oder schweren psychiatrischen Stérungen ausgegangen werden. Die
Studie untersucht damit nur einen selektiven Teil der Parkinson-Erkrankten.

Die Befragung wurde jeweils einzeln wahrend des klinischen Aufenthaltes bzw. am Telefon
durchgefihrt. Die Fragebégen wurden im direkten Anschluss an das Gesprach oder aber
innerhalb der nachsten sieben Tage selbstandig ausgefiillt.

Zur naheren Analyse werden die Patientengruppen im Folgenden separat betrachtet.

8.1.1 Zeitliche Unterteilung

Die Gruppenzuordnung erfolgt anhand der Dauer der Stimulation zum Zeitpunkt der
Untersuchung. Die Patientengruppen 6 Monate und > 2 Jahre sind mit 25 bzw. 30 Patienten
relativ gleich groR, die Gruppe 1 Jahr ist mit 16 Patienten die kleinste. Trotz der
unterschiedlichen GruppengrofRen ergeben sich keine signifikanten Unterschiede im jetzigen
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Alter, im Alter bei Diagnosestellung oder in der Mattis-Demenz-Skala, die zur praoperativen
Demenzabklarung bei samtlichen Patienten durchgefiihrt wurde.

Tabelle 8.1-1: Mittelwerte und Standardabweichungen (M + SD) sowie das zugehdrige Signifikanzniveau (p) im
Kruskal-Wallis-Test fiir die demographischen Daten der Gruppe Dauer der Stimulation (N=71)

6 Monate 1 Jahr > 2 Jahre Gesamt p
Anzahl 25 16 30 71
Alter 59,76 £+ 10,94 | 58,63 + 7,63 62,40 £ 6,53 60,62 + 8,59 0,227
Alter bei Diagnose 45,80 + 9,64 42,40 £8,46 | 43,39+6,69 | 44,06 8,26 0,197
Mattis-Demenz-Skala | 140,09 + 2,99 | 140,93 + 2,22 | 139,60 + 3,12 | 140,14 £+ 2,86 | 0,578

Auch liegen keine signifikanten Unterschiede in der Verteilung von Geschlecht und der Seite
der ersten Symptome vor.

Tabelle 8.1-2: Absolute (H) und relative (h) Haufigkeitsverteilung von Geschlecht und Seite der ersten Symptome
der Gruppen Dauer der Stimulation sowie das zugehdorige Signifikanzniveau des Chi*-Tests (p)

6 Monate 1 Jahr > 2 Jahre Gesamt p
Geschlecht Mannlich H (h) [ 13(0,62) | 11(0,69) | 18(0,60) | 42(0,59)
Weiblich H (h) | 12(0,48) | 5(0,31) 12 (0,40) |29(0,41) [0,563
Seite der Rechts H (h) 10(0,42) | 6(0,38) 18 (0,62) | 34 (0,49)
ersten Links H (h) 10 (0,42) | 8(0,50) 8 (0,28) 26 (0,38)
Symptome Beidseitig H (h) | 4 (0,16) 2(0,12) 3(0,10) 9(0,12) 0,477

8.1.2 Postoperative Zufriedenheit

Die Einteilung in die Gruppen zufrieden und unzufrieden erfolgt nach der Untersuchung
anhand der Angaben zur postoperativen Zufriedenheit mit der THS.

Dafir stufen die befragten Patienten den Grad ihrer derzeitigen Zufriedenheit mit der
Stimulation auf einer sechsstufigen Skala ein (Abbildung 8.1-1). Wahrend die 0 fir voll
unzufrieden steht, beschreibt die 5 die Einschatzung absolut zufrieden. Auf Basis dieser
Einschatzung erfolgt die Einteilung der zufriedenen Patienten in die drei Gruppen
unzufrieden (0 und 1), schwankend/unentschlossen (2 und 3) und zufrieden (4 und 5).

Wie zufrieden sind Sie derzeit mit
der Stimulation unzufrieden @ @© @ ® @ ® sehrzufrieden
Abb. 8.1-1: Darstellung der schriftlichen Abfrage der Zufriedenheit

63% der Befragten geben an, mit der Stimulation zufrieden zu sein, 20% sind unzufrieden
und 17% beschreiben einen schwankenden Zustand. Fir die Fragestellungen 2 bis 7
werden nur die Gruppen zufrieden und unzufrieden betrachtet. Die Gruppe zufrieden ist mit
45 Personen groRer als die Vergleichsgruppe, die 14 Patienten umfasst. Deshalb werden
beide Gruppen statistisch hinsichtlich ihrer Parallelitat untersucht. Die Analyse zeigt keine
signifikanten Unterschiede im derzeitigen Alter, im Alter zu Beginn der Erkrankung, in der
Krankheitsdauer bis zur Operation, dem Gesamtergebnis im praoperativen
Demenzscreening anhand der Mattis-Demenz-Skala und der Dauer der Stimulation. Die
genauen Werte sind der folgenden Tabelle zu entnehmen.
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Tabelle 8.1-3: Mittelwerte und Standardabweichungen (M + SD) und das zugehdrige Signifikanzniveau (p) nach
Mann-Whitney fiir die demographischen Daten der Gruppen zufrieden und unzufrieden (N=59)

zufrieden (N=45) | unzufrieden (N=14) | p
Alter zum Zeitpunkt der Untersuchung 60,89 £ 7,70 60,36 £ 9,83 0,986
Alter bei Diagnose 44,26 £ 7,85 43,21 £ 9,69 0,676
Praoperative Krankheitsdauer in Jahren 14,56 £ 5,13 15,86 £ 5,35 0,372
Mattis-Demenz-Skala 139,92 + 2,95 139,58 + 2,45 0,515
Dauer STN in Monaten 20,91 £ 18,70 15,56 £ 16,23 0,227

Die Gruppe der zufriedenen Patienten besteht zu 62% aus Mannern, wahrend 57% der
Patienten in der Gruppe unzufrieden ebenfalls mannlich ist. Zudem liegt kein Unterschied in

der Verteilung der Seite der ersten Symptome in beiden Gruppen vor(siehe Tabelle 8.1-4).

Tabelle 8.1-4: Absolute (H) und relative (h) Haufigkeitsverteilung von Geschlecht und Seite der ersten Symptome
der Gruppen zufrieden und unzufrieden sowie das zugehdrige Signifikanzniveau des Chi*-Tests (p)

zufrieden (N=45) | unzufrieden (N=14) | Gesamt p
Mannlich H (h) | 28 (0,62) 8 (0,57) 36 (0,61)
Geschlecht
esehiec Weiblich H (h) | 17 (0,38) 6 (0,43) 23(0,39) | 0,734
Seite der Rechts H (h) 21 (0,48) 7 (0,54) 28 (0,49)
ersten Links H (h) 17 (0,39) 5 (0,39) 22 (0,39)
Symptome Beidseitig H (h) | 6 (0,13) 1(0,07) 7(0,12) | 0,833

Innerhalb der praoperativen klinischen Einschatzung der Beeintrachtigung anhand der
verschiedenen Skalen der UPDRS zeigen sich ebenfalls keine statistischen Unterschiede
(siehe Tabelle 8.1-5). Dies gilt auch flr den Vergleich der Doparesponse-Werte als Mal fir
die motorische Verbesserung durch die Medikation.

Tabelle 8.1-5: Mittelwerte und Standardabweichungen (M+SD) sowie das zugehérige Signifikanzniveau (p) nach
Mann-Whitney fiir die klinische praoperative Einschatzung der Gruppen zufrieden und unzufrieden

Skala Préoperative Ergebnisse in der klinischen Einschatzung
MedOff (N=59) MedOn (N=59)
zufrieden unzufrieden p zufrieden unzufrieden p
UPDRS | 2,53+2,13 3,43 + 3,55 0,658
UPDRS I 21,84+7,60 |2232+7,24 |0,723 | 8,10+4,98 9,81+7,33 0,949
UPDRS llI 42,81 +14,42 | 38,43+ 10,72 | 0,349 | 15,94 + 11,46 | 16,86 + 8,12 | 0,402
Tremor 6,00 £ 5,77 4,00 £ 4,56 0,189 | 1,45+ 3,36 0,29+0,72 0,097
Rigiditat 7,48 + 4,45 6,04 + 3,12 0,290 | 2,7 + 3,08 2,4 +1,77 0,956
Bradykinese 14,84 £+ 6,08 | 14,57 +4,88 | 0,884 | 6,89 +5,48 7,93 +4,58 0,334
Haltung/Gang 4,06 £ 1,91 4,25 + 1,34 0,671 | 1,47 +1,38 1,75+ 1,25 0,387
UPDRS IV 8,86 + 3,68 9,89 + 3,27 0,406
Doparesponse | 0,64 + 0,19 0,56 + 0,18 0,151

8.1.3 Klinischer Effekt — Zufriedenheit

Eine dritte Gruppenunterteilung erfolgt auf der Basis der Diskrepanz zwischen dem Kklinisch
nachgewiesenen Effekt und der postoperativen Zufriedenheit der Patienten. Dafiir werden
die zwei Gruppen geringer Effekt/zufrieden vs. guter Effekt/unzufrieden gebildet. Sie
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enthalten alle Patienten, die entweder zufrieden sind, obwohl sie nur einen geringen bis
keinen Kklinischen Effekt zeigen, oder ftrotz eines guten Klinischen Effektes eine
Unzufriedenheit angeben.

Der Effekt der Stimulation entspricht dem MaR, in dem die Stimulation den praoperativen
medikamentdésen Effekt erreicht. Er ergibt sich aus dem Quotienten der direkten
Stimulationsantwort und der Doparesponse.

) ) Stimulationsantwort
Effekt der Stimulation =

Doparesponse

Die direkte Stimulationsantwort bezeichnet die relative motorische Verbesserung durch die
Stimulation und berechnet sich aus dem Gesamtergebnis in der UPDRS Il des
préaoperativen medikamentésen Off-Zustandes (pr& MedOff) und des postoperativen
medikamentdsen Off-Zustandes bei angeschalteter Stimulation (post StimOn/MedOff).

pra MedOff — post StimOn/MedOff

Stimulationsantwort = "
pra MedOff

Der Doparesponse-Wert beschreibt die rein medikamentése Verbesserung und ergibt sich
aus der Differenz der praoperativen UPDRS Il — Werte im medikamentdsen Off-Zustand
(prd MedOff) und dem medikamentésen On-Zustand (prd MedOn), relativiert am Off-
Zustand.

pra MedOff — pra MedOn
pra MedOff

Doparesponse =

Angelehnt an die klinische Verwendung wird ein Effekt unter 0,6 als gering eingestuft. Dies
bedeutet, dass bei angeschalteter Stimulation und fehlender Medikation 60% des
praoperativen medikamentdsen Effektes erreicht wird. Effekte zwischen 0,6 und 0,8 gelten
als maRig, Effekte groRer als 0,8 werden als gut bezeichnet. In Verbindung mit der oben
beschriebenen subjektiven Einschatzung der Zufriedenheit ergibt sich folgende
Patientenverteilung innerhalb der Gesamtstichprobe.

Tabelle 8.1-6: Verteilung der Gesamtstichprobe flr die Variablen postoperative Zufriedenheit und Effekt der
Stimulation (absolute Haufigkeiten)

Effekt der Stimulation unzufrieden unentschlossen zufrieden Gesamt
Geringer Effekt (<0,6) 8 6 23
MaRiger Effekt (0,6-0,8) 0 2 12 14
Guter Effekt (>0,8) 6 4 24 34
Gesamt 14 12 45 71

Fir die neunte Fragestellung werden allein die Patienten der grau markierten Felder
betrachtet. Die Gruppe geringer Effekt/zufrieden ist dabei mit 9 zugehorigen Patienten etwas
groler als die Gruppe guter Effekt/unzufrieden. Der Vergleich der demographischen Daten
ergibt jedoch keinen signifikanten Unterschied zwischen beiden Gruppen in den Bereichen
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Alter, Alter bei Diagnose, praoperative Krankheitsdauer, Mattis-Demenz-Skala oder Dauer
der Stimulation (Tabelle 8.1-7). Ebenfalls keine signifikanten Unterschiede zeigen sich in der
Verteilung von Geschlecht und der Seite der ersten Symptome (Tabelle 8.1-8). Aufgrund der
geringen Anzahl innerhalb der Zellen erfolgt eine Korrektur anhand der exakten Methode.
Das zugehorige Vorgehen kann unter 8.4 nachgelesen werden.

Tabelle 8.1-7: Mittelwerte und Standardabweichungen und das zugehdérige Signifikanzniveau nach Mann-Whitney
fur die demographischen Daten der Variable klinischer Effekt/Zufriedenheit (N=15)

Geringer Effekt/zufrieden | Guter Effekt/unzufrieden | p
Alter 60,89 + 10,46 62,83 + 7,94 0,776
Alter bei Diagnose 42,00 + 8,32 46,33 + 9,27 0,388
Praoperative Krankheitsdauer | 16,44 + 8,05 15,50 £ 5,28 0,955
Mattis-Demenz-Skala 138,86 + 3,24 139,17 + 3,25 0,836
Dauer STN in Monaten 30,33 + 21,36 14,83 + 14,92 0,113

Tabelle 8.1-8: Absolute (H) und relative (h) Haufigkeitsverteilung von Geschlecht und Seite der ersten Symptome

der Gruppe Klinischer Effekt/Zufriedenheit sowie das Signifikanzniveau (p) der exakten Methode (N=15)

zufrieden (N=45) | unzufrieden (N=14) | Gesamt p
Mannlich H (h) 5 (0,56) 4 (0,67) 9 (0,60)
Geschlecht
eschiec Weiblich H () 4 (0,44) 2(0,33) 6 (0,340) | 1,000
Seite der Rechts H (h) 5 (0,56) 4 (0,67) 9 (0,60)
ersten Links H (h) 3(0,33) 2(0,33) 5 (0,33)
Symptome Beidseitig H (h) 1(0,11) 0 (0,00) 1(0,07) | 1,000

8.2 Operationalisierung/Material

8.2.1 Operationalisierung der unabhangigen Variablen

Die Operationalisierung der unabhangigen Variablen erfolgt tGber die klinischen (UV1) und
personlichen (UV2 und UV3) Angaben zu jedem Patienten und kénnen im vorangegangenen
Kapitel (8.1. Versuchspersonen) nachgelesen werden.

8.2.2 Operationalisierung der abhangigen Variablen

Die erste abhangige Variable, der Grad der Zufriedenheit, wird Uber die unter 8.1.2
beschriebene, sechsstufige Skala erfasst. In die Auswertung gehen die drei Abstufungen
unzufrieden — unentschieden — zufrieden ein, wobei die Bewertungen 0 und 1 als
unzufrieden/eher unzufrieden, 2 und 3 als unentschlossen/schwankend und 4 und 5 als
zufrieden eingestuft werden.

AV1: Zufriedenheit: unzufrieden — schwankend — zufrieden

Die abhangigen Variablen AV2 bis AV24 werden anhand verschiedener Beurteilungsskalen
und Fragebdgen operationalisiert. Der Erlauterung ihrer Umsetzung wird deshalb eine
genaue Testbeschreibung vorangestellt. Samtliche Bodgen und Skalen sowie der
Interviewleitfaden und der Auswertungsbogen sind im Anhang A dargestellt.
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Klinische Beeintrachtigung

Die klinischen Werte werden (ber die Unified Parkinson Disease Rating Skale (UPDRS)
operationalisiert. Diese 1987 von Fahn veroffentlichte Bewertungsskala dient der
Einschatzung der Schwere der Erkrankung in den vier Bereichen kognitive
Funktionen/Verhalten/Stimmung (UPDRS I), Aktivitdten des taglichen Lebens (UPDRS II)
Untersuchung der Motorik (UPDRS IIl) und Komplikationen der Behandlung (UPDRS [V).
Zudem sind der Skala Erganzungs-ltems fur den Bereich Tremor (UPDRS V) sowie die
modifizierte Stadieneinteilung nach Hoehn und Yahr (UPDRS VI) und die modifizierte
Bewertungsskalen der Aktivitdten des taglichen Lebens nach Schwab und England (UPDRS
VIl) angefliigt. Die Skala wird zum Einen zur Beurteilung des Ansprechens auf die
dopaminerge Therapie und zum Anderen zur Dokumentation der Progredienz der
Erkrankung genutzt. Sie findet sowohl im klinischen als auch im wissenschaftlichen Bereich

Verwendung.
Fir die vorliegende Arbeit sind ausschlielich die ersten drei Skalen relevant. Die Bereiche |
und Il werden im Rahmen eines klinischen Interviews erfasst, Teil Ill beinhaltet die

Ausflhrung einzelner Bewegungen, die vom behandelnden Arzt anschliefiend bewertet
werden. Fur samtliche Bereiche erfolgt die Bewertung anhand einer fiinfstufigen Skala, die
die Punkte 0 bis 4 enthalt. Dabei entsprechen 0 Punkte der Beurteilung ,normal“ oder ,nicht
vorhanden®, wahrend 4 bei einer deutlichen Beeintrachtigung vergeben wird. Zum besseren
Verstandnis und zur Sicherung der Vergleichbarkeit der Ergebnisse sind auf dem
Protokollbogen jeder Zahlenkodierung die entsprechenden Symptome oder Schweregrade
zugeordnet. Fir jede Skala wird anschlieRend der Summenscore Uber die zugehdrigen
Items gebildet.

Teil | der UPDRS wird unabhangig vom medikamentdsen Zustand bearbeitet und umfasst
die Bereiche

Stoérung der intellektuellen Funktionen

Denkstérungen (Sinnestauschungen, Halluzinationen, Wahn)

Depression

Antrieb/Initiative

Die UPDRS Il und Il werden getrennt fir den medikamentésen On- und Off-Zustand
abgefragt bzw. bearbeitet, so dass ein Vergleich der Einschrankungen zu beiden
Zeitpunkten maoglich ist. Teil Il enthalt insgesamt 13 Items und fragt nach der Sprache, dem
Speichelfluss, dem Schlucken, der Handschrift, dem Umgang mit Essbesteck, dem An- und
Auskleiden, der Korperpflege, dem Umdrehen im Bett, Stirzen (nicht infolge Freezing),
Freezing, Gehen, Tremor und sensorischen Beschwerden (Taubheitsgeflhl).

Der umfangreiche Teil Il beschaftigt sich mit der klinischen Beurteilung der motorischen
Symptome und verlangt eine direkte Untersuchung letzterer. Tabelle 8.2-1 gibt einen
Uberblick iber die zugehdrigen Bereiche und ihre ltems.

Neben der Unterteilung in MedOff und MedOn wird in der UPDRS Ill auch zwischen StimOff
und StimOn in Abhéangigkeit von der Einstellung des Stimulators unterschieden. Da die
vorliegende Arbeit den Effekt der Stimulation untersucht, werden nur die Einschatzungen mit
angeschaltetem Stimulator (StimOn) verwendet.
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Die Summenwerte der Skalen | bis |l sowie die motorischen Unterskalen der UPDRS IlI
bilden die abhangigen Variablen AV2 bis AV14.

AV2:
AV3:
AV4:
AV5:
AV6:
AVT:
AVS:

UPDRS |

Tabelle 8.2-1: Unterskalen der UPDRS Ill mit den zugehdrigen Items

UPDRSII MedOff
UPDRS Il MedOff
Tremor MedOff

Rigor MedOff
Bradykinese MedOff
Haltung/Gang MedOff

Bereich

Items/Erlauterung

Weitere Unterscheidung

Sprache und Mimik

- Sprache
- Gesichtsausdruck

Tremor - Ruhetremor - Arme/Beine (rechts/links), Kopf
- Halte- & Aktionstremor - Arme (rechts/links)
Rigor - Rigor in einzelnen Gelenken - Arme, Beine (rechts/links), Kopf

Bradykinese

- Finger-Tippen

- Handbewegungen

- Rasche Wendebewegung Hande
- Bein-Beweglichkeit

- Bradykinese

- Hande (rechts/links)

- Beine (rechts/links)

Haltung/Gang

- Vom Stuhl aufstehen
- Haltung

- Gang

- Haltungsstabilitat

Die abhangigen Variablen AV9 bis AV14 entsprechen den Variablen AV3 bis AV8, werden
allerdings im medikamentésen On-Zustand erfasst und dementsprechend durch MedOn

erganzt.

AV9: UPDRSII MedOn
AV10: UPDRS Ill MedOn
AV11: Tremor MedOn
AV12: Rigor MedOn

AV13: Bradykinese MedOn
AV14: Haltung/Gang MedOn

Psychische Variablen

Innerhalb der Emotionen sollen die Bereiche Depression, Apathie und Anhedonie naher

betrachtet werden.

Depression

Die Erfassung der Selbstaussage bezlglich depressiver Symptome erfolgt anhand des
Becks-Depressions-Inventares (BDI). Dieser Fragebogen umfasst 21 Bereiche, denen
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jeweils vier Aussagen zugeordnet sind. Aufgabe des Patienten ist es, die auf ihn
zutreffenden Aussagen anzukreuzen. Als zeitliches Intervall gelten die letzten zwei Wochen.
Zwar kénnen mehrere Aussagen je Bereich angekreuzt werden, jedoch nur die Aussage mit
der hochsten Punktzahl flieRt in die Auswertung ein. Der Summenwert (ber samtliche
Fragen bildet die neunte abhangige Variable:

AV15: BDI

Zur weiteren Unterteilung werden die beiden Subskalen  kognitiv-affektiv und
sphysiologisch® unterschieden. Die zugehérige Einteilung erfolgt angelehnt an Endler et al.
(1999) und kann der folgenden Tabelle entnommen werden.
Der jeweilige Summenwert der Unterskala bildet die abhangigen Variablen 16 und 17:

AV16: BDI kognitiv — affektiv

AV17: BDI physiologisch

Tabelle 8.2-2: Unterskalen des Beck-Depressions-Inventar mit Zuordnung nach Endler et al. (1999)
Unterskalen Iltems Zugehdoriger Bereich

Kognitiv-affektiv - Traurigkeit

- Mutlosigkeit

- Frihere Misserfolge

- Verlust von Freude und Zufriedenheit
- Schuldgefihle

- Gefunhl, bestraft zu werden

- Abneigung gegen sich selbst
- Selbstvorwurfe

- Selbstmordgedanken

- Entschlussfahigkeit

- Subjektive Attraktivitat

- Arbeitsunfahigkeit

- Weinen

- Reizbarkeit

- Interessenverlust

- Schlaflosigkeit

- Frihzeitige Erschépfung

- Appetitlosigkeit

- Gewichtsverlust

- Besorgnis bzgl. der Gesundheit
- Verlust von sexuellem Interesse

Physiologisch

CHOIXTOTIUTUrX«OZZ—TITOmTMmMOO®>»

Apathie

Die Apathy-Evaluation Scale (Marin et al., 1991) besteht aus 18 Fragen, von denen 15 den
drei Komponenten ,kognitiv“, ,verhaltensbezogen® und ,emotional® zugeordnet werden
kénnen. Zudem werden drei weitere Fragen benutzt, die mehrere Komponenten enthalten
(siehe Tabelle 8.2-3). Der Fragebogen liegt in einer deutschen Version vor und orientiert sich
an den ebenfalls von Marin veréffentlichen klinischen Kriterien fur die Diagnosestellung einer
Apathie (Marin, 1991a). Zur besseren Beurteilung empfiehlt der Autor neben der
Selbstbeurteilung die Verwendung des Fremdbeurteilungsbogens. Letzterer soll von einem
nahestehenden Angehdrigen oder der pflegenden Person des Patienten ausgefullt werden.
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Tabelle 8.2-3: Unterskalen des Apathiefragebogens nach Marin mit der zugehdérigen Fragennummer

Unterskalen zugehdorige Items
Kognitiv (Verlust an Interesse) -1,3,4,5,8,-11,13, 16
Verhaltensbezogen (Verlust an Initiative) -2,-6,9,-10, 12,
Emotionsbezogen (emotionales Abstumpfen) - 7,14,
Andere -15,17,18

Die Einschatzung der einzelnen Aussagen erfolgt stets in spezieller, nicht den einzelnen
Bereichen entsprechender Reihenfolge anhand einer vierstufigen Skala:
1. Trifft Gberhaupt nicht zu
2. Trifft selten/etwas zu
3. Trifft haufig/sehr zu
4. Trifft immer/genau zu
Zur Kontrolle von Antworttendenzen werden einzelne Aussagen mit negativer Polung
dargeboten. Die erreichten Punkte je Aussage konnen zu den oben angegebenen
Unterskalen aufsummiert und anschlielend zu einem Gesamtscore aufaddiert werden.
Aufgrund der grofien Korrelation der einzelnen Skalen und fehlenden entsprechenden
inhaltlichen Hypothesen flie3t in die Auswertung dieser Studie lediglich der Gesamtwert der
Einzel- und der Fremdbeurteilung ein.
AV18: Selbst-AESp
AV19: Fremd-AESp

Anhedonie

Chapman’s Anhedonie-Skala umfasst in der deutschen Version 17 physische und 26 soziale
Aussagen zur Anhedonie, die dem Patienten getrennt voneinander dargeboten werden
(Burgdorfer & Hautzinger, 1987). Der Fragebogen besteht aus einzelnen Aussagen, die
hinsichtlich ihres Zutreffens auf einer zweistufigen Skala beurteilt werden:

1. trifft zu

0. trifft nicht zu

Um einen Ankreuzeffekt zu vermeiden, sind einzelne ltems negativ gepolt. Fir die beiden
Unterskalen werden jeweils die Summenwerte gebildet, die die abhangigen Variablen AV21
und AV22 darstellen. Zudem wird der Gesamtscore aus der Summe der beiden Unterskalen
berechnet (AV20).

AV20: Anhedonie

AV21: soziale Anhedonie

AV22: physische Anhedonie

Persdnlichkeitsmerkmale

Der hier verwendete Fragebogen TPQ (Tridimensionale personality questionaire) erfasst die
drei Personlichkeitsdimensionen Neugierverhalten, Schadensvermeidung und Belohnungs-
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abhangigkeit. Er besteht aus 100 Selbstaussagen, die auf einer zweistufigen Skala
hinsichtlich ihres Zutreffens beurteilt werden sollten (trifft zu (1) vs. trifft nicht zu (0)). Zur
Auswertung werden die Items den drei Dimensionen mit jeweils vier Unterskalen zugeordnet
(siehe Tabelle 8.2-4).

Zur Vermeidung von Antworttendenzen sind einige Aussagen negativ gepolt. Die drei

Summenwerte der Dimensionen gehen als abhangige Variable in die Auswertung ein.

AV23: TPQ Neugierverhalten
AV24: TPQ Schadensvermeidung
AV25: TPQ Belohnungsabhangigkeit

Tabelle 8.2-4: Dimensionen und Unterskalen des TPQ mit den zu

ehdrigen ltems

Dimensionen und Unterskalen

Zugehdorigen Items (mit Polung)

TPQ Neugierverhalten (NV)

NV1: neugierig vs. gleichgliltig

21 41 _97 _1 1, _40, 43, '85, '93, '96

NV2: impulsiv vs. nachdenklich

30, -46, 48, 50, -55, -56, -81, -99

NV3: Gberspannt, begeistert vs.
bescheiden, abgesondert

-32,-66, 70, 72, -76, -78, -87

NV4: unordentlich vs. ordentlich

13, -16, -21, 22, 24, 28, -35, 60, 62, -65

TPQ Schadensvermeidung (SV)

SV1: besorgt/pessimistisch vs. entspannt u. optimistisch

-1, 5, -8, 10, 14, -82, -84, -91, -95, -98

SV2: angstlich, zweifelnd vs.
unerschrocken, zuversichtlich

18, 19, 23, -26, -29, -47, -51

SV3: schiichtern vs. gesellig

33, 37, 38, -42, -44, -89, -100

SV4: leicht ermUdbar vs. vital

49, 54, 57, -59, -63, 68, 69, 73, -75, -80

TPQ Belohnungsabhangigkeit (BA)

BA1: Sentimentalitat vs. Unempfindlichkeit

27,31, 34, 83,94

BA2: hartnackig vs. unentschlossen

39, 41, -45, -52, -53, 77, -79, 92, 97

BAS3: anhanglich vs. distanziert

3,6,7,-12,-15, 64, 67, 74, -86, -88, -90

BA4: abhangig vs. unabhangig

-17, -20, -25, -36, -58

Soziale Unterstitzung

Dieser Bereich wird anhand der Skala zur sozialen Unterstlitzung bei Krankheit (SSUK)
erfasst. Der Fragebogen wurde von Ramm et al. (2003) veroffentlich und stellt die deutsche
Ubersetzung der lliness-specific Social Support Scale dar, einem Fragebogen, der speziell
fur chronisch erkrankte Personen entwickelt wurde (Revenson & Schiaffino, 1990). Der
SSUK erfasst die Bereiche soziale Unterstitzung und belastende Interaktionen, die beide
laut Autoren nicht miteinander korrelieren, aber jeweils im Zusammenhang zur Depression
stehen (Revenson, Schiaffino, Majerowitz & Gibofsky 1991). Der Fragebogen besteht in der
deutschen Version aus 24 Items, wobei 15 Aussagen der positiven Unterstlitzung und 9 den
belastenden Interaktionen zugeordnet werden (siehe Tabelle 8.2-4). Die genauen
Formulierungen kénnen dem Fragebogen im Anhang A enthommen werden. Aufgabe des
Patienten ist es, jede Aussage auf einer Skala von 0 (nie) bis 4 (immer) zu bewerten.
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Tabelle 8.2-4: Unterskalen des SSUK mit Auflistung der zugehdrigen ltems

Unterskalen zugehorige ltems
Positive Unterstlitzung 1,2,4,5,7,8,11, 14, 15, 18, 20, 22, 23, 25, 26
Belastende Interaktionen 3,6,9,10,12,17,19, 21, 24

Die einzelnen Bewertungen werden anschliefend je Unterskala aufsummiert und stellen die
abhangigen Variablen AV26 und AV27 dar.

AV26: SSUK positive Unterstitzung

AV27: SSUK belastende Interaktion

Bewaltigungsstrategien

Die Bewaltigungsstrategien werden einerseits anhand der MND-Coping-Skala (MND)
erfasst, die 22 Selbstaussagen zu den flinf Faktoren Unterstlitzung, positive Handlungen,
Unabhangigkeit, Informationssuche und positives Denken sowie Vermeidung/Auslassung
beinhaltet. Die Zuordnung der einzelnen Fragen ist in Tabelle 8.2-5 aufgelistet.

Tabelle 8.2-5: Unterskalen der MND-Coping-Skala mit den zugehdérigen Aussagen
Faktoren zugehorige Aussagen
Unterstltzung 2,6,9, 11
Positive Handlungen 7,8,21
Unabhangigkeit 1,3,13, 14
Vermeidung, Auslassung 10, 12,17
Informationssuche 4,16
Positives Denken 5,22

Die einzelnen Aussagen werden auf einer sechsstufigen Skala hinsichtlich der Haufigkeit
ihrer Verwendung beurteilt. Die Skala ist verbal kodiert und in folgende Bereiche unterteilt:
1. Nie
2. Selten
Wenig
Manchmal
Oft
Immer

ook w

Die Unterskalen ,Unterstlitzung®, ,positive Handlung®, ,Unabhangigkeit”, ,Informationssuche*
und ,positives Denken® werden in dieser Arbeit zur Skala ,aktive Bewaltigungsstrategien®
zusammengefasst (AV23). Die Unterskala ,Vermeidung/Auslassung® bildet als passive
Bewaltigungsstrategie die 24. abhangige Variable. Zudem wird der Gesamtwert als Mal fiir
das allgemeine Vorhandensein von Bewaltigungsstrategien ausgewertet.

AV28: MND

AV29: MND positive Strategie (positive Handlungen/Denken, Unabhangigkeit,

Informationssuche)
AV30: MND negative Strategie/Vermeidung

67



Studie I: Retrospektive Analyse der Zufriedenheit Bettina Modller

Um einerseits eine groRere Flexibilitdt im Gesprach zu erreichen und anderseits
vergleichbare Daten zu realisieren, wird zusatzlich ein halbstandardisiertes Interview mit
samtlichen Patienten durchgefuhrt.

Der zugehdrige Interviewleitfaden wurde in Zusammenarbeit mit den betreuenden Arzten der
Neurologie der Universitatsklinik Schleswig Holstein, Campus Kiel, erstellt, in Gesprachen
mit operierten Patienten geprift und vervollstandigt. Um die Verzerrung aufgrund der
retrospektiven Befragung zu minimieren, werden zunachst samtliche Fragen zum
praoperativen Zustand und erst anschlieBend die Fragen zum derzeitigen, postoperativen
Zustand gestellt.

Im Rahmen dieses Interview werden unter anderem die Bewaltigungsstrategien im Umgang
mit dem Off-Zustand erfasst. Dabei wird ebenfalls zwischen aktiven und passiven Strategien
unterschieden. Akuter Rickzug, Vermeiden o6ffentlicher Auftritte in der Off-Phase, einfaches
Abwarten oder warten auf Hilfe von aufen sowie starkes Gribeln und berichtetes Leiden
werden als negative/passive Bewaltigungsstrategien kodiert. Die mit dem Arzt
abgesprochene zusatzliche Einnahme von Medikamenten, das Planen des Tages nach
Medikation, das aktive Entspannen und Einlegen von Pausen, die Suche nach Ablenkung
und der Versuch, normal weiterzumachen, werden als eher positiv/aktiv bewertet (siehe
Tabelle 8.2-6).

Tabelle 8.2-6: Einteilung der berichteten Bewaltigungsstrategien zum Umgang mit den Off-Phasen

negativ/passiv positiv/aktiv
- Rickzug - Medikamente nehmen/ Aktivitdten nach Medikation
- Vermeidung planen
- abwarten - Entspannung/Pausen
- warten auf Hilfe von auRen - Ablenkung
- leiden, griibeln - Versuchen, normal weiter zu machen / kdmpfen

Das vom Patienten beschriebene Verhalten wird anhand der zugehoérigen Verhaltensweisen
den beiden Bedingungen aktiv oder passiv zugeordnet und Uber die Verteilung innerhalb der
Gruppen ausgewertet. Die Erhebung erfolgt dabei sowohl retrospektiv flr den praoperativen
Umgang als auch direkt fir den postoperativen.

AV31: Bewaltigung Off-Phase pra

AV32: Bewaltigung Off-Phase post

Psychosoziale Aspekte

Neben Fragen zum Umgang mit den Off-Phasen beinhaltet der Leitfaden Fragen zu den
Bereichen Familienstand, berufliche Aktivitaten, Fahrtlchtigkeit, subjektive Beeintrachtigung,
Selbstandigkeit/Unabhangigkeit, Auftreten in der Offentlichkeit/Vermeidung, Aufnahme neuer
Tatigkeiten und Veranderungen im sozialen Umfeld. Die ersten sechs genannten Bereiche
werden sowohl flr den Zustand vor der Operation als auch fir den aktuellen postoperativen
Zustand erfasst. Die Antworten samtlicher Patienten werden nach dem Interview den
Kategorien der Tabellen 8.2-7 bis 8.2.-9 zugeordnet. Dabei erfolgt fir die Bereiche
Familienstand, berufliche Aktivitat und Fahrtichtigkeit eine rein nominale Zuordnung ohne
Gewichtung oder Bewertung.
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AV33: Familienstand pra
AV34: Berufliche Aktivitat pra
AV35: Fahrtlchtigkeit pra

Tabelle 8.2-7: Nominalskalierte Bereiche und ihre verbale Kodierung fir die Auswertung
Bereich Verwendete Kodierung

Familienstand

- praoperativ - Ledig/verwitwet, verheiratet/Lebenspartner, geschieden

- postoperativ - Ledig/verwitwet, verheiratet/Lebenspartner, geschieden

Berufliche Aktivitaten

- praoperativ - Berentung aufgrund MP/arbeitslos, allgemein berentet,
berufstatig
- postoperativ - Berentung aufgrund MP, allgemein berentet, berufstatig

Fahrtuchtigkeit

- Fahrtlchtigkeit praoperativ - Fahrunfahig + post angestrebt, fahrunfahig + post nicht
und angestrebter Zustand angestrebt, fahrfahig

- Fahrtlchtigkeit postoperativ | - fahrunfahig + nicht angestrebt, post fahrfahig oder versucht es

Analog zu diesen abhangigen Variablen bezeichnen AV36 bis AV38 die zugehdrigen
Variablen postoperativ.

AV36: Familienstand post

AV37: Berufliche Aktivitat post

AV38: Fahrtuchtigkeit post

Im Gegensatz zu den nominalskalierten Bereichen werden fur die Einschatzung der
subjektiven Beeintrachtigung, der Selbsténdigkeit und des Auftretens in der Offentlichkeit
ordinalskalierte Variablen gebildet.

Die subjektive motorische Beeintrachtigung bezeichnet die Alltagsbeeintrachtigung aufgrund
der motorischen Schwierigkeiten. Zur Operationalisierung werden sowohl im praoperativen
als auch im postoperativen Interviewteil Merkmale wie ,Ausdauer verringert® aufgelistet.
Zudem wird der Patient aufgefordert, sdmtliche Tatigkeiten aufzuzahlen, die er aufgrund der
motorischen Beeintrachtigung vor oder nach begonnener THS aufgab. Die aufgegebenen
Tatigkeit kdnnen sich stark unterscheiden (zum Beispiel Schreiben vs. Tennisspielen), wobei
der Grad der Relevanz ebenfalls interindividuell sehr verschieden sein kann. Deshalb
beurteilt der Interviewer den Grad der motorischen Beeintrachtigung anhand der Anzahl der
genannten aufgegebenen Tatigkeiten auf einer Skala. Diese umfasst in Anlehnung an die
verwendeten klinischen Skalen flinf Stufen und ist in Tabelle 8.2-8 dargestellt.

Zur Einschatzung der Selbstandigkeit werden die Tatigkeiten abgefragt, die der Patient
praoperativ Zuhause alleine und ohne Hilfe ausfuhren konnte (retrospektiv) oder kann
(postoperativ). Eine weitere zugehorige Frage erfasst das Ausmall der bendtigten Hilfe.
Anschlieend erfolgt die Einordnung auf einer flinfstufigen Skala.

Der dritte Bereich wird (iber die Fragen nach dem Verhalten in der Offentlichkeit und
moglichen Vermeidungsverhalten sowie die entsprechende Bewertung der Antwort auf einer
funfstufigen Skala operationalisiert. Die genaue Zuordnung der Skalen zur Einschatzung der
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Selbstandigkeit und des Auftreten in der Offentlichkeit kdnnen ebenfalls Tabelle 8.2-8
entnommen werden. Insgesamt ergeben sich somit folgende abhangige Variablen:

AV39: motorische Beeintrachtigung pra

AV40: Selbstandigkeit pra

AV41: Auftreten in der Offentlichkeit pra

Tabelle 8.2-8: Sprachliche Kodierung und nahere Beschreibung der Variablen subjektive motorische
Beeintrachtigung, Selbstandigkeit und Auftreten in der Offentlichkeit

Einschatzung

Erlauterung

Subjektive motorische Beeintrachtigung pré/post

0 | Keine subjektive motor. Beeintrachtigung Alle Bewegungen/Tatigkeiten mdglich

1 | Schwache motorische Beeintrachtigung Ausdauer verringert, Zustand
medikamentenabhangig

2 | Mittlere motorische Beeintrachtigung Aufgabe von weniger als 5 Tatigkeiten

3 | Starke motorische Beeintrachtigung Fast alle Tatigkeiten aufgegeben

4 | Sehr starke motor. Beeintrachtigung Keine Téatigkeiten mehr mdglich

Selbstandigkeit pré/post

0 |Komplett selbstandig Keine Beeintrachtigung

1 | Geringe Abhangigkeit Langere Wartezeiten oder bendtigen manchmal
Unterstitzung,
essen/trinken/waschen/ anziehen alleine

2 | MaRige Abhangigkeit Abnahme einzelner Tatigkeiten, z.B. Fleisch
schneiden

3 | Uberwiegende Abhangigkeit Hilfe bei essen/trinken/waschen/anziehen
notwendig, nur mit Zeit oder manchmal alleine

4 | Vollstdndige Abhangigkeit Ohne Hilfe nichts mdglich

Auftreten in der Offentlichkeit pra/post

0 | Uneingeschrankt Keine Einschrankungen

1 | Leicht eingeschrankt Keine Vermeidung, aber subjektiv belastend und
anstrengend

2 | MaRig eingeschrankt Weniger unterwegs aufgrund Motorik, keine
direkte Vermeidung

3 | Stark eingeschrankt Meidet grofle Ansammlungen

4 | Grofitmdgliche Meidung Meidet Offentlichkeit, Unsicherheit und

Unwohlsein aufgrund Reaktion anderer

Auch hier werden die Variablen AV42 bis AV44 analog fiir den postoperativen Zustand
gebildet.
AV42: motorische Beeintrachtigung post

AV43: Selbstandigkeit post

AV44: Auftreten in der Offentlichkeit post

Um die Veranderung infolge der Stimulation genauer abzubilden, werden die beiden
Variablen Wiederaufnahme friherer Tatigkeiten und Veranderungen im sozialen Umfeld in
den Interviewleitfaden aufgenommen.
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Beide Variablen ergeben sich aus dem Bericht der Patienten zum zugehérigen Thema
(ausgefihrte Tatigkeiten, soziales Umfeld) im pra- und postoperativen Teil und der direkten
Abfrage. Die Einstufung der Variable Wiederaufnahme friherer Tatigkeiten erfolgt auf einer
funfstufigen Skala, die von -1 bis 3 reicht. Der unterste Wert wird vergeben, wenn
postoperativ zusatzlich zum praoperativen Zustand weitere Tatigkeiten aufgrund der
Erkrankung aufgegeben wurden. Der oberste Wert entspricht der Aufnahme neuer
Tatigkeiten oder Aktivitaten und wird beispielsweise vergeben, wenn postoperativ neben der
Reaktivierung der friheren Aktivititen mit einem neuen Hobby begonnen wurde. Die
weiteren einzelnen Abstufungen sind in Tabelle 8.2-9 aufgelistet.

Tabelle 8.2-9: Sprachliche Kodierungen der Variablen Wiederaufnahme fruherer Tatigkeiten und Veréanderung im
sozialen Umfeld sowie die zugehdrige ausfiihrliche Beschreibung

Einschatzung ‘ Erlauterung
Wiederaufnahme friherer Tatigkeiten
-1 | Aufgabe weiterer Tatigkeiten Postoperativ weitere Tatigkeiten aufgegeben
0 |Unverandert Weder frihere Tatigkeiten wieder aufgenommen oder
neue begonnen noch wurden weitere aufgegeben
1 | Teilweise wieder aufgenommen Frihere Tatigkeiten wurden zum Teil wieder
aufgenommen, aber nicht alle
2 | Alle friheren Tatigkeiten wieder Samtliche praoperativ aufgegeben Tatigkeiten wurden
aufgenommen wieder aufgenommen
3 | Alle friiheren Tatigkeiten wieder samtliche friheren Tatigkeiten wieder aufgenommen
aufgenommen + Aufnahme neuer und neue Aktivitaten zusatzlich begonnen

Veranderung im sozialen Umfeld

-1 | Verschlechterung Postoperative Aufgabe sozialer Kontakte
0 | Unverandert Keine Veranderung im sozialen Umfeld
1 | Verbesserung Zunahme der sozialen Kontakte postoperativ

Die Erhebung der zweiten Variable Veranderung im sozialen Umfeld erfolgt analog zu der
vorherigen Uber die ausfuhrliche Abklarung des pra- und postoperativen Zustandes. Da das
soziale Umfeld allgemein sehr verschieden aussieht und Patienten einen teilweise deutlich
unterschiedlichen Bedarf an sozialer Unterstutzung aufweisen, wird fur die Aufwertung eine
dreistufige Skala verwendet. Die einzelnen Stufen entsprechen den drei Zustanden
“Verschlechterung®, “Unverandert® und ,Verbesserung® (siehe Tabelle 8.2-9).

Die beiden beschriebenen Variablen bilden die abhangigen Variablen AV45 und AV46:

AV45: Wiederaufnahme friherer Tatigkeiten

AV46: Veranderung im sozialen Umfeld

Erwartungen

Die Einschatzung der erfullten Erwartungen erfolgt anhand der in Abbildung 8.2.-1
dargestellten Fragen Uber die abgebildete sechsstufige Skala. Dabei wird der Zahl 0 die
verbale Kodierung ,gar nicht erfullt und der Zahl 5 die Aussage ,komplett erflllt
zugeordnet. Die Summe beider angekreuzten Werte geht in die weitere Auswertung als Maf}
fur die erflllte Erwartung bzgl. der Stimulation ein.

AVA4T: erflllte Erwartung
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Haben sich lhre Erwartungen erfullt bzgl.
dem Operationsergebnis garnichterfilt©® ©®© @ & @ & komplett erflllt
ihres Gesundheitszustandes garnichterfilt @ ® @ & @ ©® komplett erfiillt

Abb. 8.2-1: Darstellung der Fragebogenfragen zum Grad der erfillten Erwartungen

8.3 Ablauf der Untersuchung

Die Erhebung der Fragebogen- und Interviewdaten erfolgte im Zeitraum Februar 2005 bis
Mai 2006. Die Patienten der Gruppen 6 Monate und 1 Jahr wurden wahrend ihres klinischen
Aufenthaltes in der Klinik flir Neurologie des Universitatsklinikums Schleswig Holstein,
Campus Kiel, interviewt. Um die Befragung fur alle Patienten in einen ahnlichen Kontext zu
setzen und nicht durch die Anwesenheit anderer Patienten zu beeintrachtigen, fanden
samtliche Befragungen in einem separaten Untersuchungszimmer und in Abwesenheit
Dritter statt. Auch das Ausfillen der Fragebdgen erfolgte allein und selbstandig. Lediglich
wenn eine selbstandige Beantwortung aufgrund motorischer Probleme nicht méglich war,
wurde auf die Unterstiitzung durch die pflegende Person zurlickgegriffen. Die Fragebdgen
wurden stets in derselben folgenden Reihenfolge Uberreicht und entweder direkt im
Anschluss an das Interview oder innerhalb der nachsten zwei Tage ausgefulit.

1. MND
SSUK
BDI
Selbst-AESp
Chapman Anhedonie KF
TPQ
Fremd-AESp

No gk owbd

Die Erhebung der klinischen Skalen erfolgte ebenfalls wahrend des Aufenthaltes in der
testbedingten Reihenfolge (siehe Anhang A).

Patienten der Gruppe > 2 Jahre wurden entweder wahrend ihres klinischen Aufenthaltes im
Rahmen der stimulationsbedingten klinischen Verlaufskontrolle oder am Telefon befragt.
Auch hier fand das Interview stets in Abwesenheit anderer statt. Im Falle eines
Telefoninterviews wurden die Fragebdgen nach dem Interview zugesendet und innerhalb der
nachsten sieben Tage ausgefullt und zurickgesandt. Als zugehorige klinische Daten ging
die UPDRS der letzten jahrlichen Verlaufskontrolle ein, die in keinem Fall langer als sechs
Monate zuruck lag.

8.4 Auswertung der erhobenen Daten

Im Folgenden wird auf die statistische Uberpriifung der Hypothesen und die dazu
verwendeten Verfahren sowie die Darstellung der Ergebnisse eingegangen.

Hypothese 1
Die erste Hypothese postuliert Unterschiede zwischen drei voneinander unabhangigen
Stichproben. Die Auspragungen der AV1 konnen voneinander unterschieden werden und
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erlauben einen GrofRenvergleich, die Abstande zwischen den einzelnen Auspragungen sind
jedoch nicht klar definiert und kénnen nicht als gleich angesehen werden. Somit ergibt sich
als zuldssiges Skalenniveau die Ordinalskala. Da eine parametrische Datenauswertung
mindestens intervallskalierte Werte erfordert, erfolgt die Auswertung der ersten Hypothese
anhand nonparametrischer Verfahren. Die AV1 enthalt lediglich drei Auspragungen.
Aufgrund der geringen Anzahl an Auspragungen ist die Verwendung des H-Testes nach
Kruskal und Wallis mit anschlieRender Prifung der Einzelunterschiede anhand des Mann-
Whitney-U-Testes nicht sinnvoll. Als Alternative wird der Kolmogorov-Smirnov-Test
verwendet und durch die exakte Methode korrigiert. Die Korrektur erfolgt, da die theoretische
Verteilung der Variable nicht bekannt ist und nicht von einer Ubereinstimmung mit der vom
Test postulierten Verteilung ausgegangen werden kann. Bei der exakten Methode werden
die Wahrscheinlichkeits-verteilungen speziell fir die eigenen Daten berechnet und damit
eine bessere Annahrung an die theoretische Verteilung erreicht (Janssen & Laatz, 2007).
Dieses Verfahren ist damit insbesondere bei der Verwendung kleiner Stichproben oder einer
hohen Anzahl an méglichen Bindungen (viele Versuchspersonen erzielen denselben Wert)
indiziert.

Da die verwendbaren Verfahren nur Unterschiede zwischen jeweils zwei Stichproben
untersuchen, erfolgt die Uberprifung ausschlieRlich anhand von Einzelvergleiche. Zur
Veranschaulichung der entsprechenden Verteilung werden die Haufigkeiten der einzelnen
Gruppenauspragungen angegeben sowie die extremste Differenz als Prifstatistik.

Hypothese 2-5, 6a-b, 7b und 8a

Die genannten Hypothesen beziehen sich auf Unterschiede zwischen zwei voneinander
unabhangigen Stichproben. So werden die Gruppen zufrieden und unzufrieden sowie die
Gruppen geringer Effekt/zufrieden und guter Effekt/unzufrieden miteinander verglichen. Der
Vergleich erfolgt anhand der Summenwerte verschiedener klinischer Skalen, Fragebdgen,
oder selbst generierter Skalen. Samtliche zugehdrigen abhangigen Variablen sind
ordinalskaliert und verfugen Uber eine Rangordnung. Zwar werden die einzelnen verbalen
Aussagen mit Zahlen kodiert, die Gleichheit der Abstande ist aber nicht gegeben. Zudem
sind die Fragebdgen auf die Erfassung von auffalligem Verhalten ausgerichtet, so dass nicht
von einer Normalverteilung der Ausgangswerte auszugehen ist. Insgesamt sind die
Vorraussetzungen fir die Verwendung eines t-Testes als statistisches Verfahren nicht erfllit.
Aus diesem Grund erfolgt die Uberpriifung der aufgestellten Hypothesen anhand
nonparametrischer Verfahren. Da ausschlieRlich unabhangigen Stichproben miteinander
verglichen werden, wird der U-Test von Mann-Whitney angewendet. Dabei handelt es sich
um ein verteilungsfreies Verfahren, das mittels Rangordnung die zentrale Tendenz der
Gruppen ermittelt und anhand dieser Unterschiede aufdeckt.

Die Hypothesen 4a, 7b und 8a postulieren ungerichtete Unterschiede, so dass zur
Auswertung eine zweiseitige Testung erfolgt. Die Ubrigen genannten Hypothesen werden
aufgrund der gerichteten Annahme einseitig getestet.

Zur besseren Veranschaulichung der zugehoérigen Werte werden flir jede Variable neben
den Medianen als Teststatistik die Mittelwerte und Standardabweichungen angegeben.
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Die AV33 Veranderungen im sozialen Umfeld verfigt im Gegensatz zu samtlichen anderen
Variablen Uber nur drei mogliche Abstufungen. Aufgrund der dadurch entstehenden hohen
Anzahl mdéglicher Bindungen erfolgt die Auswertung anhand des Kolmogorov-Smirnov-Tests
mit Korrektur durch die exakte Methode (siehe auch Hypothese 1). Dies betrifft Hypothese
7b und 8a.

Hypothese 6¢, 7a und 8b

Die Uibrigen Hypothesen postulieren fir jeweils zwei Gruppen Unterschiede in der Verteilung.
Die zugehorigen Variablen weisen keine Rangordnung auf und sind lediglich nominalskaliert.
Die statistische Uberpriifung erfolgt deshalb anhand des Chi*-Tests auf Gleichheit von
Verteilungen. Um den Chi®-Test verwenden zu kénnen, mussen maximal 20% aller Zellen
eine erwartete Haufigkeit kleiner finf und keine Zelle eine erwartete Haufigkeit kleiner als
eins aufweisen. Dies ist aufgrund der geringen Stichprobenanzahl zur Hypothese 8b nicht in
allen Fallen gegeben. Fir Vergleiche, in denen die Vorraussetzungen nicht erflllt sind,
erfolgt eine Korrektur anhand der exakten Methode.

Die Darstellung der zugehdrigen Ergebnisse wird anhand von Kreuztabellen mit Nennung
der absoluten und relativen Haufigkeiten vorgenommen.

Aufgrund der Vielzahl an untersuchten Fragestellungen und zugehdrigen Variablen kann zur
Signifikanzprifung nicht das sonst Ubliche a=0,05 genutzt werden. Mit o wird in der Statistik
die Wahrscheinlichkeit bezeichnet, sich fir die Alternativhypothese zu entscheiden, obgleich
die Nullhypothese gilt. Es handelt sich damit um die wesentliche Irrtumswahrscheinlichkeit
bei der Prifung der Hypothesen.

Die Uberprifung &hnlicher Fragestellungen anhand mehrerer Variablen fiihrt in der
vorliegenden Arbeit zu einer Aufbldhung des a, d.h. die wahre Wahrscheinlichkeit, die
Nullhypothese zu verwerfen, betragt nicht 5% sondern in Abhangigkeit der verwendeten,
voneinander unabhangigen Faktoren ein Vielfaches davon. Um dies zu vermeiden muss
eine a-Adjustierung vorgenommen werden. Fur die hier verwendeten Variablen sind zum
Teil starke Zusammenhange untereinander bekannt, so dass vom Ublichen Vorgehen der
Adjustierung abgesehen werden muss. Sowohl die exakte Adjustierung als auch das
Vorgehen nach Bonferroni wirden zu einem zu konservativen Entscheidungsverhalten
fuhren. Ein weiterer Grund gegen diese Verfahren ist das explorative Vorgehen dieser
Arbeit. So dienen die vorliegenden Studien vor allem der Hypothesengenerierung. Eine zu
strenge a-Adjustierung kénnte daher zum Ubersehen mdglicher Hinweise auf
Zusammenhange fuhren.

Um unabhangig von der mathematischen Adjustierung eine zu hohe Anzahl an
Fehlentscheidungen zu verhindern, wird insgesamt das Signifikanzniveau auf a=0,01
festgelegt. Unterschiede mit einem «<0,001 gelten als hoch, Unterschiede mit a<0,03 als
marginal signifikant.
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9 Ergebnisse

9.1 Zeitliche Unterteilung

Hypothese 1 fragt nach Unterschieden in der Zufriedenheit zwischen Patienten
unterschiedlicher Stimulationsdauer. Insgesamt ergibt sich aufgrund der erhobenen Daten
die folgende Verteilung.

Tabelle 9.1-1: Verteilung der Zufriedenheit tiber die unterschiedliche Stimulationsdauer mit Angabe der
absoluten (H) und relativen (h) Haufigkeiten

Zufriedenheit 6 Monate 1 Jahr > 2 Jahre Gesamt
unzufrieden H(h) 7 (0,28) 3(0,18) 4(0,13) 14 (0,20)
schwankend H(h) 7 (0,28) 2(0,13) 3(0,10) 12 (0,17)
zufrieden H (h) 11 (0,44) 11 (0,69) 23 (0,77) 45 (0,63)
Gesamt H (h) 25 (0,35) 16 (0,23) 23 (0,42)

Eine Veranschaulichung der Daten erfolgt in Abbildung 9.1-1. Dabei berichten lediglich 44%
der Patienten mit sechsmonatiger THS eine Zufriedenheit, wahrend jeweils 28%
unentschlossen oder unzufrieden sind. In der Gruppe > 2 Jahre sind 77% zufrieden,
wahrend 13% unzufrieden und die restlichen 10% eher als schwankend einzuschatzen sind.

m unzufrieden,

0,6 0,28 7 gar nicht
zufrieden

O schwankend

relative Haufigkeiten

0,4
@ zufrieden,
0,2 1 sehr zufrieden
0 |

6 Monate 1 Jahr 2 Jahre und mehr
Zeitraum postoperativ

Abb. 9.1-1: Verteilung der Zufriedenheit tGber die Gruppen 6 Monate, 1 Jahr und >2 Jahre

Fir die zugehdrigen Einzelvergleiche zeigt sich kein signifikanter Unterschied. Hypothese 1
kann damit nicht als bestatigt angenommen werden. Lediglich der Vergleich zwischen den
Gruppen 6 Monate und > 2 Jahre fallt marginal signifikant aus. Die zugehdrige Prifstatistik
ist in Tabelle 9.1-2 dargestellt.
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Tabelle 9.1-2: Signifikanzniveau (p) und Prifstatistik zum Einzelvergleich anhand des

Kolmogorov-Smirnov-Test mit Korrektur nach der exakten Methode

Vergleich Extremste Differenz p
6 Monate vs. 1 Jahr 0,248 0,225
6 Monate vs. > 2 Jahre 0,327 0,025
1 Jahr vs. > 2 Jahre 0,079 0,787

9.2 Postoperative Zufriedenheit

9.2.1 Klinische Beeintrachtigung

Innerhalb der klinischen Skalen werden im Folgenden die Ergebnisse mit angeschaltetem
Stimulator betrachtet. Dabei wird zwischen MedOn und MedOff unterschieden.

Signifikante Unterschiede zeigen sich fir die UPDRS | (Funktionen/Verhalten/Stimmung)
und beide Bedingungen der UPDRS Il (Aktivitdten des taglichen Lebens).

Fir den Gesamtwert in der UPDRS Ill (motorische Symptome) und die zugehdrigen
Unterskalen liegen sowohl im MedOff als auch im MedOn keine signifikanten Unterschiede
vor. Lediglich in der Summenskala fiir Haltung und Gang zeigt sich ein marginal signifikantes
Ergebnis fur die Bedingung StimOn/MedOff.

Hypothese 2 kann somit nur fur die abhangigen Variablen AV2 und AV3 bestatigt werden.

Table 9.2-1: Mittelwerte, Standardabweichung (M+SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests nach
Mann-Whitney beim Vergleich der klinischen Skalen fur die Gruppen zufrieden und unzufrieden

StimOn / MedOff (N=71) StimOn / MedOn (N=71)
zufrieden (n=45) | unzufrieden (n=14) p zufrieden unzufrieden p

M+SD Md M+SD Md M+SD Md M+SD Md
UPDRS | 1,7+1,67 1 4,1+0,15 3,56 0,006
UPDRS Il 8,9+5,38 8 15,915,94 | 16,5 0,000 | 5,8+4,57 | 5 10,24¢5,0 | 9,5 0,006
UPDRS Il 19,6%10,3 | 17 | 26,1£12,1 | 22,5 0,086 | 13,7+8,4 | 12 19,448,9 | 19,5 | 0,040
Tremor 1,542,36 1 1,942,77 0 0,969 | 0,4+0,95 | O 0,6+0,94 | 0 0,274
Rigor 3,313,25 3 4,41£3,92 3,56 0,348 | 1,9+2,78 | 1 2,612,68 | 2 0,310
Bradyki- 7,64,52 7 8,6%4,31 8,5 0,406 | 5,5+4,13 | 4 6,7+4,25 | 7,5 0,378
nese
Haltung/ 3,0+2,04 2,3 | 4,7£2,78 4 0,028 | 2,4+1,94 | 2 3,612,53 | 3 0,082
Gang

9.2.2 Psychische Variablen

Innerhalb der Selbsteinschatzung der Depression zeigen sich im Einklang mit Hypothese 3
signifikante Unterschiede im Gesamtwert sowie in den beiden Unterskalen kognitiv-affektiv
und physiologisch. Dabei weisen Patienten der Gruppe hoéhere
Depressionswerte als die Patienten der Gruppe zufrieden auf. Die genauen Werte kénnen

unzufrieden

Tabelle 9.2-2 enthommen werden.
In der Selbsteinschatzung der Apathie anhand des AESp zeigen sich im Einklang mit
Hypothese 3 signifikant hdéhere Werte in der Gruppe unzufrieden. Fir die Fremdbeurteilung
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liegen dagegen keine signifikanten Unterschiede vor und auch die Skalen zur Anhedonie
unterscheiden sich in ihrer zentralen Tendenz nicht signifikant zwischen den beiden
Gruppen.

Tabelle 9.2-2 : Mittelwerte, Standardabweichung (M + SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests
nach Mann-Whitney zum Vergleich der emotionalen Skalen fiir die Gruppen zufrieden und unzufrieden

zufrieden (n=45) unzufrieden (n=14)
Skalen Fragebogen M+ SD Md M+ SD Md p
BDI 7,82+7,43 6 14,9 + 6,63 14 0,00004
BDI kognitiv - affektiv 4,314,779 3 8,1+5,68 7 0,0032
BDI physiologisch 3,6 +£2,98 3 6,9+1,72 7 0,00004
Selbst-AESp 33,98 £ 8,06 34 43,31 + 8,31 41 0,0007
Fremd-AESp (n=22 bzw. 6) 33,82+ 8,42 32 40,00 + 14,67 38 0,2594
Anhedonie 14,26 £ 7,59 15 11,8 £ 5,26 12 0,1481
Soziale Anhedonie 10,0 £4,83 10 9,3+3,77 9,5 0,3437
Physische Anhedonie 4,89 + 3,23 4 3,88+2,75 4 0,2321

Die H; der Hypothese 3 kann damit sowohl fiir die Depressionsskalen als auch fir die
Selbsteinschatzung der Apathie (AV15 bis AV18), nicht aber fur die Fremdeinschatzung der
Apathie und die Anhedonie, angenommen werden. Die unterschiedlichen
Stichprobenverteilungen sind fur die Werte zur Depression in Abbildung 9.2-1 dargestellt.
Zum besseren Veranschaulichung werden anstelle der Mediane die Mittelwerte und
Standardabweichungen vom Mittelwert verwendet.
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W unzufrieden

= zufrieden
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Fragebogenwerte
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BDI kognitiv-affektiv physiologisch

Depressionsskalen

Abb. 9.2-1: Mittelwerte und Standardabweichungen vom Mittelwert der Skalen zur
Depression fiir die Gruppen zufrieden und unzufrieden mit Angaben zur Signifikanz:
* signifikanter Unterschied, ** hoch signifikanter Unterschied
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9.2.3 Personlichkeitsmerkmale

Fur diesen Bereich liegen drei unterschiedliche Annahmen vor, wobei nur Hypothese 4c
statistisch bestatigt werden konnte. So zeigt die Gruppe unzufrieden im Einklang mit der
Fragestellung signifikant héhere Werte in der Schadensvermeidung (p=0,01). Die Annahme,
dass die Gruppe auch niedrigere Werte im Neugierverhalten aufweist, konnte dagegen nicht
bestatigt werden. Ebenso liegt keine statistische Signifikanz in der Unterskala
Belohnungsabhangigkeit vor. Die zugehdrigen Daten sind in Tabelle 9.2-3
zusammengefasst.

Tabelle 9.2-3: Mittelwerte, Standardabweichung (M + SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests
nach Mann-Whitney zum Vergleich der Persdnlichkeitseigenschaften fir die Gruppen zufrieden und unzufrieden

zufrieden (n=45) unzufrieden (n=14)
Skalen Fragebogen M+ SD Md M £ SD Md p
TPQ Neugierverhalten 13,5 +£4,25 14 12,8 £4,16 12,5 | 0,2809
TPQ Schadensvermeidung 16,4 + 5,41 17 20,9+4,80 20,5 | 0,0100
TPQ Belohnungsabhangigkeit 16,2 + 3,57 17 16,8 + 3,28 16,5 | 0,3218

Die mittleren Summenwerte flr die Skalen zum Neugierverhalten, der Schadensvermeidung
und der Belohnungsabhangigkeit sind fir die Gruppen zufrieden und unzufrieden in
Abbildung 9.2-2 dargestellt.
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Neugierverhalten Schadensvermeidung  Belohnungsabhangigkeit

Personlichkeitsmerkmale

Abb. 9.2-2: Mittelwerte und Standardabweichung vom Mittelwert der Skalen zur Personlichkeit fir die Gruppen
zufrieden und unzufrieden mit Angaben zur Signifikanz: * signifikanter Unterschied, n.s. nicht signifikant

9.2.4 Soziale Unterstltzung

Far den Bereich der sozialen Unterstutzung liegen zwei Hypothesen vor. So wurde
angenommen, dass die zufriedenen Patienten mehr positive soziale Unterstiitzung, aber
weniger negative Interaktionen berichten.

Der Vergleich der Range zeigt einen signifikanten Unterschied fiir die Hypothese 5a zur
positiven sozialen Unterstutzung (siehe Tabelle 9.2-4). Innerhalb der negativen Interaktionen
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liegt dagegen kein statistischer Unterschied vor. Hypothese 5b muss somit verworfen
werden.

Tabelle 9.2-4: Mittelwerte, Standardabweichung (M + SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests
nach Mann-Whitney zum Vergleich der sozialen Unterstiitzung fiir die Gruppen zufrieden und unzufrieden

zufrieden (n=45) unzufrieden (n=14)
Skalen Fragebogen M+ SD Md M + SD Md p
SSUK positive Unterstlitzung 41,70+993 | 415 32,08 £ 10,41 32,5 0,0018
SSUK belastende Interaktionen 17,84 +7,76 | 19,5 17,00 + 5,36 19 0,2877

Zur besseren Veranschaulichung sind die mittleren Fragebogenwerte in Abbildung 9.2-3 flir
beide Gruppen dargestellt.
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Abb. 9.2-3: Mittelwerte und Standardabweichung vom Mittelwert der Skalen zur
sozialen Unterstiitzung fir die Gruppen zufrieden und unzufrieden mit Angaben zur
Signifikanz: * signifikanter Unterschied, n.s. nicht signifikant

9.2.5 Bewaltigungsstrategien

Die Hypothesen 6a und 6b postulieren mehr aktive Bewaltigungsstrategien und weniger
Vermeidungstendenzen in der Gruppe zufrieden. Die Uberpriifung der einzelnen
Unterskalen des MND ergab signifikante Unterschiede in den Bewaltigungsstrategien
positive Handlungen und Unabhangigkeit sowie einen marginal signifikanten Unterschied in
der Informationssuche. Fur die Bewaltigungsstrategien Unterstiitzung und positives Denken
zeigen sich dagegen keine statistischen Unterschiede.

Fir den Gesamtwert der positiven Strategien fallt der Unterschied signifikant aus, d.h.
Patienten der Gruppe zufrieden berichten signifikant mehr positive Bewaltigungsstrategien
als die Patienten der Vergleichsgruppe. Keine Unterschiede ergaben sich dagegen fir die
negative Bewaltigungsstrategie ,Vermeidung“ (siehe Tabelle 9.2-5). Somit konnte nur
Hypothese 6a bestatigt werden.
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Tabelle 9.2-5: Mittelwerte, Standardabweichung (M + SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests
nach Mann-Whitney zum Vergleich der Bewaltigungsstrategien fir die Gruppen zufrieden und unzufrieden

zufrieden (n=45) unzufrieden (n=14)

Skalen Fragebogen M+ SD Md M+ SD Md p
MND 77,60 + 10,13 77 70,00 + 6,45 71 0,0043
MND positive Strategien 67,82 + 8,96 67,5 60,42 + 5,74 62 0,0021
\'\;'ga:izﬂig"e Strategie/ 9,77 + 3,29 9 9,58 + 1,51 95 | 04480
MND Unterstiitzung 15,36 + 3,89 16 15,83 + 2,44 16 0,3397
MND positive Handlungen 14,55 + 3,08 15 11,17 £ 2,95 11,5 0,0005
MND Unabhangigkeit 21,07 £ 2,43 21,5 17,67 + 3,58 18 0,0011
MND Infosuche 8,77 £ 2,58 9 7,50 + 1,45 7.5 0,0155
MND positives Denken 8,02 + 2,36 8 8,25+ 1,14 8 0,4557

Aufgrund fehlender Off-Phasen kénnen in die Uberpriifung von Hypothese 6¢ nicht sdmtliche
Patienten einbezogen werden. Die StichprobengréRen betragt flr diese Variable praoperativ
47 (37 zufriedene und 10 unzufriedene Patienten) und postoperativ 25 (15 zufriedene und 10
unzufriedene Patienten). Dabei zeigt sich weder pra- noch postoperativ ein signifikanter
Unterschied in der Verteilung (Tabelle 9.2-6). Die Hypothese 6¢ konnte damit nicht bestatigt
werden. Allerdings fallt der Vergleich der Verteilungen flir die praoperativen Angaben
marginal signifikant aus.

Tabelle 9.2-6: Gemeinsame Verteilung der postoperativen Zufriedenheit und der Bewaltigung der Off-Phasen
pré/post mit den absoluten (H) / relativen (h) Haufigkeiten und dem Signifikanzniveau (p) des Chi*-Testes

zufrieden unzufrieden Gesamt p
Bewaltigung Off-Phasen pra
passiv H (h) 17 (0,46) 9 (0,90) 26 (0,55)
aktiv H (h) 20 (0,54) 1(0,10) 21 (0,45)
Gesamt H (h) 37 10 47 0,013
Bewaltigung Off-Phasen post
passiv H (h) 6 (0,40) 6 (0,60) 12 (0,48)
aktiv H (h) 9 (0,60) 4 (0,40) 13 (0,52)
Gesamt H (h) 15 10 25 0,327

9.2.6 Psychosoziale Aspekte

Die einzelnen abhangigen Variablen fir Hypothese 7a werden im Folgenden gesondert
dargestellt.

Familienstand

Fir den Familienstand ergaben sich weder praoperativ noch postoperativ signifikante
Ergebnisse, so dass die H; verworfen werden muss und nicht von unterschiedlichen
Verteilungen ausgegangen werden kann. Insgesamt enthalten beide Gruppen zum grofiten
Teil verheiratete Patienten (84% bzw. 71%). Zudem wird in beiden Gruppen postoperativ je
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eine Scheidung berichtet. Die genauen Verteilungen zu beiden Zeitpunkten sind in Tabelle

9.2-7 dargestellt.

Tabelle 9.2-7: Gemeinsame Verteilung der postoperativen Zufriedenheit und des Familienstandes mit den
absoluten (H) und relativen (h) Haufigkeiten sowie das zugehdrigen Signifikanzniveau (p) des Chi*-Testes

zufrieden unzufrieden Gesamt p
Familienstand pra
Ledig/verwitwet H (h) 7 (0,16) 4 (0,29) 11 (0,19)
Verheiratet H (h) 37 (0,84) 10 (0,71) 47 (0,81)
Gesamt 44 14 58 0,433
Familienstand post
Ledig/verwitwet H (h) 7 (0,16) 4 (0,29) 11 (0,19)
Verheiratet H (h) 36 (0,82) 9 (0,64) 45 (0,78)
Geschieden H (h) 1(0,02) 1(0,07) 2(0,03)
Gesamt 44 14 58 0,361

Berufliche Aktivitat

Die Uberprifung der Verteilung der Variablen postoperative Zufriedenheit und berufliche
Aktivitat pré/post ergab keine signifikanten Ergebnisse (Tabelle 9.2-8). Damit kann nicht von
unterschiedlichen Verteilungen der Gruppen im Bereich der beruflichen Aktivitat
ausgegangen und die zugehdrige Hypothese 7a angenommen werden.

Tabelle 9.2-8: Gemeinsame Verteilung der postoperativen Zufriedenheit und der beruflichen Aktivitat pré/post mit
den absoluten (H) und relativen (h) Haufigkeiten sowie die zugehdrigen Signifikanzniveaus (p) des Chi*-Testes

zufrieden unzufrieden Gesamt p
Berufliche Aktivitat pra
Aufgrund MP berentet/arbeitslos H (h) |29 (0,66) 9 (0,64) 38 (0,66)
Altersberentung H (h) 6 (0,14) 5(0,36) 11 (0,19)
Berufstatig H (h) 9(0,21) 0 (0,00) 9(0,16)
Gesamt 14 44 58 0,074
Berufliche Aktivitat post
Aufgrund MP berentet H (h) 32 (0,73) 9 (0,64) 41 (0,71)
Altersberentung H (h) 6 (0,14) 5(0,38) 11 (0,19)
Berufstatig H (h) 6 (0,14) 0 (0,00) 6 (0,10)
Gesamt 14 44 58 0,082
Fahrtuchtigkeit

Die Auswertung der Fragen zur Fahrtiichtigkeit erfolgt nur flr Patienten, die vor der
Erkrankung Auto gefahren sind. Dadurch sinkt die Stichprobengrofe bei der Betrachtung
dieser Variable auf 44 (33 zufriedene und 11 unzufriedene Patienten).

Auch hier ergeben sich keine signifikanten Ergebnisse. Die genauen Verteilungen kdnnen
Tabelle 9.2-9 entnommen werden.
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Tabelle 9.2-9: Gemeinsame Verteilung der postoperativen Zufriedenheit und der Fahrtlichtigkeit pra/post mit den
absoluten (H) und relativen (h) Haufigkeiten sowie die zugehdrigen Signifikanzniveaus (p) des Chi*-Testes

zufrieden unzufrieden Gesamt p
Fahrtlchtigkeit pra
Fahrunfahig, post nicht angestrebt H (h) | 11 (0,33) 6 (0,55) 17 (0,39)
Fahrunfahig, post angestrebt H (h) 11 (0,33) 2(0,18) 13 (0,30)
Fahrfahig H (h) 11 (0,33) 3(0,27) 14 (0,32) 0,468

Gesamt 33 11 44
Fahrtlchtigkeit post

Fahrunfahig, nicht angestrebt H (h) 9 (0,27) 6 (0,55) 15 (0,34)
Fahrfahig H (h) 24 (0,73) 5 (0,46) 29 (0,66)
Gesamt 33 11 44 0,098

Hypothese 7a konnte weder fur die berufliche Aktivitat pra/post noch fir die Fahrtlchtigkeit
pra/post bestatigt werden.

Fir Hypothese 7b ergeben sich signifikante Unterschiede ausschliellich in einzelnen
postoperativen Skalen sowie in der Wiederaufnahme friherer Tatigkeiten und der
Veranderung im sozialen Umfeld. So beschreiben sich unzufriedene Patienten postoperativ
insgesamt als motorisch starker eingeschrankt, zeigen mehr Vermeidungsverhalten in der
Offentlichkeit, berichten weniger neu aufgenommene Téatigkeiten und keine bzw. eine
negative Veranderung im sozialen Umfeld. Fir die Variable Selbstandigkeit post zeigte sich
dagegen kein signifikanter Unterschied. In den retrospektiven Angaben zum praoperativen
Zustand ergaben sich ebenfalls keine signifikanten Unterschiede zwischen den beiden
Gruppen. Nahere Angaben zu den abhangigen Variablen AV39 bis AV45 sowie die

zugehdrigen Signifikanzniveaus sind in Tabelle 9.2-10 dargestellt.

Tabelle 9.2-10: Mittelwerte, Standardabweichung (M + SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests
nach Mann-Whitney zum Vergleich psychosozialer Aspekte fiir die Gruppen zufrieden und unzufrieden

zufrieden (n=45) unzufrieden (n=14)

M £ SD Md M + SD Md p
motorische Beeintrachtigung pra 2,32+0,93 2 2,57 + 0,94 3 0,350
Selbstandigkeit pra 2,18 +£1,37 2 2,14 +1,17 2,5 | 0,889
Auftreten in der Offentlichkeit pra 2,30+1,15 2 2,83+1,03 3 0,177
motorische Beeintrachtigung post 1,02 + 0,59 1 1,86 + 0,86 2 0,001
Selbstandigkeit post 0,61 +0,69 0,5 1,43 £1,45 1 0,080
Auftreten in der Offentlichkeit post 1,32+1,12 1 2,31+£1,03 2 0,006
Wiederaufnahme friherer Tatigkeiten 2,09 + 0,96 2 1,07 + 1,39 1 0,003

Die Unterschiede fur die AV46 Veranderung im sozialen Umfeld werden Uber die
zugehorigen Verteilungen in Tabelle 9.2-11 veranschaulicht. Die statistische Auswertung
anhand des Kolmogorov-Smirnov-Tests mit Korrektur durch die exakte Methode ergab eine
extreme Differenz von 0,375 und ein Signifikanzniveau von 0,003. Wahrend ein Drittel der
unzufriedenen Patienten eine Verschlechterung berichten, tut dies keiner der zufriedenen
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Patienten. Zu einer berichteten Verbesserung kommt es dagegen bei 23% der zufriedenen,
aber nur bei einem unzufriedenen Patienten.

Tabelle 9.2-11: gemeinsame Verteilung der Veranderung im sozialen Umfeld und der postoperativen
Zufriedenheit mit Angabe der absoluten (H) und relativen (h) Haufigkeiten

zufrieden unzufrieden Gesamt
Veranderung im sozialen Umfeld
Verschlechterung H (h) 0 (0,00) 5 (0,36) 5 (0,09)
Unverandert H (h) 34 (0,77) 8 (0,57) 42 (0,72)
Verbesserung H (h) 10 (0,23) 1(0,07) 11 (0,19)
Gesamt 44 14 58

9.2.7 Erwartungen

Im Einklang mit der postulierten Hypothese 9 schatzen Patienten der Gruppe unzufrieden
ihre Erwartungen als weniger erflllt ein als Patienten der Gruppe zufrieden. Die zugehorigen
Werte sind in Tabelle 9.2.12 aufgefuhrt.

Tabelle 9.2-12: Mittelwerte, Standardabweichung (M £ SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p)
des U-Tests nach Mann-Whitney zum Vergleich der erfillten Erwartung

zufrieden (n=45) unzufrieden (n=14)
M £ SD Md M+ SD Md p
erfiillte Erwartungen 8,41 12,21 8 4,75+ 2,00 4,5 | 0,000

Zusammenfassend bestatigen sich die postulierten Unterschiede zwischen zufriedenen und
unzufriedenen Patienten fir die klinische Einschatzung der Funktionen/Verhalten/Stimmung
und der Alltagsbeeintrachtigung sowie fliir einzelne Angaben der Patienten beziglich
depressiven Verhaltens, Apathie, Schadensvermeidung, positive soziale Unterstitzung,
positive Bewaltigungsstrategien, subjektiven postoperativen Beeintrachtigung, dem Auftreten
in der Offentlichkeit, der Wiederaufnahme neuer Téatigkeiten, der Veranderung im sozialen
Umfeld und dem Grad der erfiillten Erwartungen.
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9.3 Klinischer Effekt — Zufriedenheit

Fur die Beantwortung der Hypothese 9 werden die zugehdrigen Bereiche im Folgenden
einzeln betrachtet.

9.3.1 Klinische Beeintrachtigung

Innerhalb der postoperativen Summen- und Unterskalen der UPRDRS | bis Il liegen keine
signifikanten Unterschiede vor(siehe Tabelle 9.3-1), so dass Hypothese 9a fur die klinische
Beeintrachtigung abgelehnt werden muss.

Table 9.3-1: Mittelwerte, Standardabweichung (M+SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests nach
Mann-Whitney beim Vergleich der klinischen Skalen fir den Gruppenvergleich geringer Effekt/zufrieden
(gerE/zufr) — guter Effekt/unzufrieden (gutE/unzufr)

StimOn/MedOff (N=15) StimOn/MedOn (N=15)

gerE/zufr (n=9) | gutE/unzufr (n=6) gerE/zufr gutE/unzufr

MtSD | Md | M#+SD | Md | p MtSD | Md | M:SD | Md p
UPDRS | |23+158 |3 [33:294 [3 |o0589
UPDRS Il | 11,9t548 |13 | 155:398 | 16 | 0,174 [ 89434 |9 | 12248 | 115 | 0,313
UPDRS Ill | 27,9:10,9 |23 | 174,82 |18 |0050 | 14,7480 | 17 | 15364 |16 | 0,906
Tremor 28311 |1 |05:123 |0 |0027]08t1,30 [0 [0,7£1,21 0,737
Rigor 503,84 |3 |27:250 |25 | 040318211 [1 | 2,0t1,79 0,807
E(:gyki' 10,750 |11 | 62286 |65 |0,085|59:387 |6 |58:386 |6 0,905
gg'r:;”g/ 41262 |3 |35:302 |3 |0512]30:212 |3 |30£261 |25 |0811

9.3.2 Psychische Variablen

Innerhalb der Selbsteinschatzung der Depression zeigen sich ebenfalls keine signifikanten
Unterschiede in den Depressionsskalen, der Apathie und der Anhedonie. Die zugehdrigen
Werte sind in Tabelle 9.3-2 dargestellit.

Tabelle 9.3-2: Mittelwerte, Standardabweichung (M + SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests

nach Mann-Whitney beim Vergleich der Skalen zur Emotion fir den Gruppenvergleich klinischer
Effekt/Zufriedenheit
Geringer Effekt/zufrieden Guter Effekt/unzufrieden
(N=9) (N=6)
Skalen Fragebogen M = SD Md M SD Md p
BDI 7,11 + 6,81 13,00 £ 5,06 13,5 0,076
BDI kognitiv-affektiv 4,00 + 3,64 6,83 + 3,76 7 0,138
BDI physiologisch 3,11 +£3,37 6,17 £ 1,84 7 0,032
Selbst-AESp 35,44 + 9,44 38 43,33 £ 10,86 43 0,174
Fremd-AESp 36,00 £ 10,58 40 34,33 + 13,58 27 0,827
Anhedonie 14,57 £ 9,25 20 12,25 + 6,08 12 0,439
Soziale Anhedonie 9,56 + 5,68 11 10,17 + 3,87 10,5 0,906
Physische Anhedonie 5,29+ 3,73 4 4,00 + 3,56 4.5 0,392
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9.3.3 Personlichkeitsmerkmale

In keiner der Personlichkeitsdimensionen zeigt sich ein signifikanter Unterschied zwischen
den untersuchten Gruppen, so dass Hypothese 9a flir diesen Bereich vollstandig verworfen
werden muss. Tabelle 9.9-3 zeigt die zugehoérigen Daten.

Tabelle 9.3-3: Mittelwerte, Standardabweichung (M + SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests
nach Mann-Whitney der Persénlichkeitsmerkmale fiir den Gruppenvergleich klinischer Effekt/Zufriedenheit

Geringer Effekt/zufrieden Guter Effekt/unzufrieden
(N=9) (N=6)
Skalen Fragebogen M+ SD Md M+ SD Md p
TPQ Neugierverhalten 13,22 £ 5,33 13 11,67 £5,35 11,5 | 0,515
TPQ Schadensvermeidung 17,33+ 5,43 18 19,50 + 3,39 19,5 0,516
TPQ Belohnungsabhangigkeit 14,56 + 3,75 16 15,50 + 3,08 15 0,634

9.3.4 Soziale Unterstltzung

Im SSUK zeigen sich im Gesamtwert marginal signifikante Ergebnisse. Fur die beiden
Unterskalen, die als abhangige Variablen in die Auswertung eingehen, muss die H; der
Hypothese 9a jedoch aufgrund fehlender signifikanter Ergebnisse verworfen werden (Tabelle
9.3-4). Zur Veranschaulichung der Stichproben sind die mittleren Auspragungen der
Variablen zur sozialen Unterstlitzung in Abbildung 9.3-1 dargestellt.

Tabelle 9.3-4: Mittelwerte, Standardabweichung (M + SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests
nach Mann-Whitney beim Vergleich der Skalen zur sozialen Unterstiitzung

Geringer Effekt/ Guter Effekt/unzufrieden
zufrieden (N=9) (N=6)

Skalen Fragebogen M+ SD Md M+ SD Md p
SSUK — Gesamtwert 61,89 + 8,52 64 45,83 £ 12,48 48 0,012
positive Unterstlitzung 40,44 £ 6,41 41 31,00 £ 11,95 32 0,057
belastende Interaktionen 21,44 +7,37 22 14,83 + 6,46 15 0,088
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soziale Unterstitzung  belastende Interaktion

soziale Unterstilitzung

Abb. 9.3-1: Mittelwerte, Standardabweichung vom Mittelwert von AV 26 und AV27
fir die Gruppen zufrieden und unzufrieden, n.s. nicht signifikant
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9.3.5 Bewaltigungsstrategien

Innerhalb der Bewaltigungsstrategien zeigen sich keine signifikanten Unterschiede im
Gesamtwert und den zugehérigen Unterskalen. Hypothese 9a muss demnach fir die
abhangige Variablen AV28 bis AV30 verworfen werden.

Tabelle 9.3-5: Mittelwerte, Standardabweichung (M + SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests

nach Mann-Whitney der Bewaltigungsstrategien fir den Gruppenvergleich klinischer Effekt/Zufriedenheit

Geringer Effekt/zufrieden Guter Effekt/unzufrieden
(N=9) (N=6)

Skalen Fragebogen M+ SD Md M+ SD Md p
MND 78,33 £ 5,59 81 69,00 + 7,75 71 0,025
MND positive Strategien 68,33 + 6,02 70 60,00 + 7,32 61,5 | 0,039
yno g@ﬂﬁg"e Strategie/ 10,00 + 2,18 10 9,00 + 1,10 9 | 0472
MND Unterstiitzung 16,44 + 2,40 17 16,00 + 2,00 16 0,675
MND positive Handlungen 13,78 £ 3,03 14 10,17 £ 3,43 10,5 0,057
MND Unabhangigkeit 20,00 + 3,08 19 17,67 + 4,27 18 0,286
MND Infosuche 9,33 £ 1,50 9 8,00+ 1,10 8 0,061
MND positives Denken 8,78 1,79 10 8,17 1,17 8 0,466

9.3.6 Psychosoziale Aspekte

In der Befragung zur pra- und postoperativen subjektiven motorischen Beeintrachtigung, zur
Selbstandigkeit, dem Auftreten in der Offentlichkeit und zur postoperativen Wiederaufnahme
friiherer Tatigkeiten ergaben sich keine signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen,
so dass die H; der Hypothese 9a fiir die Variablen AV39 bis AV45 nicht angenommen
werden kann.

Tabelle 9.3-6: Mittelwerte, Standardabweichung (M £ SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests
nach Mann-Whitney zum Vergleich psychosozialer Aspekte fir den Gruppenvergleich klinischer

Effekt/Zufriedenheit

Geringer Effekt/ Guter Effekt/unzufrieden

zufrieden (N=9) (N=6)

M £ SD Md M £ SD Md p
Motorische Beeintrachtigung pra 2,56 + 1,01 2 2,33+1,03 2 0,689
Selbstandigkeit pra 2,22 +1,39 2 2,17 £ 0,98 2,5 0,955
Auftreten in der Offentlichkeit pra 2,11+1,17 2 3,17 £0,75 0,088
Motorische Beeintrachtigung post 1,67 £ 0,50 2 1,83+0,75 0,776
Selbstandigkeit post 0,67 £0,71 1 1,50 + 1,64 0,456
Auftreten in der Offentlichkeit post 1,33+ 1,23 1 2,33+0,82 2,5 0,145
Aufnahme neuer Tatigkeiten 1,56 + 1,13 2 1,17 £ 0,41 1 0,181

Die Verteilungen der untersuchten Gruppen fur die AV46 Verdnderung im sozialen Umfeld
unterscheiden sich ebenfalls nicht signifikant voneinander. Vielmehr berichten 100% der
zufriedenen Patienten mit geringem Effekt und 83% der unzufriedenen Patienten mit gutem
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Effekt keine Veranderung. Zudem gibt niemand eine Verbesserung an. Die extreme
Differenz nach Kolmogorov-Smirnov betragt 0,167, das zugehorige Signifikanzniveau 0,400.
Die zugehdrige Verteilung ist in Tabelle 9.3-7 dargestellt. Hypothese 9a kann flir keines der
psychosozialen Aspekte sicher bestatigt werden.

Tabelle 9.3-7: Gemeinsame Verteilung der Veranderung im sozialen Umfeld und der UV3 klinischer
Effekt — Zufriedenheit mit Angabe der absoluten (H) und relativen (h) Haufigkeiten

Geringer Effekt/ Guter Effekt/ Gesamt
zufrieden unzufrieden
Veranderung im sozialen Umfeld
Verschlechterung H (h) 0 (0,00) 1(0,17) 1 (0,07)
Unverandert H (h) 9 (1,00) 5(0,83) 14 (0,93)
Verbesserung H (h) 0 0 0
Gesamt 9 6 15

Bei der Uberpriifung der Hypothese 9b zeigen sich fiir keine der untersuchten Variablen
statistisch relevante Unterschiede in den Verteilungen. Die einzelnen absoluten und relativen
Haufigkeiten sind in Tabelle 9.3-8 dargestellt.

Tabelle 9.3-8: Verteilung psychosozialer Aspekte tber die Gruppen geringer Effekt/zufrieden und guter Effekt/
unzufrieden mit den absoluten (H) und relativen (h) Haufigkeiten, dem Signifikanzniveau (p) des Chi*>-Testes

Geringer Effekt/ | Guter Effekt/ | Gesamt p
zufrieden unzufrieden
Bewaltigung Off-Phasen pra
passiv H (h) 2 (0,25) 4 (1,00) 6 (0,50)
aktiv H (h) 6 (0,75) 0 (0,00) 6 (0,50)
Gesamt 8 4 12 0,061
Bewadltigung Off-Phasen post
Passiv H (h) 0 (0,00) 2 (0,67) 2 (0,40)
Aktiv H (h) 2 (1,00) 1(0,33) 3 (0,60)
Gesamt 2 3 5 0,400
Familienstand pra
Ledig/verwitwet H (h) 3(0,33) 1(0,17) 4 (0,27)
Verheiratet H (h) 6 (0,67) 5(0,83) 11 (0,73)
Gesamt 9 6 15 0,604
Familienstand post
Ledig/verwitwet H (h) 3(0,33) 1(0,17) 4 (0,27)
Verheiratet H (h) 6 (0,67) 4 (0,67) 10 (0,67)
Geschieden H (h) 0 (0,00) 1(0,17) 1 (0,06)
Gesamt 9 6 15 0,547
Berufliche Aktivitat pra
Aufgrund MP berentet/arbeitslos H (h) 5 (0,56) 2 (0,33) 7 (0,47)
Altersberentung H (h) 1(0,11) 4 (0,67) 5(0,33)
Berufstatig H (h) 3(0,33) 0 (0,00) 3 (0,20)
Gesamt 9 6 15 0,105
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Fortsetzung Tabelle 9.3-8:

Geringer Effekt/ | Guter Effekt/ | Gesamt p
zufrieden unzufrieden
Berufliche Aktivitat post
Aufgrund MP berentet H (h) 6 (0,67) 2 (0,33) 8 (0,53)
Altersberentung H (h) 1(0,11) 4 (0,67) 5(0,33)
Berufstatig H (h) 2(0,22) 0 (0,00) 2(0,14)
Gesamt 9 6 15 0,083
Fahrtichtigkeit préa
Fahrunfahig, post nicht angestrebt H (h) |2 (0,29) 2 (0,50) 4 (0,36)
Fahrunfahig, post angestrebt H (h) 3(0,42) 0 (0,00) 3 (0,27)
Fahrfahig H (h) 2 (0,29) 2 (0,50) 4 (0,36)
Gesamt 7 4 11 0,418
Fahrtlchtigkeit post
Fahrunfahig, nicht angestrebt H (h) 2 (0,29) 3 (0,75) 5(0,46)
Fahrfahig H (h) 5(0,71)) 1(0,25) 6 (0,54)
Gesamt 7 4 11 0,242

9.3.7 Erwartungen

Far den Bereich der erfullten Erwartungen zeigt sich ein marginal signifikanter Unterschied.
Dabei berichten Patienten der Gruppe guter Effekt/unzufrieden tendenziell weniger erfiillte
Erwartungen als die Patienten der Vergleichsgruppe. Die zugehdérigen Ergebnisse sind
Tabelle 9.3-9 zu entnehmen.

Tabelle 9.3-9: Mittelwerte, Standardabweichung (M + SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests
nach Mann-Whithey zum Vergleich der erfilillten Erwartungen fir den Gruppenvergleich klinischer
Effekt/Zufriedenheit

Geringer Effekt/ Guter Effekt/unzufrieden

zufrieden (N=9) (N=6)

M+ SD Md M £ SD Md p
Erflllte Erwartungen 3,78 + 1,56 4 2,83 +1,47 2,5 |0,0176

9.3.8 Einzelfallanalyse

Zur weiteren Analyse werden die beiden Gruppen im Folgenden deskriptiv betrachtet. Eine
genaue Auflistung der Antworten jedes Patienten ist in den Tabellen 9.3-10 und 9.3-11 im
Anhang B zu finden.

Bereits bei der Dauer der Stimulation fallen deskriptiv Unterschiede auf, die sich statistisch
jedoch nicht signifikant bestatigen lassen. So enthalt die Gruppe guter Effekt/unzufrieden
zwei Patienten mit einer Stimulationsdauer von Uber einem Jahr, wobei lediglich ein Patient
Uber zwei Jahre stimuliert ist. In der Vergleichsgruppe sind dagegen sieben Patienten langer
als ein Jahr stimuliert, vier davon sogar langer als zwei Jahre. Die folgende Abbildung
veranschaulicht die Verteilung fir die Unterscheidung 6 Monate, 1 Jahr und tber 1 Jahr.
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Guter Effekt/unzufrieden

Die Gruppe guter Effekt/unzufrieden besteht aus sechs Patienten, von denen vier entweder
eine Verschlechterung im Gehen (VP1) oder Probleme mit Freezing bei ansonsten
vorliegender Verbesserung berichten (VP2, VP4 und VP5). Das Freezing wird klinisch
lediglich in der UPDRS |II erfasst, nicht aber in der Einschatzung der Motorik, so dass es
nicht mit in die Berechnung des klinischen Effektes eingeht. Zudem ergibt sich fir das
Freezing kaum eine Verbesserung durch die THS (siehe Kapitel 3.4.1).

80 77,8%

M@ geringer Effekt/
zufrieden

W guter Effekt/
unzufrieden

prozentualer Anteil

6 Monate 1 Jahr uber 1 Jahr

Zeitraum postoperativ

Abb.: 9.3-2: relative Haufigkeiten der Stimulationsdauer flr die Gruppen geringer Effekt/zufrieden und
guter Effekt/unzufrieden

VPG ist als einziger Patient langer als zwei Jahre stimuliert. Er berichtet selbst eine deutliche
Verbesserung, beklagt aber die Trennung von seiner Frau und den Verlust des
Bekanntenkreises. Seine berichtete Unzufriedenheit ist somit auf soziale Faktoren
zurlckzufuhren, nicht aber auf die Motorik. Letztere wird auch vom Patienten selbst als
besser eingeschatzt und steht damit im Einklang mit der klinischen Einschatzung. Allerdings
bleibt der Zusammenhang der sozialen Veranderungen mit der THS unkilar.
Sowohl VP6 als auch die Patienten VP3 bis VP5 beklagen einen totalen praoperativen
sozialen Rickzug sowie Vermeidungsverhalten. VP5 gibt als Ausldser fur dieses Verhalten
einen Umzug an. Postoperativ berichtet keiner der Patienten eine Veranderung im sozialen
Bereich, wahrend alle im Einklang mit der klinischen Einschatzung eine Verbesserung der
Motorik berichten. Patientin VP2 flhlt sich ebenfalls eingeschrankt und hat ihre sozialen
Kontakte postoperativ sogar noch vermindert, fihrt dieses aber auf die Erkrankung ihres
Mannes zurlick, den sie inzwischen intensiv pflegen muss.
Patient VP1 berichtet postoperativ eine Verschlechterung im laufen, aufgrund derer er sich in
seinen sozialen Aktivitdten eingeschrankt flhlt.
Bezuglich der Erwartungen geben die Patienten VP1 bis VP3 an, dass sie sich nicht erfullt
haben. Die zugehérigen Erwartungen sind entweder sehr allgemein gehalten (,allgemeine
Verbesserung®) oder enthalten Bereiche, auf die die THS keinen Einfluss hat (,Gedachtnis
besser”, ,mehr unternehmen®). Die Einschatzung der Erfiillung muss damit als realistisch
eingeschatzt werden. Allerdings sind die Erwartungen selbst zum Teil unrealistisch. Die
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ubrigen drei Patienten berichten teilweise erfullte Erwartungen. Wahrend bei zwei Patienten
ebenfalls hohe Erwartungen vorlagen, die nicht sicher erflillt werden kdonnen (,alleine gehen
kénnen®, ,wieder Alles machen kénnen), kam es bei VP5 postoperativ zu einem fehlenden
Antrieb. AuRerdem blieb das Freezing bestehen. Seine Erwartung selbst fiel dagegen
realistisch aus (,zittern weg“) und hat sich erfilllt.

Geringer Effekt/zufrieden

Die zweite Gruppe enthalt neun Personen, von denen sieben langer als ein Jahr stimuliert
sind. Von den vier Patienten mit einer Stimulationsdauer unter zwei Jahren berichten drei
eine leichte praoperative Einschrankung im sozialen Umfeld und dem Verhalten in der
Offentlichkeit. VP8 und VP9 sind postoperativ in beiden Bereichen wieder aktiver geworden,
wobei VP8 die Ehefrau als Grund angibt. VP7 gibt keine Veranderung an. Die Ubrigen funf
Patienten berichten, ebenso wie die Patienten der Vergleichsgruppe, eine praoperative
Einschrankung in den sozialen Kontakten und im Vermeidungsverhalten.

Bezogen auf die Einschatzung der Motorik berichten acht der neun Patienten eine
Verbesserung. Lediglich Patient VP13 gibt eine Verschlechterung an. Der Patient gibt an,
bereits praoperativ einzelne Aktivitaten aufgrund des Tremors aufgegeben zu haben. Im
postoperativen Verlauf flhlt er sich aufgrund von Verschlechterungen im Gehen und der
Sprache noch starker eingeschrankt. Seine Stimulationsdauer betragt Gber funf Jahre und
als praoperative Erwartung gab er ,fit bleiben” und ,wieder arbeiten“ an.

Betrachtet man die Angaben zu den Erwartungen, so berichten sieben der neun Patienten
erfullte Erwartungen. Wie in der Vergleichsgruppe sind davon aber einige sehr allgemein
gehalten (,allgemeine Verbesserung®, ,Hoffnung, dass es besser wird“, ,fit bleiben®) und eine
nicht sicher realisierbar (,Freezing besser). In den Ubrigen zwei Fallen wurden die
Erwartungen als nicht vollstéandig erfullt eingestuft. Die Analyse der einzelnen Angaben zeigt,
dass dies bei VP12 nicht zutrifft. Seine angegebenen Erwartungen (,Verbesserung der
Feinmotorik* und ,weniger Uberbewegungen®) besserten sich nach eigenen Angaben.
Allerdings fuhlte er sich postoperativ starker durch die Stirze beeintrachtigt und auch im
Antrieb vermindert.

9.4 Zusammenfassung: Ergebnisse der Studie |

Zeitliche Unterteilung

Fir die erste Hypothese ergibt sich einzig im Vergleich der Gruppen 6 Monate und >2 Jahre
ein marginal signifikanter Unterschied in der Verteilung der Zufriedenheit. Dabei weist die
Gruppe der langer operierten mit 77% einen hdheren Anteil an zufriedenen Patienten auf,
wahrend 56% der Patienten der Gruppe 6 Monate sich als schwankend oder unzufrieden
einstufte.

Postoperative Zufriedenheit

Fir die Hypothesen 2 bis 7 ergaben sich folgende signifikanten Ergebnisse:
» Im Vergleich der Patienten, die sich postoperativ als zufrieden bzw. als unzufrieden
einstufen, konnte bereits in der klinischen Bewertung eine signifikant starkere
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Beeintrachtigung in den Bereichen Funktion/Verhalten/Emotion und in der Einschatzung
der Aktivitaten des alltaglichen Lebens gefunden werden. Zudem liegt ein marginal
signifikanter Unterschied fiir die motorische Beeintrachtigung in der Unterskala Haltung
und Gang im medikamentésen Off-Zustand vor.

» Die Auswertung der Selbstaussage anhand verschiedener Fragebdgen ergibt eine
signifikant starkere Beeintrachtigung in den Bereichen Depression (sowohl kognitiv-
affektiv als auch physiologisch) und Apathie sowie eine geringere Anzahl an berichteter
positiver Unterstitzung und positiven Bewaltigungsstrategien. Auch liegen fiir Patienten
der Gruppe unzufrieden hdhere Werte in der Schadensvermeidung vor.

» Dem zugehorigen Interview nach berichten Patienten der Gruppe unzufrieden
postoperativ  eine starkere  subjektive Beeintrachtigung, ein starkeres
Vermeidungsverhalten bzgl. der Offentlichkeit und eine verringerte Wiederaufnahme
friherer Tatigkeiten. Darlber hinaus zeigen sie anteilsmafig eher eine Verschlechterung
im sozialen Umfeld.

» Patienten der Gruppe zufrieden schatzen im Einklang mit Hypothese 8 ihre Erwartungen
als mehr erflllt ein als Patienten der Gruppe unzufrieden.

Klinischer Effekt — Zufriedenheit

Hypothese 9 kann flr keine der aufgeflihrten Variablen als statistisch bestatigt betrachtet
werden. Einzig im Gesamtwert an berichteten Bewaltigungsstrategien und im Grad der
erfullten Erwartungen liegen marginal signifikante Unterschiede zwischen den Gruppen vor.
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10 Interpretation & Diskussion der Ergebnisse zur Studie |

Der Interpretation der einzelnen Ergebnisse wird ein Kapitel zu den methodischen
Einschrankungen dieser Arbeit vorangestellt.

10.1 Methodische Einschrankungen

Fir die vorliegende Arbeit ergeben sich einzelne methodische Einschrankungen. Zum Einen
betrifft dies die Einstufung der Zufriedenheit. Diese erfolgt nicht Uber die direkte Aussage
des Patienten sondern anhand einer mehrstufigen Skala. Die Zusammenfassung von jeweils
zwei Punkten kann dabei zu einer Verzerrung der Einteilung flihren. Allerdings liegen weder
zur allgemeinen Erfassung der Zufriedenheit noch zur Erhebung der Patientenzufriedenheit
mit einer speziellen Behandlung standardisierte Verfahren vor. Trotzdem soll in den
anschlielRenden Arbeiten die Erhebung der Zufriedenheit anders geregelt werden.

Zur Erfassung der Daten werden in der vorliegenden Studie vorwiegend Fragebdgen
verwendet, die sich bereits in anderen Arbeiten bewahrten. Allerdings muss aufgrund
fehlender Erhebungsinstrumente fiir einige Bereiche auf die Einschatzung von
Interviewdaten zuriickgegriffen werden. Die verwendeten Skalen wurden nicht im Vorfeld der
Datenerhebung anhand einer anderen Stichprobe Uberprift. Die erhobenen Daten kdnnen
somit allenfalls als Hinweise auf mdgliche EinflussgréRen gewertet werden. Zudem ist eine
separate Uberpriifung der gezeigten signifikanten Ergebnisse erforderlich.

Eine weitere Einschrankung qilt fur die Gruppeneinteilung klinischer Effekt/Zufriedenheit. Um
eine Diskrepanz zwischen der aktuellen Zufriedenheit und dem eigentlichen Effekt zu
zeigen, erfolgte die Berechnung des klinischen Effektes anhand der aktuellen motorischen
Beeintrachtigung. Dies kann zu Verzerrungen fihren, wenn die Verschlechterung erst im
Verlauf der THS einsetzte, der Patient aber eingangs einen guten Effekt aufwies. Die
vorliegenden Unterschiede zwischen Patienten, die weniger als zwei Jahre stimuliert sind,
zeigen jedoch, dass darlber hinaus andere EinflussgréRen von Bedeutung sind (siehe 10.4).

10.2 Zeitliche Unterteilung

Die Annahme, dass sich die Zufriedenheit zwischen Patienten mit unterschiedlich langer
Stimulationsdauer unterscheidet, konnte nicht bestatigt werden (Fragestellung 1). Allerdings
ergab sich ein marginal signifikanter Unterschied in der Zufriedenheit zwischen Patienten der
Gruppe > 2Jahre und 6 Monate. Innerhalb Letzterer sind lediglich 44% mit der Stimulation
zufrieden. Die ubrigen 56% wurden entweder als schwankend/unentschlossen oder als
unzufrieden eingestuft. Vor allem der Anteil der unentschlossenen Patienten aber auch der
der unzufriedenen ist in der Gruppe der langer operierten deutlich kleiner. Gleichzeitig steigt
die prozentuale Anzahl an zufriedenen Patienten auf 77%. Die Ergebnisse kdnnen als
Hinweis auf einen Anstieg der Zufriedenheit in den ersten Jahren nach der Operation
gewertet werden. Dies bestatigt sich ebenso im klinischen Alltag. Mégliche Ursachen fir
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diesen Effekt sind sowohl im Stimulationsbereich selbst als auch im motorischen und
psychosozialen Bereich zu finden.

So zeigt ein Teil der Patienten bei der ersten Verlaufskontrolle, in deren Rahmen die
Datenerhebung erfolgte, keinen optimalen Effekt auf die Therapie. Mogliche Ursachen fir
einen unzureichenden Effekt sind eine suboptimale Platzierung der Elektrode (Funkiewiez et
al., 2003) oder eine unzureichende Abstimmung der medikamentésen Therapie mit der THS.
Im Falle Letzterer kann der unzureichende Effekt Uber eine Anpassung der
Stimulationsparameter und der medikamentdésen Therapie behoben werden. Um einen
besseren Effekt friiher zu erreichen, sollte die erste Verlaufskontrolle bereits nach zwei bis
drei Monaten erfolgen. Eine solche Zeitspanne ermdglicht einerseits die vollstandige
Erholung der Hirnareale, verklrzt aber andererseits die Wartezeit des Patienten mit
unzureichender Einstellung.

Ein weiterer méglicher Grund fiir eine geringe Zufriedenheit nach der Operation ist in der
Motorik zu suchen. Eine Verbesserung der Alltagsbewaltigung und Selbstandigkeit setzt ein
gewisses Mall an Ausdauer und Koordination voraus, das teilweise vor der Operation
verloren ging. Aufgrund der jahrelangen motorischen Beeintrachtigung sind Bewegungs-
ablaufe weniger gewohnt und missen neu erlernt bzw. in ihrer Ausdauer trainiert werden.
Zudem kann nicht unmittelbar von einer positiven Veranderung im sozialen Umfeld
ausgegangen werden. Vor allem bei langer Erkrankungsdauer berichten viele Patienten im
Vorfeld der Operation eine Verminderung der sozialen Kontakte und ein eigenes
Ruckzugsverhalten. Damit einhergehend verringern sich auch die Sicherheit im Umgang mit
anderen und die soziale Kompetenz. Dies kann anfanglich zu einem verminderten Antrieb in
der Kontaktsuche und schneller Frustration fihren. DarlGber hinaus kénnen auch die in
Kapitel 3.4.6 beschriebenen Rollenkonflikte Ursache fir die verminderte Zufriedenheit mit
der THS sein.

Auch Personlichkeitsmerkmale und vorherigen Erfahrungen kénnen eine Rolle spiele. Wie
eingangs beschrieben (Kapitel 2.2.2) zeigen Parkinsonpatienten ein eher unsicheres,
gehemmtes Verhalten, das durch die Erfahrungen mit der medikamentésen Therapie noch
verstarkt wird. So haben die Patienten im Rahmen der dopaminergen Behandlung bereits
erlebt, wie sich eine eingangs sehr wirksame Therapie im Verlauf zu einem eigenstandigen
Problem entwickeln kann. Auf die Langzeitprobleme der Therapie wurde bereits in Kapitel
2.3.2 umfassend eingegangen. Eventuell reagieren einige Patienten infolge dieser
Erfahrungen zunachst abwartend und geben weder eine Zufriedenheit noch eine
Unzufriedenheit an.

10.3 Postoperative Zufriedenheit

Die Gruppen zufrieden und unzufrieden weisen zwar klare GroRenunterschiede auf,
unterscheiden sich jedoch nicht in den demographischen Daten oder der praoperativen
klinischen Beurteilung.

Postoperativ zeigen sich signifikante Unterschiede in der klinischen Einschatzung zur
Alltagsbeeintrachtigung (UPDRS Il) und den kognitiv-affektiven Funktionen (UPDRS 1), nicht
jedoch in den motorischen Bereichen (UPDRS Ill). Sowohl in der UPDRS | als auch in der
UPDRS Il weisen die unzufriedenen Patienten die starkere Beeintrachtigung auf. Somit
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stimmen fir beide Skalen die klinische Beurteilung und das Ausmal} der Zufriedenheit
Uberein. Dieser Zusammenhang muss teilweise auf die Methodik der Beurteilung
zurtickgefihrt werden. So werden fiir die Skalen UPDRS | und Il die Patienten zu einzelnen
Funktionsbereichen und Alltagsaufgaben befragt, aber nicht klinisch untersucht. Die
Objektivitdt der Beurteilung ist folglich beeintrachtigt und es muss von einer Uberlagerung
durch die subjektiv empfundene Beeintrachtigung des Patienten ausgegangen werden.
Lediglich die motorischen Bereiche in der UPDRS Ill werden Uber eine direkte Einschatzung
einzelner Bewegungen beurteilt. Fir diese Bereiche liegen allerdings keine signifikanten
Unterschiede vor.

Innerhalb der psychischen Variablen zeigen sich im Einklang mit der zugehoérigen Hypothese
und den Ergebnissen anderer Arbeitsgruppe (Ardouin et al., 2004) signifikant hdhere Werte
in den Depressions- und Apathieskalen.

Fir den Bereich der Depression liegen hoch signifikante Ergebnisse flir den Gesamtwert im
BDI und der physiologischen Unterskala vor. Die zweite Skala erfasst unter anderem die
Bereiche frihzeitige Erschépfung, Appetitmangel sowie den Verlust an sexuellem Interesse
und damit Symptome, die direkt auf die Erkrankung zurlickgefihrt werden. Dies konnte auf
eine hdéhere Beeintrachtigung in den nicht motorischen Bereichen hinweisen. Die subjektive
Einschatzung der postoperativen Beeintrachtigung untermauert diese Annahme. In der
zugehodrigen Skala geben Patienten der Gruppe unzufrieden hoéhere Werte der
Beeintrachtigung an als die zufriedenen Patienten.

Im Bereich Apathie ergab sich nur flr die Selbsteinschatzung ein Unterschied zwischen
beiden Gruppen, nicht aber in der Fremdbeurteilung durch nahestehende Angehdrige.
Letztere schatzen die Patienten weniger apathisch ein als die Betroffenen selbst. Dieser
Unterschied ist bereits bei Marin (1991) beschrieben und wird sowohl auf eine andere
Wahrnehmung bei den Angehdrigen als auch auf eine Uberbetonung der eigenen Defizite
durch die unzufriedenen Patienten zurlickgefiihrt. Die hdheren Depressionswerte und die
damit teilweise verbundene veranderte Selbstwahrnehmung untermauern diese Annahme.
Da nicht fur samtliche Patienten eine Fremdbeurteilung vorliegt, kann jedoch auch ein
methodischer Effekt nicht ausgeschlossen werden.

Die Gruppe der unzufriedenen Patienten weist signifikant hohere Werte in der
Schadensvermeidung auf. Laut Cloninger (1986) gehen diese mit einem sehr vorsichtigen,
gehemmten Verhalten einher. Eine erhdhte Schadensvermeidung bei gleichzeitigem
Vorliegen von apathischen und depressiven Verhalten fanden auch Ardouin et al. (2004).

Im Einklang mit dem beschriebenen Verhalten berichten Patienten der Gruppe unzufrieden
postoperativ ein starkeres offentliches Vermeidungsverhalten, eine vergleichsweise
geringere Wiederaufnahme friherer Tatigkeiten sowie geringere Werte in der sozialen
Unterstlitzung und im sozialen Umfeld. Dabei liegen keine Unterschiede im Familienstand
vor. So wird in beiden Gruppen postoperativ eine Scheidung genannt wahrend der Grofteil
der Patienten sowohl pra- als auch postoperativ verheiratet ist. Auch sind keine
Unterschiede in den Angaben zu belastenden Interaktionen nachgewiesen. Die vorliegenden
Defizite kdnnten als Hinweis auf eine andere Wahrnehmung und einen anderen Umgang mit
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der Situation gewertet werden. Argumente fir diese Annahme finden sich auch in den
Ergebnisse bezliglich der Bewaltigungsstrategien. So berichten zufriedene Patienten mehr
positive Bewaltigungsstrategien, wie das Suchen positiver Handlungen und unabhangiges
Verhalten. Zudem liegen Hinweise auf Unterschiede im Umgang mit den praoperativ
auftretenden Off-Phasen vor, wobei Uber die Halfte der zufriedenen Patienten aktive
Strategien angeben. In der Gruppe unzufrieden berichtet dagegen nur ein Patient einen
solchen aktiven Umgang. Der entsprechende Vergleich zur postoperativen Verwendung ist
aufgrund der geringen Anzahl an Patienten mit postoperativen Off-Phasen nicht weiter
interpretierbar.  Allerdings ist nach Funkiewiez et al. (2004) von ahnlichen
Bewaltigungsstrategien auszugehen.

Bei der konkreten Betrachtung der beruflichen Aktivitdten und der Fahrtlchtigkeit konnten
weder pra- noch postoperativ Unterschiede nachgewiesen werden. Insgesamt ergab sich ein
Absinken der Anzahl berufstatiger Patienten postoperativ. Ahnliche Ergebnisse erbrachten
Schrag et al. (2006). Die Autoren berichten darlber hinaus, dass fir einen Teil der Patienten
die berufliche Aktivitat fir die Entscheidung zur Operation nicht ausschlaggebend ist und in
vielen Fallen gar nicht angestrebt wird. Vielmehr erklaren die Patienten, privat aktiver
werden und das Leben mehr geniellen zu wollen. Eine solche Begriindung ist auch fir die
Ergebnisse der vorliegenden Arbeit zu vermuten, zumal aufgegebene berufliche Tatigkeiten
nur in der Gruppe der zufriedenen Patienten vorliegen.

Im Einklang mit der praoperativen, klinischen Beeintrachtigung zeigen sich in den
retrospektiven Angaben zur praoperativen, subjektiven Beeintrachtigung, zur préaoperativen
Selbstandigkeit, zum Auftreten in der Offentlichkeit, zur Fahrtiichtigkeit und zur beruflichen
Aktivitat keine signifikanten Unterschiede. Dies steht scheinbar in einen Widerspruch mit den
Daten von Funkiewiez et al. (2004). Die Arbeitsgruppe fand, dass sich vor allem psychische
Aspekte nicht wahrend der Stimulation verdndern und schon praoperativ nachgewiesen
werden koénnen. In der aktuellen Studie liegen allerdings keine genauen Daten zum
psychischen Befinden vor, da diese retrospektiv nicht erfassbar sind. Vielmehr wurden
konkrete Verhaltensweisen erfasst, die in die genannten Variablen einflossen. Durch die
Erhebung konkreter Verhaltenweisen soll eine Verzerrung aufgrund der retrospektiven
Datenerhebung eingeschrankt werden. Die dabei gezeigten Effekte missen jedoch in einer
zweiten Studie anhand eines direkten Vergleiches von pra- und postopertativ erhobenen
Daten uberprift werden.

In Bezug auf die Selbsteinschatzung der erflllten Erwartungen zeigt sich ein hoch
signifikanter Unterschied, wobei Patienten der Gruppe zufrieden ihrer Erwartungen als mehr
erflllt ansehen als unzufriedene Patienten. Dies bestatigt die allgemeine theoretische
Annahme von Mller-Leimkuhler & Dunkel (2003) nach der die Zufriedenheit im starken Maf}
von der subjektiven Einschatzung der erflllten Erwartungen abhangt. Allerdings bleiben die
genauen praoperativen Erwartungen in der vorliegenden Arbeit unklar. Davon unabhangig
konnte auch die Glte der Erwartung entscheidend sein. So kann beispielsweise eine
Erwartung wie ,Rettung der ehelichen Probleme® nicht durch die Stimulation selbst erfullt
werden. Eine darauffolgende Unzufriedenheit ist sogar als realistisch einzustufen. Die
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Ursache ware jedoch nicht ein geringer oder falscher Effekt der THS. Deshalb soll in der
nachfolgenden Studie neben der Erhebung auch eine Bewertung der Realisierbarkeit der
Erwartungen erfolgen.

10.4 Klinischer Effekt — Zufriedenheit

Der Vergleich von unzufriedenen Patienten mit gutem klinischen Effekt und zufriedenen
Patienten, die allenfalls einen geringen Effekt zeigen, fand aufgrund der geringen Haufigkeit
in den zugehorigen Zellen anhand einer sehr kleinen Stichprobe statt. Dabei liegen weder fiir
die demographischen Daten noch fur die praoperative klinische Beeintrachtigung statistische
Unterschiede vor.

Auch in den postoperativen Skalen zur klinischen Beeintrachtigung zeigen sich keine
Unterschiede. Selbst die Gesamtwerte in der UPDRS Il der StimOn/MedOff-Bedingung
unterscheiden sich nicht, obgleich diese Werte in die Berechnung des klinischen Effekts und
damit indirekt in die Gruppenbildung eingehen. Die Tatsache, dass in den zugehorigen
Verteilungen eine sehr starke Schwankungsbreite vorliegt, infolge der auch der Median
deutlich unter den Mittelwert rutscht, konnte eine statistische Ursache fiir die fehlende
Signifikanz sein. Zudem wird der Effekt fur jeden Patienten separat gemessen und somit der
Einfluss auf den Vergleich relativiert.

Darlber hinaus liegen weder flr die psychischen Variablen und die Personlichkeits-
merkmale noch fir die psychosozialen Aspekte und die soziale Unterstutzung signifikante
Unterschiede zwischen den Gruppen vor. Lediglich fir den Gesamtwert der
Bewaltigungsstrategien ergibt sich ein marginal signifikanter Unterschied. Dabei berichten
Patienten der Gruppe geringer Effekt/zufrieden tendenziell mehr Bewaltigungsstrategien als
unzufriedenen Patienten mit gutem Effekt. Bereits fir den Summenwert der positiven
Bewaltigungsstrategien fallt der Unterschied hingegen auf dem festgesetzten
Signifikanzniveau nicht signifikant aus.

Diese Ergebnisse unterstreichen die Bedeutung der Bewaltigungsstrategien und der
Fahigkeit zur Selbsthilfe des Patienten. Kénnen Patienten positive Handlungen finden oder
andere Wege, um mit der Beeintrachtigung umzugehen, sind sie zufriedener als Patienten,
die sich vollstandig auf Hilfe von auRen verlassen. Die Uberpriifung dieser Annahmen sollte
im Rahmen einer gezielt durchgeflihrten Studie erfolgen.

Ein weiterer marginal signifikanter Unterschied zeigt sich im Grad der erfillten Erwartungen.
Dabei schatzen zufriedene Patienten ihre Erwartungen als starker erfillt ein als unzufriedene
Patienten. Dieser Effekt entspricht dem unter 10.3 beschriebenen und weist erneut auf die
Bedeutung dieser Variable hin.

Die deskriptive Analyse der Patienten beider Stichproben zeigt, dass Patienten der Gruppe
geringer Effekt/zufrieden trotz fehlender Signifikanz tendenziell Ianger stimuliert sind als die
Patienten der Vergleichsgruppe. Dies kann zum Einen zu einer besseren Zufriedenheit im
Sinne der unter 10.2 genannten Effekte fihren. Zum anderen kann die Ursache in der
Methodik gesehen werden. So bezieht sich die Berechnung des klinischen Effektes auf die
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letzte vorliegende Einschatzung der Motorik anhand der UPDRS IIl. Beim Fortschreiten der
Erkrankung ist im postoperativen Verlauf trotz THS mit einer allmahlichen Verschlechterung
und damit einer groReren Beeintrachtigung aus klinischer Sicht zu rechnen. Die
Beeintrachtigung wiederum wiirde in die Berechnung des klinischen Effektes eingehen, der
daraufhin geringer ausfallt als es direkt nach der Operation der Fall gewesen ware. Sollte in
den ersten Jahren postoperativ ein besserer Effekt vorgelegen haben, ist dies vielleicht die
Ursache flir die Zufriedenheit und die Diskrepanz zwischen klinischer Einschatzung und der
subjektiven Aussage der Patienten.

Bei der separaten Analyse von Patienten mit einer Stimulationsdauer unter zwei Jahren
zeigen zufriedenene Patienten praoperativ Uberwiegend eine eher leichte Einschrankung im
sozialen Umfeld und kaum Vermeidungsverhalten sowie eine Verbesserung nach
begonnener Stimulation. Dies trifft flir keinen Patienten der Gruppe guter Effekt/unzufrieden
zu. Letztere beklagen bereits praoperativ Einschrankungen im sozialen Bereich und dem
eigenen Auftreten in der Offentlichkeit. Dabei kommt es teilweise zum vollstandigen Riickzug
und auch postoperativ zeigt sich keine Verbesserung. Diese Beobachtung steht im Einklang
mit den von anderen Autoren beschriebenen Einzelfallen (Castelli et al., 2006; Funkiewiez et
al., 2004; Schipbach et al.,, 2006) und weist erneut auf die Beachtung psychosozialer
Aspekte und Vermeidungsverhalten hin. Allerdings kann auch hier ein Einfluss aufgrund der
retrospektiven Befragung nicht ausgeschlossen werden.

Auch Houeto et al. (2002) berichten von Patienten, die trotz gutem klinischen Effekt
unzufrieden mit der THS sind. Durch eine Erhéhung der Medikation insbesondere der
Dopaminagonisten konnten die Autoren eine Verbesserung in der Einschatzung des
Patienten erreichen. Gleichzeitig zeigten sich bei hoéherer Dopaminmedikation haufiger
Angstzustande. In der vorliegenden Studie ergaben sich keine Unterschiede in pra- oder
postoperativ eingenommenen Medikamentenmenge, inklusive der Menge der Agonisten, so
dass kein Hinweis auf einen Effekt der Medikation vorliegt.

Insgesamt weisen die Ergebnisse auf die Bedeutung der psychosozialen und psychischen
Variablen hin. So zeigen die betrachteten Gruppen keine Unterschiede in der objektiven
Einschatzung der Motorik, obgleich sich die subjektiven Angaben zur motorischen
Beeintrachtigung klar unterscheiden. Auch in den Angaben zur Alltagsbeeintrachtigung,
psychischen Parametern, wie Depression und Apathie, sowie in psychosozialen Variablen,
wie soziale Unterstitzung, aktive Bewaltigungsstrategien, Vermeidungsverhalten und in der
Schadensvermeidung schatzen sich Patienten der Gruppe unzufrieden starker beeintrachtigt
ein. Daruber hinaus stufen sie ihre Erwartungen als weniger erflllt ein, so dass dieser
Variable in Bezug auf die Zufriedenheit der Patienten eine wesentliche Bedeutung zukommit.
Sowohl die Analyse der klinischen Angaben zum praoperativen Zustand als auch die
retrospektiven Angaben der Patienten im Interview ergaben dagegen keine Hinweise auf
praoperative Unterschiede. Demnach kann weder anhand praoperativer klinischer Daten
noch anhand der postoperativen Einschatzung der Motorik die Zufriedenheit der Patienten
eingeschatzt werden.

Inwieweit auch praoperativ die gezeigten Unterschiede in den psychischen Parametern
vorliegen, soll in der zweiten Studie dieser Arbeit untersucht werden.
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Studie Il: Prospektive Analyse der Zufriedenheit

11 Theoretische Voruberlegungen zur Studie Il

In der ersten Studie konnten postoperative Unterschiede zwischen zufriedenen und
unzufriedenen Patienten in den psychischen Variablen, der sozialen Unterstiitzung, den
Bewaltigungsstrategien, einzelnen Persdnlichkeitsmerkmalen und Interviewdaten gezeigt
werden.

Anhand von Studie Il soll Gberprift werden, ob sich die postoperativen Unterschiede bereits
praoperativ nachweisen lassen. Hierfiir werden die bereits bekannten Variablen direkt vor
der Operation erhoben und miteinander verglichen. Die Gruppeneinteilung erfolgt analog zur
Studie | anhand der persoénlichen Einschatzung der Zufriedenheit des Patienten sechs
Monate nach begonnener THS. Dieses Zeitintervall wurde einerseits gewahlt, um den
Patienten eine Gewdhnung an die postoperative Situation zu ermoglichen. Damit
andererseits die Wahrscheinlichkeit von Veranderungen aufgrund anderer Faktoren inklusive
dem Krankheitsverlauf minimiert ist, erfolgt die zweite Erhebung nicht zu einem spateren
Zeitpunkt.

In der ersten Studie zeigen sich deutliche Unterschiede in der Einschatzung der erfiillten
Erwartungen sowohl im Vergleich der Gruppen zufrieden und unzufrieden als auch im
Vergleich der Gruppen geringer Effekt/zufrieden und guter Effekt/unzufrieden. Gleichzeitig
ergab die Analyse der Einzelfalle allgemeine und teilweise unrealistische Erwartungen bei
einzelnen Patienten in beiden Gruppen.

Da den Erwartungen in Bezug auf die Zufriedenheit eine wesentliche Bedeutung
zugeschrieben werden, sollen sie in dieser Studie naher untersucht werden. Dies erfolgt im
Rahmen des halbstandardisierten Interviews und der Frage ,Welche Erwartungen haben Sie
an die Therapie der THS?“. Die angegebenen Erwartungen werden anschlieliend
bereichsspezifisch zusammengefasst und hinsichtlich der Umsetzbarkeit durch die THS
bewertet. Dabei stellt sich die Frage, ob in der Gruppe der zufriedenen Patienten mehr
realistische und weniger unrealistische Erwartungen genannt werden und dies vielleicht ein
Grund fir die postoperative Zufriedenheit ist.

Als weiterer Aspekt soll in der vorliegenden Arbeit auch die praoperative Zufriedenheit mit
anderen Bereichen untersucht werden. Aufgrund der Ergebnisse in Studie | soll in der
zweiten Studie dabei insbesondere die Zufriedenheit mit dem sozialen Umfeld und der
sozialen Unterstutzung erfasst werden. Da diese Bereiche nicht sicher mit der
Gesamtzufriedenheit verknipft sind, werden Abweichungen von der Beurteilung der
motorischen Bereiche erwartet. AuRerdem wird vor allem der sozialen Unterstutzung im
Einzellfall eine ganz unterschiedliche Bedeutung zugemessen (Henrich, Herschbach &
Schafer, 2001). Deshalb erfolgt flr diesen Bereich zusatzlich die Abfrage der personlichen
Relevanz. Eventuell ergeben sich bereits in der praoperativen Zufriedenheit Hinweise auf
weitere mogliche Einflussgrofien.

Neben dem praoperativen Vergleich, stellt sich die Frage, ob Patienten der Gruppe zufrieden
unter der THS andere Veradnderungen zeigen als Patienten der Gruppe unzufrieden.
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Aufgrund der Beschaffenheit der verwendeten Skalen und der fehlenden Normalverteilung
kann ein entsprechender statistischer Vergleich nicht Uber die Verwendung von Kontrasten
erfolgen. Um die zugehdrige Fragestellung 11 trotzdem beantworten zu kénnen, werden die
Differenzen der jeweiligen Variablen praoperativ — postoperativ gebildet. Auch dieses
Vorgehen ist fehlerbehaftet, da die Abstdnde zwischen den einzelnen Auspragungen
innerhalb vieler Variablen nicht identisch und die Variablen somit nicht metrisch sind. Da
diese Arbeit explorativ der Ermittlung mdglicher EinflussgréRen auf die Zufriedenheit dient
und aufgrund fehlender alternativer Vorgehensweisen, wird der Vergleich der Differenzen
trotz des vorliegenden Skalenniveaus durchgefuhrt und die mdgliche Verzerrung im Rahmen
Interpretation gewdirdigt.

Methodenteil

12 Design

Im vorliegenden Kapitel werden die unabhangigen und abhangigen Variablen dieser Studie
sowie die inhaltlichen und statistischen Hypothesen vorgestellt. Zudem wird auf einzelne
Storvariablen eingegangen.

12.1 Unabhéangige Variablen

Die zehnte Fragestellung geht auf die erwarteten praoperativen Unterschiede zwischen
zufriedenen und unzufriedenen Patienten ein. Somit ergibt sich analog zur Studie | folgende
unabhangige Variable.

UV: postoperative Zufriedenheit (zufrieden vs. unzufrieden)

12.2 Abhangige Variablen

12.2.1 Praoperativer Vergleich

Zur Beantwortung der elften Fragestellung werden die in Studie | durchgefiihrten Vergleiche
anhand der praoperativ erhobenen Daten wiederholt. Dies erfolgt unter Verwendung der
abhangigen Variablen AV15 bis AV31 sowie AV39 bis AV41, die unter 7.2 dieser Arbeit
aufgelistet werden. AV13 Fremdbeurteilung der Apathie entfallt. Zudem werden die
Interviewskalen, in denen sich keine Unterschiede zeigten (AV33 bis AV35) nicht verwendet.
Die abhangigen Variablen AV36 bis AV38 sowie AV42 bis AV47 entfallen ebenfalls, da sie
sich nur auf postoperative Daten beziehen. Zur besseren Ubersicht werden die
Bezeichnungen beibehalten, die verwendeten Variablen hier aber nicht noch einmal neu
aufgelistet. Die entsprechenden Angaben konnen in Kapitel 7.2 dieser Arbeit nachgelesen
werden. Die zugehorige Operationalisierung befindet sich in Kapitel 8.2.2.

Dariber hinaus werden weitere abhangige Variablen verwendet, auf deren
Operationalisierung in Kapitel 13.2 eingegangen wird.
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So werden in der aktuellen Studie die Erwartungen im Rahmen des Interviews ausfihrlich
erfasst, in ihrer Realisierbarkeit durch die THS bewertet und den drei Gruppen primar,
sekundar und unrealistisch zugeordnet. Als primar werden dabei Erwartungen eingestuft, die
direkt durch die THS beeinflussbar sind. Sekundar bezeichnet Erwartungen, die nur indirekt
bzw. Uber dritte Faktoren beeinflussbar sind und als unrealistisch gelten Erwartungen, auf
die die THS keinen Einfluss hat.

AV48: primare Erwartung

AV49: sekundare Erwartung

AV50: unrealistische Erwartung

AuBerdem wird in dieser Studie die Zufriedenheit differenzierter erfasst. Damit einhergehend
werden folgende weitere abhangige Variablen eingeflihrt.

AV51: Zufriedenheit Beweglichkeit

AV52: Zufriedenheit nicht motor. Fahigkeiten

AV53: Zufriedenheit klinische Behandlung

AV54: Zufriedenheit Gesundheitszustand

AV55: Zufriedenheit soziales Umfeld

AV56: Zufriedenheit soziale Unterstitzung

AV57: Relevanz soziale Unterstitzung

12.2.2 Vergleich der Differenzen

Fir die Beantwortung der elften Fragestellung missen die Veranderungen der psychischen
und psychosozialen Variablen betrachtet werden. Daflr erfolgt eine zweite Erhebung der
klinischen Daten, der Fragebdgen und der oben genannten abhangigen Variablen zur
Zufriedenheit sechs Monate nach der Operation. Auf eine zweite Erhebung der Erwartungen
wird verzichtet.
Die jeweiligen Differenzen aus dem praoperativen und dem postoperativen Wert bilden die
zugehorigen abhangigen Variablen und werden im Folgenden genannt.

AV58: A UPDRS |

AV59: A UPDRS Il MedOff

AV60: A UPDRS Il MedOff

AV61: A Tremor MedOff

AV62: A Rigor MedOff

AV63: A Bradykinese MedOff

AV64: A Haltung/Gang MedOff

AV65: A UPDRS Il MedOn

AV66: A UPDRS Il MedOn

AV67: A Tremor MedOn

AV68: A Rigor MedOn

AV69: A Bradykinese MedOn

AV70: A Haltung/Gang MedOn
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AVT1:
AVT72:
AV73:
AV74:
AV75:
AV76:
AVTT:
AV78:
AVT79:
AV80:
AV81:
AV82:
AV83:
AV84:
AV85:
AV86:
AVS8T:
AV88:

AV89:
AV90:
AVI1:
AV92:
AV93:
AV94:
AV95:

12.3 Inhaltliche und statistische Hypothesen

A BDI

A BDI kognitiv-affektiv

A BDI physiologisch

A Selbst-AESp

A Anhedonie

A soziale Anhedonie

A physische Anhedonie

A TPQ Neugierverhalten

A TPQ Schadensvermeidung

A TPQ Belohnungsabhangigkeit

A SSUK positive Unterstitzung

A SSUK belastende Interaktion

A MND

A MND positive Strategien

A MND negative Strategien/Vermeidung
A subjektive motorische Beeintrachtigung
A Selbstandigkeit

A Auftreten in der Offentlichkeit

A Zufriedenheit Beweglichkeit

A Zufriedenheit nicht motorischer Fahigkeiten
A Zufriedenheit klinische Behandlung

A Zufriedenheit Gesundheitszustand

A Zufriedenheit soziales Umfeld

A Zufriedenheit soziale Unterstlitzung

A Relevanz soziale Unterstitzung

12.3.1 Praoperativer Vergleich

Fragestellung 10 postuliert, dass sich die postoperativ gezeigten Unterschiede innerhalb der

Hypothesen 3 bis 6 sowie 7b auch in einem praoperativen Vergleich der Gruppen bestatigen
lassen. Die Hypothesen werden deshalb direkt zur Beantwortung der Fragestellung

Ubernommen und aufgrund der ausfihrlichen Darstellung in Kapitel 7.3.2 hier nicht noch

einmal aufgefuihrt. Die zugehdrige allgemeine inhaltliche Hypothese lautet:

Hypothese 10a: Die Hypothesen 3 bis 6 und 7b lassen sich auch flr den praoperativen

Vergleich der Gruppen zufrieden und unzufrieden bestatigen.

Im Rahmen der Beantwortung der einzelnen Hypothesen wird die Originalnummerierung

beibehalten.
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Darlber hinaus ergeben sich zwei weitere Hypothesen fir die neu eingefiihrten Variablen.
So werden unterschiedliche Verteilungen fir die einzelnen Erwartungen postuliert.
Hypothese 10b: Die Anzahlen der praoperativen primaren, sekundaren und
unrealistischen Erwartungen unterscheiden sich fur die Gruppen zufrieden und
unzufrieden.
Ho: Die Erwartungswerte der primaren, sekundaren und unrealistischen Erwartungen
unterscheiden sich nicht fir die Gruppen zufrieden und unzufrieden. Mz = Muz

Hq: Die Erwartungswerte der primaren, sekundaren und unrealistischen Erwartungen
unterscheiden sich fiir die Gruppen zufrieden und unzufrieden. Mz # Muz

Aulerdem soll die Zufriedenheit in einzelnen Bereichen praoperativ untersucht werden,
wobei aufgrund fehlender Vorbefunde von ungerichteten Unterschieden zwischen den
Gruppen ausgegangen wird.
Hypothese 10c: Zufriedene Patienten unterscheiden sich von unzufriedenen Patienten
bereits praoperativ in Einschéatzung der Zufriedenheit bzgl. der folgenden Parametern:
Motorik, nicht motorische Fahigkeiten, klinische Behandlung, Gesundheitszustand,
soziales Umfeld, soziale Unterstiitzung und der subjektiven Relevanz der sozialen
Unterstlitzung.

Ho: Die Erwartungswerte der Malde zur Zufriedenheit unterscheiden sich nicht fur die

Gruppen zufrieden und unzufrieden. Mz = Muz

H.: Die Erwartungswerte der MalRe zur Zufriedenheit unterscheiden sich fir die Gruppen
zufrieden und unzufrieden. Mz # Muz

12.3.2 Vergleich der Differenzen

Im zweiten Teil dieser Studie soll Fragestellung 11 beantwortet werden. Diese fragt nach
Unterschieden in der Veranderung zwischen der praoperativen und der postoperativen
Datenerhebung. Somit ergibt sich die folgende inhaltliche Hypothese.
Hypothese 11: Patienten der Gruppe zufrieden zeigen signifikant andere Differenzen
als Patienten der Gruppe unzufrieden in der klinischen Bewertung, den emotionalen
und psychosozialen Variablen sowie in der Zufriedenheit mit anderen Bereichen.
Ho: Die Erwartungswerte der Differenzen der motorischen, emotionalen und
psychosozialen Variablen sowie der Zufriedenheit mit anderen Bereichen
unterscheiden sich nicht fiir die Gruppen zufrieden und unzufrieden. Maz = Mauz

H.: Die Erwartungswerte der Differenzen der motorischen, emotionalen und
psychosozialen Variablen sowie der Zufriedenheit mit anderen Bereichen
unterscheiden sich fiir die Gruppen zufrieden und unzufrieden. Maz # Mazu
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12.4 Storvariablen und MalRnahmen zur Kontrolle

Da die Durchfiihrung dieser Studie analog zur Studie | stattfindet, kbénnen die unter 7.4
beschriebenen Stérvariablen auch im Rahmen dieser Studie auftreten. Allerdings erfolgen
samtliche Abfragen zum praoperativen Zustand in Studie Il direkt vor der Operation, so dass
es nicht zu der beschriebenen Verzerrung aufgrund der retrospektiven Erhebung kommen
kann.

Eine zusatzliche Storvariable bildet die mdgliche Veranderung der Erwartungen im Vorfeld
der Stimulation. So setzen sich einige Patienten erst direkt vor dem Operationstermin mit der
Behandlung auseinander, wahrend andere bereits lange Zeit vorher konkrete Erwartungen
angeben. Um die Erwartungen mdglichst konkret abzubilden, fand die erste Datenerhebung
bei allen untersuchten Patienten ein bis drei Tage vor der Operation, wahrend des
stationaren Aufenthaltes in der Klinik flir Neurochirurgie des Universitatsklinikum Schleswig
Holstein statt.

Eine modgliche weitere Storvariable ergibt sich aus dem Zeitintervall von sechs Monaten
zwischen den beiden Datenerhebungen. Veranderungen im psychischen und
psychosozialen Bereich, die unabhangig von der THS sind, kbnnen wahrend eines solchen
Aufenthaltes nicht ausgeschlossen werden.

13 Durchfihrung

13.1 Versuchspersonen

Die Rekrutierung der Patienten erfolgte in den Jahren 2005 und 2006. Die Datenerhebung
hielt aufgrund der Verlaufskontrolle bis Mitte 2007 an. Einschlusskriterien waren die klinische
Diagnose einer idiopathischen Parkinson-Erkrankung sowie die bevorstehende Implantation
eines Hirnschrittmachers in den subthalamischen Kern.

Um in Hinblick auf die Erwartungen und Ziele eine groRtmoégliche Auseinandersetzung mit
dem Thema zu garantieren, erfolgte die praoperative Befragung in samtlichen Fallen
innerhalb eines Zeitraumes von ein bis drei Tagen vor der Operation. Eine zweite Befragung
wurde wahrend des klinischen Aufenthaltes im Rahmen der Sechs-Monats-Kontrolle
durchgefihrt.

Tabelle 13.1-1: Mittelwerte und Standardabweichungen (M + SD) sowie Minimum und Maximum
der demographischen Daten zum Zeitpunkt der praoperativen Untersuchung (N=29)

M £ SD Minimum Maximum
Alter 61,59 + 8,029 35 78
Dauer MP in Jahren 13,72 £ 5,133 2 26
Wartezeit OP in Monaten 4,02 £ 2,039 0,8 10
Mattis-Demenz-Skala 140,28 + 2,747 133 144

Die untersuchte Stichprobe setzt sich aus 16 Frauen und 13 Mannern zusammen, wobei das
mittlere Alter 61,6 Jahre betragt und zwischen 35 und 78 Jahren schwankt. Die mittlere
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Erkrankungsdauer betragt 14 Jahre, die Wartezeit auf die Operation 4 Monate. Zudem
zeigen jeweils 42% der Stichprobe zu Beginn der Erkrankung eine rechts- bzw. linksseitige
Symptomatik. Die Tabellen 13.1-1 und 13.1-2 enthalten eine genaue Darstellung der
demographischen Daten.

Tabelle13.1-2: Absolute (H) und relative (h) Haufigkeitsverteilung von Geschlecht
und Seite der ersten Symptome (N=29)

H (h)
Méannlich 13 (0,45)
Geschlecht
esenee Weiblich 16 (0,55)
Seite der ersten Symptome Rechts 12 (0,415)
Links 12 (0,415)
Beidseitig 7(0,17)

Die Auswertung der klinischen Skalen zeigt signifikante Unterschiede fur die Aktivitaten des
alltaglichen Lebens vor und nach der Operation sowie fir samtliche motorische Skalen im
medikamentdésen Off-Zustand. Im medikamentdsen On-Zustand liegen dagegen keine
signifikanten Unterschiede bei Annahme eines Signifikanzniveaus von «=0,01 vor (siehe
13.4). Die zugehorigen Daten sind in Tabelle 13.1-3 dargestellt.

Tabelle 13.1-3: Mittelwert und Standardabweichung (MxSD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) nach
Wilcoxon fiir die klinische Einschatzung vor und 6 Monate nach begonnener Stimulation

MedOff (N=29) MedOn (N=29)
Pra MedOff Post Pra MedOn Post
StimOn/MedOff StimOn/MedOn
M+SD Md M+SD Md p M+SD Md M+SD Md p

UPDRS | 2,62+2,56 | 2 2,9+2,50 3 0,930

UPDRS I 19,7£7,30 | 20 14,1+6,86 | 15 0,001 | 9,2¢6,44 | 9 9,61£5,09 | 9 0,742
UPDRS Il 40,0+13,7 | 38 24,8x11,1 | 22 0,000 | 19,149,1 | 18 15,946,8 | 16 0,050
Tremor 5,5+4,91 4 1,4+2,15 1 0,000 | 1,42,25 0,6+1,58 0,048
Rigor 7,914,03 4,5+2,77 4 0,000 | 4,0+3,8 2,4+1,74 0,121
Bradyki- 14,1+4,48 | 13 10,0+4,73 | 9 0,001 | 8,0+4,15 6,4£3,74 | 5 0,061
nese

Haltung/ 5,4+2,50 5 3,4+1,85 3 0,002 | 2,5¢1,69 | 2 2,5£1,63 | 2 0,935
Gang

Die Einteilung der Patienten hinsichtlich der postoperativen Zufriedenheit erfolgt in Studie |l
im Gegensatz zur vorangegangenen Studie anhand der Interviewfrage: ,Wie zufrieden sind
sie insgesamt mit der Hirnschrittmachertherapie?“. Dabei geben die Patienten ihre
Zufriedenheit mit der Stimulation auf einer Skala von 0 bis 100 an. In Anlehnung an die
klinische Einstufung des Stimulationseffektes werden Angaben Uber 80% als zufrieden
eingestuft, wahrend Angaben von 60 bis 80% als mafig zufrieden und Angaben unter 60%
als eher wenig zufrieden bis unzufrieden gelten. Im Folgenden werden lediglich die Gruppen
zufrieden (>80) und unzufrieden (<60) miteinander verglichen. Die mittlere Gruppe entfallt zu
Gunsten einer erhdhten Trennscharfe.
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Tabelle 13.1-4: Mittelwert & Standardabweichung (M = SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) nach
Mann-Whitney fiir die demographischen Daten der Gruppe postoperative Zufriedenheit (N=24)

zufrieden (N=18) unzufrieden (N=6)

M+ SD Md M+ SD Md p
Alter 63,67 £6,16 | 63,5 | 62,33+575| 64 0,867
Krankheitsdauer in Jahren 13,28 + 3,69 13 14,83+£519 | 14 0,480
Wartezeit auf OP in Monaten 3,80+ 2,21 3,5 4,83+1,72 4.5 0,224
Mattis-Demenz-Skala 140,7 2,71 | 141 |138,3+3,20 | 137 | 0,186

In der untersuchten Gesamtstichprobe geben 62% der Patienten eine Zufriedenheit von tUber
80% an, wahrend die Aussagen von 17% im mittleren Bereich liegen und 21% eine
Zufriedenheit unter 60% berichten. Die Gruppe zufrieden ist damit groRer als die Gruppe
unzufrieden (18 vs. 6). Die Uberpriifung der Parallelitat anhand der demographischen Daten
ergibt jedoch keine signifikanten statistischen Unterschiede (siehe Tabelle 13.1-4 und 13.1-
5).

Tabelle 13.1-5: Absolute (H) und relative (h) Haufigkeitsverteilung von Geschlecht und Seite der ersten

Symptome der Gruppe postoperative Zufriedenheit sowie die zugehérigen Signifikanzniveaus des Chi*-Tests (p)
zufrieden (N=18) | unzufrieden (N=6) Gesamt p
Mannlich H (h) 9 (0,50) 1(0,17) 10 (0,42)
Geschlecht  \veiblich H (h) 9 (0,50) 5 (0,83) 14 (0,58) | 0,341
Seite der Rechts H (h) 7 (0,39) 4 (0,66) 11 (0,46)
ersten Links H (h) 8 (0,44) 1(0,17) 9(0,37)
Symptome Beidseitig H (h) 3(0,17) 1(0,17) 4(0,17) | 0,431

Innerhalb der praoperativen klinischen Einschatzung der Beeintrachtigung anhand der
Skalen der UPDRS zeigen sich keine statistischen Unterschiede in den Bereichen kognitive
Funktion/Verhalten/Stimmung (UPDRS 1), Aktivitaten des taglichen Lebens (UPDRS II) und
Motorik (UPDRS IlIl). Auch die Unterskalen der UPDRS Il weisen keine Unterschiede
zwischen den Gruppen auf (siehe Tabelle 13.1-6).

Tabelle 13.1-6: Mittelwerte und Standardabweichungen (M + SD) sowie die Signifikanzniveaus (p) nach Mann-
Whitney fur die klinische préoperative Einschatzung der Gruppe zufrieden (n=18) und unzufrieden (n=6)

MedOff (N=25) MedOn (N=25)
zufrieden unzufrieden p zufrieden unzufrieden p
M+ SD Md M+ SD Md M+SD | Md M+ SD Md

UPDRS | 2,7+2,30 2 2,8+3,43 2 0,866

UPDRS I 19,816,61 | 20 | 21,3t7,74 |22 | 0,316 | 9,246,64 | 9 10,0+8,27 | 8,5 | 0,946
UPDRS Il | 42,9+13,5 | 41 37,2¢14,3 | 29 | 0,317 | 20,3+9,7 | 20 15,8+4,88 | 17 | 0,423
Tremor 5,5+4,32 4,5 | 8,846,90 12 | 0,349 | 1,4+2,06 | 0,5 | 0,8+1,79 0,343
Rigor 8,8+4,18 8 5,0+2,92 5 0,078 | 5,1+4,09 | 4 1,4+1,34 0,032
Bradyki- 14,4+4,55 | 16 14,0¢5,70 | 12 | 0,708 | 7,8+4,32 | 7,5 | 7,642,19 0,970
nese

Haltung/ 5,8+2,41 5 5,0£2,74 5 0,761 | 2,6+1,62 | 3 2,4+2,30 2 0,676
Gang
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13.2 Operationalisierung / Material

13.2.1 Operationalisierung der unabhangigen Variablen

Die Operationalisierung der unabhangigen Variable postoperative Zufriedenheit erfolgt tber
die zugehdrige Einschatzung im Interview. Eine zugehdrige Erlduterung ist im
vorangegangenen Kapitel (13.1 Versuchspersonen) nachzulesen.

13.2.2 Operationalisierung der abhé&ngigen Variablen

Praoperativer Vergleich

Die Operationalisierung der abhangigen Variablen AV15 bis AV31 sowie AV39 bis AV41
wurde bereits flir Studie | beschrieben und kann in Kapitel 8.2.2 nachgelesen werden.

Erwartungen

Die Erfassung der Erwartung erfolgt praoperativim Rahmen eines Interviews und der Frage:
,Welche Erwartungen haben sie an die Hirnschrittmachertherapie?“. Die genannten
Erwartungen werden notiert und den drei Stufen primar — sekundar — unrealistisch
zugeordnet. Als priméar gelten Erwartungen, die direkt durch die THS beeinflussbar sind. Zu
dieser Gruppe gehodren beispielsweise die erwartete Verbesserung des Tremors, der
Steifigkeit und der Uberbewegungen oder eine Verminderung der Fluktuationen und der
Medikation. Sekundar bezeichnet Erwartungen, die indirekt, zum Beispiel durch die
allgemeine Verbesserung, beeinflussbar sind. Dazu werden unter anderen die
Lebensqualitdit und die Selbstandigkeit, aber auch nicht motorische Symptome der
Erkrankung, wie der Schlaf oder Schmerzen gezahlt. Als unrealistische Erwartungen gelten
Symptome, die nicht durch die THS erfiillt werden kénnen. Dies ist zum Beispiel die Heilung
von M. Parkinson oder Wiinsche wie ,Rettung der Ehe® und ,Aufschub der Erkrankung®.

Die Einteilung moglicher Erwartungen zu den drei Gruppen erfolgt bereits im Vorfeld der
Auswertung anhand eines unabhangigen Experten. Die genaue Zuordnung kann
bereichsspezifisch Tabelle 13.2-1 entnommen werden.

Aus der jeweiligen Anzahl der genannten Erwartungen innerhalb einer Kategorie ergeben
sich die abhangigen Variablen AV48 bis AV50.

AV48: primare Erwartungen

AV49: sekundare Erwartungen

AV50: unrealistische Erwartungen

106



Studie II: Prospektive Analyse der Zufriedenheit

Bettina Moller

Tabelle: 13.2-1: Einteilung und Bewertungen einzelner Erwartungen mit Angabe der Beeinflussbarkeit durch
eine Stimulation im subthalamischen Kern

Bereich Zugehdorige Funktionen/Symptome Beeinflussung STN
Motorik Tremor, Steifigkeit, Uberbewegungen, primar
Fluktuationen, Schwankungen,
Symptomverbesserung, Krampfe
Feinmotorik (Knopfe kndpfen) primar
Schreiben, Gangstérung, Laufen, Haltung primar
Freezing primar
Bessere Ausdauer, weniger schlapp sekundar
Nicht motor. Schlaf sekundar
Symptome Schmerzen sekundar
Schwitzen, Verstopfung sekundar
Inkontinenz / Harnprobleme primar
Schwindel sekundar
Medikation Reduzierung (um 50%), weniger Abhangigkeit, | primar
nachlassende Wirkung,
Reduzierung Nebenwirkungen (Halluzinationen) | primar
Sprache Kommunikation, Sprechen, Verstandlichkeit primar
Verschlucken primar
Selbstandigkeit | Selbstandig versorgen, Unabhangigkeit von der | sekundar
Pflege, Verbesserung oder Erhalt
Auto fahren, um unabhangig zu sein sekundar
Lebensqualitat | Lebensqualitat, Wohlbefinden, Stigmatisierung | sekundar
Emotion Depression sekundar
Apathie unrealistisch
Angst zu stlrzen sekundar
Soziale Aspekte | Soziale Kontakte/Unterstlitzung, weniger sekundar
Vermeidung, mehr Selbstvertrauen im Umgang
mit anderen, mehr reisen und gemeinsame
Unternehmungen mit dem Partner
Altes Leben Wieder der/die Alte sein, friiheres Leben unrealistisch
zurtck, Verschwinden MP, Aufschub
Beruf Erhalt der Berufsfahigkeit sekundar
Wiedereinstieg in Berufstatigkeit sekundar
Zufriedenheit

Die abhangigen Variablen zur Zufriedenheit werden jeweils iber eine sechsstufige Skala

operationalisiert, auf der der Patient den Grad seiner jeweiligen Zufriedenheit einstufen soll
(siehe Abbildung 13.2-1).

Ihrer Beweglichkeit

Wie zufrieden sind Sie derzeit mit
gar nicht zufrieden ©® © @ ® @& G sehr zufrieden

Abb.: 13.2-1: Darstellung der Abfrage der Zufriedenheit mit der Beweglichkeit
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Die Skala reicht von 0 bis 5, wobei der 0 die Formulierung ,,gar nicht zufrieden” und der 5 die
Formulierung ,sehr zufrieden als verbale Einschatzung beigefligt sind. Zum besseren
Verstandnis erfolgt die Abfrage der Zufriedenheit mit den nicht motorischen Fahigkeiten Gber
die Abfrage der einzelnen Unterbereiche Sprache, Schlaf, geistige Fahigkeiten und
Gedachtnis. Die Summe der zugehodrigen Antworten geht als AV52 in die Auswertung ein.
Die Bereich Beweglichkeit, klinische Behandlung und Gesundheitszustand werden dagegen
direkt abgefragt. Die Darbietung der einzelnen Variablen ist im Anhang A nachzulesen.

AV51: Zufriedenheit Beweglichkeit

AV52: Zufriedenheit nicht motorischer Fahigkeiten

AV53: Zufriedenheit klinische Behandlung

AV54: Zufriedenheit Gesundheitszustand

DarlUber hinaus wird die Zufriedenheit zum sozialen Umfeld und der sozialen Unterstitzung
erfasst. AV55 soziales Umfeld ergibt sich aus dem Summenwert der drei Unterpunkte:
Zufriedenheit mit dem sozialen Umfeld
Zufriedenheit mit der Familie
Zufriedenheit mit dem Freundeskreis.

Auch AV56 soziale Unterstitzung entspricht einem Summenwert Gber folgende Bereiche:
Unterstitzung durch die Familie
Unterstltzung durch den Partner
Unterstutzung durch die Freunde
Unterstlitzung durch das soziale Umfeld.
Die angegebenen Zahlenwerte werden zur Auswertung aufaddiert. Dartber hinaus soll jeder
dieser Bereiche hinsichtlich der personlichen Relevanz der Unterstlitzung eingestuft werden.
Analog zur Zufriedenheit erfolgt diese Einteilung ebenfalls Uber eine sechsstufige Skala, die
von 0 ,absolut unwichtig bis 5 ,extrem wichtig“ reicht. Die drei Summenwerte flieRen als
folgende abhangige Variablen in die Auswertung ein.
AV55: Zufriedenheit soziales Umfeld
AV56: Zufriedenheit soziale Unterstitzung
AV57: Relevanz soziale Unterstitzung
Die zugehorigen Fragen sind dem Anhang A zu entnehmen.

Vergleich der Differenzen

Abgesehen von den Erwartungen werden samtliche bisher aufgefiihrten Variablen sowohl
praoperativ vor der Operation als auch sechs Monate postoperativ zum Zeitpunkt der ersten
Verlaufskontrolle erhoben. Aus der Differenz der zugehoérigen Werte ergeben sich die
abhangigen Variablen AV58 bis AV94 (siehe 12.2). Dabei wird jeweils der postoperative
Wert vom praoperativen Wert subtrahiert.

13.3 Ablauf der Untersuchung

Die Erhebung der Fragebogen- und Interviewdaten erfolgte in dem Zeitraum vom Februar
2005 bis Juni 2007. Samtliche Patienten wurden wahrend ihres klinischen Aufenthaltes ein
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bis drei Tage vor der Operation befragt. Die postoperative Befragung erfolgte im Rahmen
der stationaren Verlaufskontrolle nach sechs Monaten, wobei Abweichungen von bis zu drei
Wochen toleriert wurden.

Der Ablauf der Untersuchung entspricht dem Vorgehen in Studie | und kann unter 8.3
nachgelesen werden.

13.4 Auswertung der erhobenen Daten

Im Folgenden wird auf die statistische Uberpriifung der Hypothesen und die dazu
verwendeten Verfahren sowie die Darstellung der Ergebnisse eingegangen.

Sowohl die Hypothesen zum prdoperativen Vergleich (10a bis 10c) als auch Hypothese 11
erfordern den Vergleich der beiden unabhangigen Stichproben zufrieden und unzufrieden.
Aus den bereits unter 8.4 genannten Griinden wird zur Bearbeitung der Fragestellungen der
U-Test von Mann-Whitney verwendet. Die zugehorigen statistischen Hypothesen 3, 4b und
c, 5 sowie 6a und b postulieren gerichtete Unterschiede, so dass eine einseitige Testung
erfolgt. Hypothese 4a, 7b, 10 b und ¢ sowie 11 gehen lediglich von ungerichteten
Unterschieden aus und werden folglich zweiseitig bearbeitet.

Hypothese 6c¢ erfordert den Vergleich zweier Verteilungen. Da die zugehérigen Variablen
jeweils zwei Auspragungen besitzen, wird zur Beantwortung der Fragestellung der exakte
Test nach Fisher verwendet. Dieser Test kann auch bei erwarteten Haufigkeiten unter finf
ausgefuhrt werden und ist dem Chi-Quadrat-Test bei einer 2 x 2 Tabelle bei kleineren
Stichproben Uberlegen (Bortz, 1999).

Aus den unter 8.4 bereits genannten Griinden wird ein a=0,01 als guiltiges Signifikanzniveau
fur samtliche Tests verwendet. Unterschiede, die lediglich fir a=0,03 signifikant werden,
gelten als marginal signifikant, Unterschiede mit einem o<0,001 als hoch signifikant.
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14 Ergebnisse

14.1 Pré&operativer Vergleich

Fir die Beantwortung der Fragestellung 10 werden die Hypothesen 3 bis 8 anhand der
praoperativen Daten Uberpruft.

14.1.1 Psychische Variablen

Innerhalb der psychischen Skalen zeigt sich ein marginal signifikanter Unterschied flr den
Depressionsgesamtwert. Im Einklang mit Hypothese 3 weisen Patienten der Gruppe
unzufrieden hoéhere Werte auf als zufriedene Patienten. Sie schatzen sich dabei als
tendenziell trauriger und eher mutlos ein, machen sich haufiger Vorwirfe, beschreiben mehr
Abneigung gegen sich selbst und andere sowie eine geringere Entschlussfahigkeit.

Tabelle 14.1-1: Mittelwerte, Standardabweichung (M = SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests
nach Mann-Whitney zum Vergleich der emotionalen Skalen fiir die Gruppen zufrieden und unzufrieden

zufrieden (n=18) unzufrieden (n=6)
Skalen Fragebogen M+ SD Md M+ SD Md p
BDI Gesamtwert 10,94 + 6,60 9,5 16,00 + 5,22 17 0,029
BDI kognitiv - affektiv 5,28 + 5,40 3 8,83 +4,44 8,5 0,036
BDI physiologisch 5,67 £ 2,50 5 717 £2,48 7,5 0,090
Selbst-AESp 32,39 + 6,43 31 30,50 + 10,06 28,5 0,273
Anhedonie 12,67 £ 6,03 12 11,33 £ 8,08 10 0,469
Soziale Anhedonie 8,53 +4,19 9 4,40 + 3,98 3 0,037
Physische Anhedonie 3,872,777 4 5,33 £ 3,51 5 0,241

Sowohl fur die Selbsteinschatzung der Apathie als auch fur die Anhedonie liegen keine
signifikanten Unterschiede vor. Die zugehdrigen Werte sind in Tabelle 14.1-1 dargestellt.

14.1.2 Personlichkeitsmerkmale

In den einzelnen Unterskalen der Personlichkeitsmerkmale zeigen sich keine signifikanten
Unterschiede zwischen den beiden Gruppen. Die entsprechende Hypothese kann damit in
keinem Fall bestatigt werden (siehe Tabelle 14.1-2).

Tabelle 14.1-2: Mittelwerte, Standardabweichung (M + SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests
nach Mann-Whitney zum Vergleich der Personlichkeitseigenschaften fir die Gruppen zufrieden und unzufrieden

zufrieden (n=18) unzufrieden (n=6)
Skalen Fragebogen M + SD Md M+ SD Md p
TPQ Neugierverhalten 12,71 £ 3,92 13 15,20 £ 6,72 13 0,269
TPQ Schadensvermeidung 17,76 £ 6,20 19 14,80 + 5,40 14 0,146
TPQ Belohnungsabhangigkeit 17,00 £ 3,46 17 17,40 £ 2,79 16 0,844
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14.1.3 Soziale Unterstltzung

Innerhalb der Fragebogenskala zur sozialen Unterstitzung zeigt sich ein marginal
signifikantes Ergebnis flr die positive Unterstitzung. Allerdings liegt dabei ein Unterschied in
entgegengesetzter Richtung zur H; vor. In der aktuellen Studie berichten die spater
unzufriedenen Patienten praoperativ tendenziell mehr soziale Unterstiitzung als die
zufriedenen Patienten. Die Ergebnisse in der Unterskala belastende Interaktionen
unterscheiden sich dagegen nicht zwischen den beiden Gruppen (siehe Tabelle 14.1-3).

Tabelle 14.1-3: Mittelwerte, Standardabweichung (M + SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests
nach Mann-Whitney zum Vergleich der sozialen Unterstitzung und der Bewaltigungsstrategien fiir die Gruppen
zufrieden und unzufrieden

zufrieden (n=18) unzufrieden (n=6)
Skalen Fragebogen M+ SD Md M+ SD Md p
SSUK positive Unterstiitzung 35,44 + 10,43 37 44,00 £ 3,37 44 | 0,030
SSUK belastende Interaktionen 22,19 + 6,44 23 24,00+ 11,43 | 24 | 0,297
MND 77,33 +£9,82 79 83,83+11,65 | 79 | 0,241
MND positive Strategien 67,89 + 6,67 66,5 | 68,83+7,20 67 | 0,378
MND negative Strategie/Vermeidung 10,33 + 1,88 10 11,83+2,93 | 10,5 | 0,166

14.1.4 Bewaltigungsstrategien

Fir die positiven und negativen Bewaltigungsstrategien liegen keine signifikanten
Unterschiede vor und auch die Verteilung der Angaben zum praoperativen Umgang mit Off-
Phasen unterscheidet sich nicht zwischen den beiden untersuchten Gruppen (siehe Tabelle
14.1-3 und 14.1-4). Somit kann Hypothese 6 nicht bestatigt werden.

Tabelle 14.1-4: Verteilung der postoperativen Zufriedenheit und dem Umgang mit Off-Phasen mit den
absoluten (H) und relativen (h) Haufigkeiten und dem Signifikanzniveau (p) des exakten Tests nach Fisher

Bewaltigung Off-Phasen pra zufrieden unzufrieden Gesamt p
passiv H (h) 4 (0,24) 2(0,33) 6 (0,26)
aktiv H (h) 13 (0,76) 4 (0,67) 17 (0,74) 0,510

14.1.5 Psychosoziale Aspekte

Wie bereits in Studie | kann auch in der aktuellen Studie Hypothese 7b nicht fur die
praoperativen Daten bestatigt werden. Weder in der persénlichen Einschatzung der
motorischen Beeintrachtigung und in der Selbstandigkeit, noch im Auftreten in der
Offentlichkeit unterscheiden sich die beiden Gruppen.

Tabelle 14.1-5: Mittelwerte, Standardabweichung (M + SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des
U-Tests nach Mann-Whitney zum Vergleich psychosozialer Aspekte fir die Gruppen zufrieden und unzufrieden

zufrieden (n=18) unzufrieden (n=6) p

M £ SD Md M £ SD Md p
Motorische Beeintrachtigung pra 2,11+ 0,68 2 1,68 + 0,52 2 0,142
Selbstandigkeit pra 1,33 +£1,03 1 1,50 + 1,38 1,5 0,454
Auftreten in der Offentlichkeit pra 2,28 £ 0,90 2 2,00 £1,27 2,5 0,414

111



Studie II: Prospektive Analyse der Zufriedenheit Bettina Modller

14.1.6 Erwartungen

Hypothese 10b geht von Unterschieden in der Nennung von primaren, sekundaren und
unrealistischen Erwartungen aus. Die Uberpriifung dieser Hypothese ergab einen
signifikanten Unterschied fir die primaren Erwartungen. Patienten der Gruppe zufrieden
berichteten dabei mehr Erwartungen, die primar durch die THS beeinflussbar sind. Die
zugehorigen Werte sind Tabelle 14.1-6 zu entnehmen.

Tabelle 14.1-6: Mittelwerte, Standardabweichung (M + SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests
nach Mann Whitney zum Vergleich der Erwartungen praoperativ fir die Gruppen zufrieden und unzufrieden

zufrieden (n=18) unzufrieden (n=6)
Skalen Fragebogen M = SD Md M = SD Md p
Primare Erwartungen 1,89 + 1,02 0,83 £ 0,41 0,009
Sekundare Erwartungen 0,83 +1,20 0,67 £ 1,03 0,841
Unrealistische Erwartungen 0 0,50 + 0,84 0,054

Zudem gibt keiner der Patienten dieser Gruppe unrealistische Erwartungen an, wahrend
zwei Patienten der Vergleichsgruppe ein Verschwinden der Erkrankung (,Parkinson soll weg
sein®), eine Verbesserung des Gedachtnisses und ein Krankheitsstopp erwarten. Fir den
zugehorigen Gruppenvergleich liegt jedoch kein signifikantes Ergebnis vor. Hypothese 10b
kann damit lediglich fiir die primaren Erwartungen bestatigt werden.

14.1.7 Zufriedenheit mit praoperativen Variablen

Hypothese 10c postuliert unter anderem Unterschiede in der praoperativen Zufriedenheit mit
der Beweglichkeit, den nicht motorischen Fahigkeiten, der klinischen Behandlung und dem
eigenen Gesundheitszustand. Diese Hypothese kann anhand der vorliegenden Daten nicht
bestatigt werden. So zeigen sich keine Unterschiede in der Einschatzung der Zufriedenheit
innerhalb der genannten Bereiche (siehe Tabelle 14.1-7).

Tabelle 14.1-7: Mittelwerte, Standardabweichung (M + SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests
nach Mann Whitney zum Vergleich der Zufriedenheitsskalen praoperativ fiir die Gruppen zufrieden und
unzufrieden

zufrieden (n=18) unzufrieden (n=6)

Skalen Fragebogen M + SD Md M+ SD Md p
Zufriedenheit Beweglichkeit 1,25+ 1,57 0,5 2,00 £1,27 25 | 0,155
Zufriedenheit nicht motor. Fahigkeiten 11,56 + 3,72 11 11,67 + 3,39 12 | 0,437
Zufriedenheit klinische Behandlung 3,25 £1,57 4 3,00 £ 1,58 3 0,363
Zufriedenheit Gesundheitszustand 1,13+ 1,46 0 2,00 1,41 2 0,147
Zufriedenheit soziales Umfeld 10,94 £ 2,35 11 14,17+1,60 | 15 | 0,002
Zufriedenheit soziale Unterstiitzung 14,33 £ 3,56 15 18,67 £ 1,16 18 | 0,007
Relevanz soziale Unterstiitzung 13,50 £ 4,36 14 18,00 £ 2,31 18 | 0,009

Im Einklang mit den unerwarteten Ergebnissen zur positiven Unterstlitzung erzielen die
spater unzufriedenen Patienten in der Befragung der Zufriedenheit mit dem sozialen Umfeld,
der sozialen Unterstliitzung sowie der personlichen Relevanz der sozialen Unterstiitzung
signifikant hdhere Werte als die postoperativ zufriedenen Patienten und schatzen sich damit
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praoperativ zufriedener in den genannten Bereichen ein. Fur die abhangigen Variablen AV55
bis AV57 kann Hypothese 10c damit bestatigt werden. Die zugehdrigen Ergebnisse sind in
Tabelle 14.1-6 dargestellt.

14.2 Vergleich der Differenzen

14.2.1 Klinische Beeintrachtigung

Innerhalb der klinischen Beeintrachtigung zeigt sich flir Hypothese 11 in keiner Skala oder
Bedingung ein signifikanter Unterschied in der Veranderung zwischen pra- und postoperativ.
Wahrend in der UPDRS | beide Gruppen leichte Verschlechterungen vorweisen, fallen in
den motorischen Werten klare Verbesserungen in der postoperativen Untersuchung und
damit positive Differenzen auf. Die genauen Werte sind in Tabelle 14.2-1 aufgelistet.

Tabelle 14.2-1: Mittelwerte, Standardabweichungen (MxSD), Median und Signifikanzniveau (p) des U-Testes
nach Mann-Whitney firr die Veranderung (A) der klinischen Beeintrachtigung der Gruppen zufrieden (n=18) und
unzufrieden (n=6)

A MedOff (préa MedOff-StimOn/MedOff) A MedOn (pré MedOn-StimOn/MedOn)
zufrieden unzufrieden zufrieden unzufrieden
M+SD Md M+SD Md p M+SD Md M+SD Md p

A UPDRS | -0,33+2,72 | O -0,33+2,80 | -0,5 | 0,892
A UPDRS I 7,56+8,07 | 8 3,83+6,18 | 6,5 | 0229 | -0,5+5,96 0,5 | 1,338,443 | 1 0,639
A UPDRS I 18,6£13,4 | 15 12,8+x11,7 | 11 0,301 | 3,58+10,28 | 2 3,67+4,97 | 2 0,689
A Tremor 4,67+3,92 | 4 5,20+3,70 | 6 0,653 | 1,172,178 | 0 0,40+2,07 | O 0,250
A Rigor 3,83+4,00 | 2,5 | 2,60+2,41 | 2 0,625 | 2,17+4,53 1 041,87 0 0,348
A Bradyki- 3,941562 | 3,5 | 7,6045,73 | 5 0,203 | 1,00+4,58 | 1,5 | 2,80+2,39 | 3 0,370
nese
A Haltung/ 2,39£259 | 2 1,60+1,82 | 1 0,472 | -0,06+1,92 | 0 0,20+1,64 | O 0,791
Gang

14.2.2 Psychische Variablen

Innerhalb der Fragebdgen zu den psychischen Aspekten zeigt sich fir beide Gruppen eine
ahnliche Verbesserung im Bereich der Depression. Gleichzeitig fallt eine negative
Veranderung in der Apathie auf, das heil’t postoperativ wurden tendenziell mehr apathische
Symptome beschrieben. Dabei liegt weder flr die depressiven Werte noch flr die Apathie
ein signifikanter Unterschied zwischen den beiden untersuchten Gruppen vor. Ein marginal
signifikantes Ergebnis zeigt sich in der Unterskala soziale Anhedonie, wobei die
unzufriedenen die tendenziell grélRere Verschlechterung aufwiesen (siehe Tabelle 14.2-2).
Hypothese 11 kann damit fiir keine der psychischen Skalen signifikant bestatigt werden.
Lediglich fir den Bereich der sozialen Anhedonie zeigt sich ein marginal signifikanter
Unterschied in den Differenzen, wobei die Gruppe unzufrieden einen Anstieg aufweist.
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Tabelle 14.2-2: Mittelwerte, Standardabweichung (M + SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests
nach Mann-Whitney zum Vergleich der Veranderung der psychischen Variablen fiir die Gruppen zufrieden und
unzufrieden

zufrieden (n=18) unzufrieden (n=6)
A Fragebdgen M+ SD Md M+ SD Md p
A BDI Gesamtwert 1,47 + 4,64 1 2,17 + 6,31 1,5 0,833
A BDI kognitiv - affektiv 1,00 = 3,20 1 1,00 + 5,83 1,5 0,888
A BDI physiologisch 0,47 + 3,41 0 1,17 £ 2,40 2 0,396
A Selbst-AESp -0,71 £ 6,54 0 -5,00 £ 2,97 -6 0,038
A Anhedonie -1,93+4,76 -1,5 -4,00 £ 4,24 -4 0,473
A Soziale Anhedonie -0,25 + 3,64 -0,5 -4,60 + 2,07 -5 0,016
A Physische Anhedonie -1,71+£1,90 -1,5 -0,5+2,12 -0,5 0,467

In der genaueren Betrachtung der Veranderung der Anhedonie zeigt die Gruppe unzufrieden
einen deutlichen medianen Anstieg in der sozialen Anhedonie, wahrend die Gruppe
zufrieden keine mediane Veranderung aufweist. Postoperativ unterscheiden sich beide
Mediane nicht (siehe Abbildung 14.2.-1). Die Veranderungen im Bereich der Depression
verlaufen dagegen fast parallel mit Verbesserungen in beiden Gruppen.

soziale Anhedonie BDI- Gesamtwert
10 - 20 -
[
8 | 16
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= ]
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8 4 g 8 | .\-
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| —a—zufrieden 41 —a— zufrieden
0 \ i 0 : i
praoperativ . 6 Monate postoperativ praoperativ 6 Monate postoperativ
Zeitpunkt Zeitpunkt

Abb.: 14.2.1: Darstellung der Mediane der sozialen Anhedonie und des Gesamtwertes im BDI fiir die Gruppen
zufrieden und unzufrieden zu den Zeitpunkten praoperativ und 6 Monate postoperativ

14.2.3 Personlichkeitsmerkmale

In sdmtlichen Personlichkeitsmerkmalen liegen allenfalls geringe Veranderungen und keine
signifikanten Ergebnisse vor. Hypothese 11 kann fiir diese Bereiche somit nicht
angenommen werden. Tabelle 14.2-3 prasentiert die zugehdrigen Werte.
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Tabelle 14.2-3: Mittelwerte, Standardabweichung (M + SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests
nach Mann-Whitney zum Vergleich der Differenz der Werte innerhalb der Persodnlichkeitsmerkmale fir die

Gruppen zufrieden und unzufrieden

zufrieden (n=18) unzufrieden (n=6)
A Personlichkeitsmerkmale M + SD Md M+ SD Md p
A TPQ Neugierverhalten -1,63 £ 4,52 -1,5 1,00 £ 3,74 0,214
A TPQ Schadensvermeidung 0,13+4,95 0 -3,60 + 7,16 0,406
A TPQ Belohnungsabhangigkeit 0,19 + 3,58 -0,5 2,00 £ 2,55 2 0,171

14.2.4 Soziale Unterstlitzung

Die Skalen zur sozialen Unterstutzung weisen hohere Werte bei positiver sozialer
Unterstlitzung auf, so dass eine negative Differenz einer Verbesserung in diesem Bereich
entspricht. Bezuglich der positiven Unterstitzung, erfasst anhand des SSUK, zeigen
wahrend die

lediglich die zufriedenen Patienten eine tendenzielle Verbesserung,

unzufriedenen postoperativ schlechtere Werte erreichen (Tabelle 14.2-4).

Tabelle 14.2-4: Mittelwerte, Standardabweichung (M + SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests
nach Mann-Whitney zum Vergleich der Differenzen der Werte fiir die soziale Unterstitzung fir die Gruppen

zufrieden und unzufrieden

zufrieden (n=18) unzufrieden (n=6)
A soziale Unterstlitzung M+ SD Md M + SD Md p
A SSUK positive Unterstitzung -1,60 £ 12,32 -1 9,50 + 11,71 9 0,078
A SSUK belastende Interaktionen 0,33£6,23 -2 1,00 + 6,06 2 0,579

Innerhalb beider Gruppen liegen allerdings deutliche Schwankungen vor, so dass sich
insgesamt kein signifikanter Unterschied ergibt und Hypothese 11 fiir diesen Bereich nicht

bestatigt werden kann.
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Die genauere Analyse der Daten zeigt fur die soziale Unterstitzung einen praoperativen
Unterschied im Median, wahrend postoperativ beide Gruppe denselben Median aufweisen.
Dabei zeigen die unzufriedenen Patienten eine Verschlechterung, die zufriedenen hingegen
eine Verbesserung (Abbildung 14.2-2). Die vergleichende Betrachtung der Angaben zu den
belastenden Interaktionen ergibt dagegen fir beide Gruppen eine Verminderung.

14.2.5 Bewaltigungsstrategien

Sowohl in den Personlichkeitsmerkmalen als auch in den Bewaltigungsstrategien zeigen
sich eher geringe Veranderungen und insgesamt keine signifikanten Unterschiede zwischen
den Gruppen zufrieden und unzufrieden. Tabelle 14.2-5 prasentiert die zugehoérigen Werte.

Tabelle 14.2-5: Mittelwerte, Standardabweichung (M + SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests
nach Mann-Whitney zum Vergleich der Differenzen der Werte zu den Bewaltigungsstrategien fiir die Gruppen
zufrieden und unzufrieden

zufrieden (n=18) unzufrieden (n=6)
A Bewaltigungsstrategien M+ SD Md M+ SD Md p
A MND -0,12 + 3,12 0 1,67 £ 3,98 0 0,420
A MND positive Strategien 1,00+ 8,13 -3 -0,17 + 3,31 0,5 0,888
A MND negative Strategie/Vermeidung -0,12+£ 3,12 0 1,67 £ 3,98 0 0,621

Ein Vergleich der Bewaltigungsstrategien im Umgang mit Off-Phasen wurde aufgrund der
postoperativ fehlenden Off-Phasen in Studie | nicht durchgefihrt.

14.2.6 Psychosoziale Aspekte und Zufriedenheit

Innerhalb der psychosozialen Bereiche zeigen sich fur beide Gruppen tendenzielle
Verbesserungen in den Variablen subjektive motorische Beeintrachtigung, Selbstandigkeit
und Auftreten in der Offentlichkeit. Unterschiede in den Differenzen kdénnen allerdings nicht
bestatigt werden, so dass Hypothese 11 fur diese Variablen verworfen werden muss.
Tabelle 14.2-6 enthalt die zugehoérigen Werte der Teststatistik.

Tabelle 14.2-6: Mittelwerte, Standardabweichung (M = SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests
nach Mann-Whitney zum Vergleich der Differenzen zu den Werten der psychosozialen Aspekte fir die Gruppen
zufrieden und unzufrieden

zufrieden (n=18) unzufrieden (n=6)
A psychosoziale Variablen M + SD Md M+ SD Md p
A Subjektive motor. Beeintrachtigung 1,00+ 0,84 1 0,40 £ 0,55 1 0,134
A Selbstandigkeit 1,06 £ 1,12 1 0,80 + 1,30 0 0,526
A Auftreten in der Offentlichkeit 1,06 £ 1,12 1 0,20 + 0,45 0 0,085

Hinsichtlich der Angaben zur Zufriedenheit in anderen Bereichen liegen fur samtliche Skalen
tendenzielle Verbesserungen fir die Gruppe zufrieden vor. Die Patienten der Gruppe
unzufrieden berichten dagegen aus medianer Sicht keine Verbesserung in der Zufriedenheit
mit der Beweglichkeit und Verschlechterungen in der Zufriedenheit mit nicht motorischen
Fahigkeiten, der klinischen Behandlung und dem eigenen Gesundheitszustand. Der
Unterschied zwischen beiden Veranderungen fallt einzig fir die Zufriedenheit mit der
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Beweglichkeit signifikant aus. Fur die Bereiche der motorischen Fahigkeiten und des
Gesundheitszustandes zeigen sich marginal signifikante Unterschiede. Die zugehorige
Teststatistik ist in Tabelle 14.2-7 aufgefuhrt.

Tabelle 14.2-7: Mittelwerte, Standardabweichung (M £ SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) des U-Tests

nach Mann Whitney zum Vergleich der Differenzen der Zufriedenheitswerte in anderen Bereichen fiir die

Gruppen zufrieden und unzufrieden (N=24)

zufrieden (n=18) unzufrieden (n=6)
A Zufriedenheit M+ SD Md M + SD Md p
A Zufriedenheit Beweglichkeit -2,33 + 2,06 -3 0,17 £ 1,16 0 0,008
A Zufriedenheit nicht motor. Fahigkeiten | -2,33 £ 3,81 -3 3,33 £ 4,41 3,5 | 0,023
A Zufriedenheit klinische Behandlung -0,93 + 2,31 -1 0,40 +1,34 1 0,230
A Zufriedenheit Gesundheitszustand -2,29 + 1,38 -2 0,60 = 2,07 1 0,016
A Zufriedenheit soziales Umfeld -0,86 + 2,80 -0,5 2,00 = 3,52 0,5 | 0,033
A Zufriedenheit soziale Unterstitzung -0,08 + 3,59 1 4,67 £2,52 5 0,043
A Relevanz soziale Unterstiitzung -0,93 + 3,77 -1 3,00 £ 5,29 4 0,122

In der Einschatzung der Zufriedenheit bezuglich des sozialen Umfeldes und der sozialen
Unterstlitzung liegen, wie auch fiir die zugehdérigen Fragebogenergebnisse (siehe Kapitel
14.2.4), keine signifikanten Unterschiede vor. Allerdings zeigen Patienten der Gruppe
zufrieden tendenziell eine Verbesserung, wahrend sich die Werte der Gruppe unzufrieden
verschlechtern (siehe Abbildung 14.2-3). Die Relevanz der sozialen Unterstiitzung verandert
sich vor allem fir die Gruppe unzufrieden, jedoch ohne dass der Unterschied zwischen den
beiden Gruppen signifikant ausfallt. Die zugehdrigen Werte sind in Tabelle 14.2-7 aufgelistet.

Zufriedenheit Beweglichkeit Zufriedenheit soziale Unterstiitzung
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Abb.: 14.2-3: Darstellung der Mediane der Zufriedenheit mit der Beweglichkeit und der Zufriedenheit mit der
sozialen Unterstitzung fiir die Gruppen zufrieden und unzufrieden zu den Zeitpunkten praoperativ und 6 Monate
postoperativ
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14.4 Zusammenfassung der Ergebnisse

Praoperativer Vergleich

Hypothese 10a konnte lediglich marginal fir den Gesamtwert im BDI bestatigt werden.
Dabei berichten unzufriedene Patienten praoperativ tendenziell mehr depressive Symptome
als zufriedene Patienten. Entgegen der eigentlichen Hypothese berichten die unzufriedenen
Patienten aulerdem préoperativ mehr soziale Unterstitzung und sind auch signifikant
zufriedener mit ihrer sozialen Unterstlitzung und dem sozialen Umfeld. Hypothese 10c
konnte damit fiir diese Teile bestatigt werden.

Darlber hinaus liegt eine signifikant héhere Anzahl an primaren Erwartungen in der Gruppe
zufrieden vor.

Vergleich der Differenzen

In beiden Gruppen zeigen sich fur den Grofteil der Variablen Veradnderungen zwischen pra-
und postoperativ. Ein marginal signifikanter Unterschied in den Differenzen liegt fir die Skala
der sozialen Anhedonie vor, wobei unzufriedene Patienten hier eine deutlichere
Verschlechterung zeigen. Auch weisen Letztere eine Verschlechterung in der Zufriedenheit
mit dem sozialen Umfeld und der sozialen Unterstitzung auf, welche jedoch Uber die
Gruppe nicht signifikant ausfiel.

Ein signifikantes Ergebnis in Hinblick auf Hypothese 11 zeigt sich in der Differenz der Werte
zur Zufriedenheit mit der Beweglichkeit. Wahrend die Patienten der Gruppe zufrieden sich
hier verbessern, weisen Patienten der Gruppe unzufrieden eine mediane Verschlechterung
auf. Ahnliche Veranderungen liegen fir die Zufriedenheit mit den nicht motorischen
Fahigkeiten und dem Gesundheitszustand vor, die allerdings als lediglich marginal
signifikant einzustufen sind.
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15 Interpretation und Diskussion der Ergebnisse Studie Il

Der Betrachtung der einzelnen Ergebnisse und ihrer Diskussion wird eine Stellungnahme
bezliglich der methodischen Einschrankungen dieser Studie vorangestellt.

15.1 Methodische Einschrankungen

Auf deutliche individuelle Unterschiede innerhalb der Erkrankung wird bereits im
theoretischen Teil dieser Arbeit eingegangen. Auch innerhalb der verwendeten Stichproben
zeigen sich anhand der Standardabweichungen deutliche Unterschiede zwischen einzelnen
Patienten. Um trotz dieser Unterschiede signifikante Ergebnisse zu erzielen, bedarf es einer
ausreichend groRen Stichprobe. Die hier vorliegende Stichprobe ist daflir zu klein, wobei
einzelne Ausreilier zu Verzerrungen der Gesamtverteilung fiihren.

Darlber hinaus werden die Differenzen von ordinalskalierten Variablen gebildet. Das
Ergebnis kann damit nur eine erste Abschatzung der eigentlichen Effekte und Unterschiede
darstellen. Anderseits liegen entsprechende intervallskalierte Skalen derzeit nicht vor.

Auch die Einteilung der Erwartungen und deren Auswertung sind teilweise als problematisch
einzustufen. So gibt der Groldteil der Patienten keine sekundaren oder unrealistischen
Erwartungen an. Dementsprechend wurde die entsprechende Zelle mit einer ,,0“ ausgefillt.
Dies fuhrt zu einer Schieflage der Verteilung. Die Auswertung der primaren Erwartungen ist
dagegen aufgrund der zahlreichen Nennungen in beiden Gruppen als vergleichbar
einzustufen.

Das gewahlte Zeitintervall zwischen der pra- und postoperativen Datenerhebung liegt in
dieser Studie bei sechs Monaten. Dieser Zeitraum wurde gewahlt, um einerseits eine
Gewohnung an die THS zu ermdglichen, andererseits aber Veranderungen aufgrund
anderer Faktoren zu minimieren. Einige Arbeiten weisen allerdings darauf hin, dass sich
Effekt im nicht motorischen Bereich, wie dem sozialen Umfeld, das eigene Wohlbefinden
und die Lebensqualitat, erst im spateren Verlauf zeigen (Siderowf et al., 2006). Eine solche
Entwicklung kénnte ein weiterer Grund fir die vorliegenden Ergebnisse sein.

15.2 Praoperativer Vergleich

Die zweite Studie dient vor allem der Beantwortung der Frage, ob die postoperativen
Unterschiede zwischen den Gruppen zufrieden und unzufrieden auf die praoperativen Daten
Ubertragen werden kénnen.

Anhand der vorliegenden Daten konnte die zugehdrige Hypothese nicht bestatigt werden.
Weder in den psychischen Variablen noch in den Personlichkeitsmerkmalen, der sozialen
Unterstltzung, den Bewaltigungsstrategien oder den psychosozialen Variablen zeigen sich
hypothesekonforme Unterschiede. Einzig flr die abhangige Variable AV15 BDI ergibt sich
ein marginal signifikantes Ergebnis. Demnach berichten spater unzufriedene Patienten
bereits praoperativ mehr depressive Symptome als Patienten der Vergleichsgruppe. Das
Ergebnis kann als Hinweis auf den Zusammenhang zwischen Depressivitit und
Zufriedenheit sowie die Bedeutung der Erfassung depressiver Symptome im Rahmen der
Indikationsstellung gewertet werden. Diese Schlussfolgerung wird durch andere Arbeiten
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untermauert, die einen Zusammenhang zwischen der praoperativen Depressivitat und der
postoperativen Auffalligkeit beschreiben (Houeto et al., 2002). Ein weiteres Argument fir die
Bedeutung der Depressivitat ist die Korrelation zum subjektiven Wohlbefinden (Deuschl et
al., 2006; Starkstein & Merello, 2002).

Nicht im Einklang mit der eingangs gestellten Hypothese stehen die Ergebnisse in der
sozialen Unterstlitzung. So berichten Patienten der Gruppe unzufrieden praoperativ mehr
positive Unterstitzung als die spater zufriedenen Patienten. Damit einhergehend
beschreiben sich die unzufriedenen Patienten als zufriedener mit ihrem sozialem Umfeld und
ihrer sozialen Unterstlitzung. Letztere ist ihnen dariber hinaus auch wichtiger als den
Patienten der Vergleichsgruppe.

Die Annahme, dass sich die beiden untersuchten Gruppen in ihren primaren Erwartungen
unterscheiden, konnte anhand dieser Studie bestatigt werden. So nennen Patienten der
Gruppe zufrieden signifikant mehr Erwartungen, die direkt durch die THS beeinflussbar sind.
Diese Ergebnisse weisen erneut auf die Relevanz einer Auseinandersetzung mit den
Erwartungen der Patienten hin.

Fir die Variablen zur praoperativen Zufriedenheit mit anderen Bereichen kdénnen signifikante
Ergebnisse flir die Zufriedenheit mit dem sozialen Umfeld und der sozialen Unterstitzung
gezeigt werden. Im Einklang mit den Fragebogenergebnissen zur sozialen Unterstitzung
ergeben sich dabei héhere Zufriedenheitswerte fir Patienten der Gruppe unzufrieden. Die
Zufriedenheit mit der eigenen Beweglichkeit, den nicht motorischen Komponenten sowie
dem Gesundheitszustand unterscheidet sich dagegen nicht zwischen den untersuchten
Gruppen. Diese Ergebnisse sind mit den fehlenden Unterschieden in den klinischen und
subjektiven Malien zur Einschatzung der eigenen Beeintrachtigung vereinbar. Demnach
schatzen beide Gruppen ihre motorische und nicht motorische Beeintrachtigung praoperativ
ahnlich ein.

15.3 Vergleich der Differenzen

In der Betrachtung der Differenzen zur Ermittlung von Veranderungen Uber die ersten
Monate mit der THS ergeben sich vor allem fir die klinische Beeintrachtigung und die
psychischen Variablen erkennbare Veranderungen. Allerdings weisen die beiden
betrachteten Gruppen zufrieden und unzufrieden ahnliche Differenzen auf, so dass die
zugehorige Hypothese nicht bestatigt werden kann.

Die genauere Betrachtung der einzelnen Veranderungen zeigt tendenzielle Verbesserungen
im Bereich der klinischen Skalen zur Motorik und Alltagsbewaltigung sowie im Fragebogen
zur Depressivitat. Dem gegenuber stehen tendenzielle Verschlechterungen in den Bereichen
Apathie und Anhedonie. Diese Zunahme an Antriebsminderung und Freudlosigkeit ist bereits
aus anderen Studien bekannt (Funkiewiez et al., 2004).

Far die soziale Anhedonie liegt in dieser Studie ein marginal signifikanter Unterschied in der
Differenz vor, wobei die unzufriedenen Patienten eine Verschlechterung aufweisen, wahrend
sich in der Gruppe zufrieden keine mediane Veranderung zeigt. Diese Ergebnisse werden
unter 15.4 im Zusammenhang mit dem pra- und postoperativen Vergleich diskutiert.
Innerhalb der Zufriedenheit mit anderen Bereichen liegen die einzigen signifikanten
Ergebnisse zur Hypothese 11 vor. So zeigen unzufriedene Patienten eine leichte mediane
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Verschlechterung in der Einschatzung der Zufriedenheit mit der eigenen Beweglichkeit,
zufriedene Patienten dagegen eine klare mediane Verbesserung. Der Unterschied der
Differenzen ist als signifikant einzustufen. Bereits die praoperativen Mediane fielen
unterschiedlich aus, obgleich der Unterschied anhand der Range nicht statistisch bestatigt
werden konnte. Dies ist eventuell auf die verwendete Skala zuriickzufihren und sollte in
weiteren Arbeiten genauer untersucht werden, zumal die THS vor allem auf die
Beweglichkeit der Patienten einen direkten Einfluss auslbt, aus psychosozialen Griinden
aber zunehmend ein Beginn der Therapie bei weniger eingeschrankter Beweglichkeit
angestrebt wird. Die zugehdrigen Patienten sind oftmals weniger unzufrieden mit ihrer
Beweglichkeit und wahlen das Verfahren, um zukiinftige Einschrankungen aufzuschieben.
Die vorliegenden Daten liefern einen ersten Hinweis daflir, dass bei diesen Patienten ein
erhohtes Risiko flir eine postoperative Unzufriedenheit besteht. Diesem Prozess kann
eventuell mit einer ausfihrlichen Aufklarung begegnet werden. Letztere erfolgt bisher
unstandardisiert, so dass eine Verzerrung der Ergebnisse durch die Art der Aufklarung nicht
ausgeschlossen werden kann. DarlUber hinaus bleibt nach wie vor unklar, warum sich einige
Patienten als unzufriedener mit der Beweglichkeit einstufen, obgleich fur alle Patienten von
einem positiven motorischen Effekt auszugehen ist.

Die Differenzen der Zufriedenheit mit den nicht motorischen Bereichen und dem
Gesundheitszustand unterscheiden sich marginal zwischen den beiden
Untersuchungsgruppen. Fir die Zufriedenheit mit der sozialen Unterstitzung, dem sozialen
Umfeld und der klinischen Behandlung liegen keine signifikanten Unterschiede vor.

15.4 Zusammenfassende Betrachtung der untersuchten Bereiche

Innerhalb der betrachteten psychischen Variablen ergibt sich im praoperativen Vergleich der
Gruppen zufrieden und unzufrieden ein marginal signifikantes Ergebnis fur den Gesamtwert
im BDI, der die Depressivitat der Patienten erfasst. Im Verlauf weisen beide Gruppen eine
tendenzielle Verbesserung auf, die sich im Ausmaf nicht voneinander unterscheidet. Diese
Ergebnisse in Verbindung mit dem hochsignifikanten postoperativen Unterschied in Studie |
weisen auf die Bedeutung dieser Variable bei M. Parkinson hin. Dabei zeigt sich, dass
depressive Symptome zumindest teilweise bereits vor der Operation vorliegen und damit
eher nicht durch die THS selbst verursacht werden. In der vorliegenden Arbeit ergibt sich
eine leichte Verbesserung der Depressionswerte nach begonnener THS in beiden Gruppen,
die zwar nicht hinsichtlich ihrer Signifikanz untersucht wurde, aber bereits anhand anderer
Studien belegt werden konnte (Deuschl et al., 2006; Houeto, Mallet, Mesnage, du Montcel,
Behar et al., 2006).

Ein anderer Effekt zeigt sich flr die soziale Anhedonie. Patienten beider Gruppen
unterscheiden sich praoperativ nicht signifikant in diesem Bereich, obgleich die zufriedenen
Patienten einen tendenziell héheren Wert im Fragebogen zur Anhedonie aufweisen. Ein
solcher Wert entspricht einem verminderten Gefiihl an Freude in sozialen Kontakten.
Postoperativ zeigt die Gruppe zufrieden keine Veranderung in der sozialen Anhedonie
wahrend die Gruppe unzufrieden eine Verschlechterung aufweist und damit einen ahnlichen
Gesamtwert erreicht. Mit diesen Ergebnissen im Einklang, kann auch in Studie | postoperativ
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kein Unterschied zwischen den Werten zur sozialen Anhedonie beider Gruppen
nachgewiesen werden. Da in anderen Studien bisher kaum auf die Anhedonie eingegangen
oder Letztere im Rahmen allgemeiner Fragebdgen mit erfasst wird, sind vergleichbare
Ergebnisse nicht bekannt.

In der vorliegenden Arbeit zeigt sich ein erster Zusammenhang zwischen der Bewertung der
sozialen Unterstitzung und der Anhedonie. So beschreiben Patienten der Gruppe
unzufrieden praoperativ neben den tendenziell geringeren Werten in der sozialen Anhedonie
eine groRere Zufriedenheit mit ihrem sozialen Umfeld und der sozialen Unterstitzung.
Aulerdem berichten sie mehr soziale Unterstlitzung. In der postoperativen Messung weisen
diese Patienten tendenziell hdhere Werte in der sozialen Anhedonie auf, nennen weniger
soziale Unterstlitzung und eine allenfalls tendenzielle Verminderung der zugehérigen
Zufriedenheit. Patienten der vorliegenden Gruppe zufrieden zeigen dagegen kaum eine
Veranderung in diesen Bereichen, erreichen aber bereits praoperativ hdhere Werte in der
sozialen Anhedonie und zeigen eine vergleichsweise geringe Zufriedenheit mit der sozialen
Unterstitzung und dem sozialen Umfeld. Allerdings schatzen sie die soziale Unterstitzung
auch als weniger wichtig fir sich ein. Dies steht im Einklang mit den erhéhten Werten in der
sozialen Anhedonie.

Ein selektiver Gruppeneffekt kann in der vorliegenden Arbeit aufgrund der geringen
StichprobengroRe nicht ausgeschlossen werden. Diese Annahme wird auch durch die
Ergebnisse in Studie | verstarkt. Dort zeigen sich postoperativ signifikante Unterschiede in
der sozialen Unterstitzung, wobei Patienten der Gruppe zufrieden mehr soziale
Unterstltzung berichten. Zudem ist von deutlichen individuellen Unterschieden in der
Bedeutung und der Wahrnehmung dieser Variablen auszugehen, die bei einer kleinen
Stichprobe ebenfalls zu Verzerrungen flihren kénnen.

Insgesamt sollten die genauen Zusammenhange der Anhedonie und der Einschatzung der
sozialen Variablen direkt in einer eigenstandigen Arbeit untersucht werden.

Die Ergebnisse des ersten Teils dieser Studie weisen ebenfalls auf die Bedeutung
realistischer Erwartungen hin. Eventuell sind falsche Erwartungen bzw. die nicht Erfullung
der eigenen Erwartungen postoperativ mogliche Ursachen fir eine allgemeine Aufgabe des
Patienten. So stellt die THS fur viele Patienten die einzige mogliche Alternative zur
medikamentdsen Therapie dar und gilt damit als letzter Ausweg bei deutlichen motorischen
Schwierigkeiten und starken Nebenwirkungen. Fir einen solchen Zusammenhang sprechen
auch die Ergebnisse von Montel & Bugener (2009), die in einer Gruppe von stimulierten
Patienten die Bewaltigungsstrategie ,Informationssuche® signifikant seltener vorfanden als in
der Gruppe der medikamentds behandelten Parkinson-Patienten.
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Studie lll: Erwartungen und Bedenken gegentiber der THS

16 Theoretische Voruberlegungen Studie Ill

Die vorliegenden Ergebnisse der vorangegangenen Studien weisen auf die Bedeutung der
Erwartung der Patienten bei der Verbesserung der Behandlungszufriedenheit hin. Dabei
berichten unzufriedene Patienten tendenziell weniger realistische Erwartungen als spater
zufriedene Patienten (Studie Il). Zudem schatzen Letztere den Grad ihrer erfillten
Erwartungen als signifikant hoher ein, wobei dieser Effekt selbst bei einem unzureichenden
klinischen Ergebnis bestatigt wurde. Bereits im Vorfeld der THS sollte deshalb neben den
klinischen Voraussetzungen auch stets die personlichen Ziele des Patienten abgeklart
werden.

Allerdings ist anhand der vorliegenden Ergebnisse nur ein kleiner Einblick in die
Erwartungen der Patienten mdéglich. Dartber hinaus ist die Generalisierbarkeit der gezeigten
Ergebnisse nicht gegeben. So gibt es bisher kein einheitliches Vorgehen fir die praoperative
Untersuchung und Aufklarung des Patienten. Ziel dieser Studie ist es deshalb, einen ersten
Einblick in die Erwartungen und Bedenken von Patienten im gesamten deutschsprachigen
Raum zu geben. Dabei sollen sowohl bereits stimulierte Patienten als auch nicht stimulierte
Patienten untersucht werden. Um eine solche Datenerhebung zu erméglichen, wurde ein
entsprechender Fragebogen entwickelt und im Rahmen der ,Parkinson-Nachrichten®
verodffentlicht. Dieses Magazin wird von der Deutschen Parkinson Vereinigung (DPV)
herausgegeben und sowohl an die eigenen Mitglieder als auch an interessierte Fachkliniken
und Mediziner versand. Da die DPV im gesamten Bundesgebiet vertreten ist, kbnnen so
Bedenken und Erwartungen von Patienten erfasst werden, die nicht in der Neurologie der
Uniklinik Kiel operiert werden. Sowohl die Fragebogenerstellung als auch die
Datenerhebung erfolgte in Zusammenarbeit mit Mitarbeitern der Neurologischen Klinik des
Universitatsklinikums Dusseldorf und wurde von Medtronic, dem filhrenden Hersteller der
Impulsgeber, unterstitzt.

Neben den Erwartungen und Bedenken soll in dieser Studie auch die Einstellung von nicht
stimulierten Patienten untersucht sowie mégliche Zusammenhange zu anderen subjektiven
Variablen erfasst werden. Innerhalb der Gruppe der stimulierten Patienten geht es dartber
hinaus um die Einschatzung der Zufriedenheit mit der THS. Zudem soll versucht werden,
mdgliche Einflussfaktoren zur Vorhersage der Zufriedenheit festzulegen. In einem dritten
Schritt werden die beiden Patientengruppen hinsichtlich ihrer Angaben in den einzelnen
Bereichen miteinander verglichen.

Da im Verlauf der Erkrankung nicht nur die Patienten selbst, sondern auch nahestehende
Angehdrige Einschrankungen beschreiben, werden Letztere im Rahmen dieser Studie
ebenfalls aufgefordert, ihre Beeintrdchtigung aufgrund der Erkrankung des Betroffenen
sowie ihre Zufriedenheit mit der THS einzuschéatzen.

Anhand des Fragebogens werden nur die Aussagen von Patienten bzw. ihrer Angehdrigen
erfasst. Eine Aussage zum Ausmalf der klinischen Einschrankung ist somit nicht mdglich.
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Methodenteil

17 Design

Um die Fragestellungen 12 bis 23 zu beantworten, wird im Rahmen dieser Studie ein
eigenstandiger Fragebogen entwickelt und an Patienten mit und ohne THS versendet. Die
zugehorigen erfassten Variablen stehen in keinem direkten Zusammenhang zu den
Variablen der Studien | und Il. Deshalb wird mit der Nummerierung der abhangigen
Variablen bei 1 begonnen.

17.1 Unabh&ngige Variablen

Im Rahmen dieser Studie werden Patienten mit und ohne Hirnschrittmacher miteinander
verglichen. Daraus ergibt sich folgende unabhé&ngige Variable:
UV: Gruppe (ohne THS vs. mit THS)

17.2 Abhangige Variablen

Die einzelnen verwendeten abhangigen Variablen werden im Folgenden zusammenfassend
aufgefuhrt. Eine genauere Erlauterung der zugehdrigen Fragen und Skalierungen erfolgt in
Kapitel 18.2.2.

Als Maf3e fur die Schwere und die Beeintrachtigung durch die Erkrankung wird zum Einen
die Erkrankungsdauer erfasst. Auf3erdem erfolgt eine Einschatzung der subjektiven
Beeintrachtigung  durch  die  Parkinson-Erkrankung und die  Abfrage der
Alltagsbeeintrachtigung anhand der entsprechenden Unterskala im PDQ-39. Daruiber hinaus
wird auch die Beeintréachtigung der Angehdrigen erfragt.

Beeintrachtigung

AV1: Erkrankungsdauer

AV2: subjektive Beeintrachtigung
AV3: ADLppg

AV4: Beeintrachtigung Angehdrige

Zusétzlich wird nach dem Vorhandensein von Nebenwirkungen gefragt, das die nicht
stimulierten Patienten auch in der Schwere einstufen. Fir die Gruppe mit THS erfolgt eine
direkte Erfassung einzelner Nebenwirkungen.

Nebenwirkungen

AV5: Vorhandensein Nebenwirkungen
AV6: Beeintrachtigung Nebenwirkung
AV7:. Nebenwirkung THS
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In Bezug auf die Therapie der THS sollen zunachst die Verteilungen der unterschiedlichen
Informationsquellen unterschieden werden. AufRerdem werden der Zuspruch durch den
behandelnden Neurologen, die Einstellung gegenlber der THS und die Entscheidung zur
THS abgefragt, so dass sich insgesamt folgende abhéangige Variablen ergeben.

Informationsquellen und Einstellung THS

AV8: Informationsquelle
AV9: Zuspruch Neurologe
AV10: Einstellung THS
AV11: Entscheidung ja/nein

Auch die Erwartungen an die THS werden erfasst und dargestellt. In Anlehnung an die
vorherige Studie erfolgt anschlielBend eine Zuteilung zu den Kategorien primére, sekundare
und unrealistische Erwartungen. Zur Beantwortung der Fragestellungen 13, 14, 17 und 18
fliel3t die Anzahl der jeweils berichteten Erwartungen in die Auswertung ein. Im Vergleich der
beiden Patientengruppen wird dagegen das Vorhandensein der entsprechenden
Erwartungen kodiert. Die stimulierten Patienten sollen dartber hinaus angeben, inwieweit
ihre Erwartungen erfullt wurden.

Erwartungen

AV12: Erwartung THS

AV13: Anzahl priméarer Erwartungen

AV14: Anzahl sekundarer Erwartungen

AV15: Anzahl unrealistischer Erwartungen

AV16: Vorhandensein primarer Erwartungen
AV17: Vorhandensein sekundarer Erwartungen
AV18: Vorhandensein unrealistischer Erwartungen
AV19: Grad der erflllten Erwartungen

Neben der Erfassung der Erwartungen dient die Studie auch der Erhebung der Bedenken.
Dabei werden sowohl das einfache Vorhandensein als auch die speziellen Bedenken
abgefragt.

Bedenken

AV20: Vorhandensein Bedenken
AV21: Bedenken THS

Zuséatzliche Variablen fir Patienten mit THS

Fur die Gruppe der stimulierten Patienten ergeben sich eine Reihe weiterer Variablen, die im
Folgenden aufgeflhrt, teilweise jedoch lediglich deskriptiv ausgewertet werden. Eine genaue
Erlauterung erfolgt diesbeziglich in Kapitel 18.2.2.

AV22: Grinde THS
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AV23: Grad praoperative Aufklarung
AV24: Belastung OP

AV25: Zufriedenheit

AV26: Zufriedenheit Angehdrige

In die deskriptive Auswertung flieRen dartber hinaus die Variablen erneute Zustimmung zur
THS und die Weiterempfehlung ein. Aufgrund der fehlenden, zugehorigen Fragestellung wird
diesen Variablen jedoch keine abhangige Variable zugeordnet.

17.3 Inhaltliche und statistische Hypothesen

Aufgrund der fortlaufenden Nummerierung der Fragestellungen in Kapitel 6 beginnen die in
dieser Studie genannten Hypothesen nicht erneut bei eins. Vielmehr ist die jeweilige
Nummerierung der Hypothese direkt der zugehdrigen Fragestellung zugeordnet.

17.3.1 Patienten ohne THS

Fragestellung 12, die nach den Bedenken und Erwartungen beziglich der THS fragt, ist
deskriptiv zu klaren, so dass weder entsprechende inhaltliche noch statistische Hypothesen
formuliert werden kdnnen.

Fur die Gruppe ohne THS werden Zusammenhange zwischen der Einstellung gegeniber
der THS und den Angaben zur Beeintrachtigung sowie der Beeintrachtigung durch die
Nebenwirkungen, dem Zuspruch durch den Neurologen und dem Vorhandensein primérer
Erwartungen untersucht. Die zugehdorige inhaltliche Hypothese lautet:
Hypothese 13: Es zeigt sich ein signifikanter linearer Zusammenhang zwischen der
Einstellung gegentber der THS und der Erkrankungsdauer, der subjektiven und
alltagliche Beeintrachtigung, dem Zuspruch durch den Neurologen, dem
Vorhandensein von Bedenken, den Erwartungen, der Beeintrachtigung durch die
Nebenwirkungen sowie der Beeintrachtigung der Angehorigen.

Ho: Die Korrelation zwischen der AV10 Einstellung THS und der AV1 bis AV4 sowie AV6,

AV9, AV13 bis AV15 und AV20 ist gleich 0. p=0

H;: Die Korrelation zwischen der AV10 Einstellung THS und der AV1 bis AV4 sowie AV6,
AV9, AV13 bis AV15 und AV20 ist signifikant ungleich O. p#0

Darlber hinaus soll die Entscheidung zur Therapie anhand der genannten Daten
vorhergesagt werden. Da es sich um eine explorative Erhebung handelt, werden die
einzelnen Gewichte so gewahlt, dass sie hinreichend viel Varianz durch hinreichend wenig
Pradiktoren aufklart. Dementsprechend kann nur eine inhaltliche Hypothese formuliert
werden.

Hypothese 14:. Es gibt eine Regressionsgleichung fur die Entscheidung zur THS,
deren Pradiktoren aus den Variablen der Beeintrachtigung, dem Zuspruch des
Neurologen, der Beeintrachtigung durch Nebenwirkungen und der primaren
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Erwartungen ausgewahlt werden bei hinreichend ausreichende Aufklarung der
Gesamtvarianz.

17.3.2 Patienten mit THS

Auch fur die Gruppe mit THS soll zunachst deskriptiv Fragestellung 12 beantwortet werden
(siehe 17.3.1). Zusétzlich erfordern Fragestellung 15 und 16 die Aufstellung der priméaren
Grunde fiur die Operation und der vorhandenen Nebenwirkungen. Die Beantwortung aller
drei Fragestellungen erfolgt rein deskriptiv und ohne Angaben von inhaltlichen oder
statistischen Hypothesen.

Dartber hinaus werden zur Beantwortung von Fragestellung 17 die Zusammenhéange
zwischen der Zufriedenheit der Patienten mit der THS wund der Faktoren der
Beeintrachtigung sowie stimulationsbedingte Variablen untersucht. Dazu wird folgende
inhaltliche Hypothese formuliert.
Hypothese 17: Es =zeigt sich ein signifikanter Zusammenhang zwischen der
Zufriedenheit mit der THS und der Erkrankungsdauer, der subjektiven und alltaglichen
Beeintrachtigung, dem Vorhandensein von Nebenwirkungen, den Erwartungen, dem
Vorhandensein von Bedenken, der praoperativen Aufklarung, der subjektiven
Belastung durch die Operation sowie der Beeintrachtigung und der Zufriedenheit der
Angehdrigen.

Hqo: Die Korrelation zwischen der AV25 Zufriedenheit THS und AV1 bis AV5, AV13 bis

AV15, AV19, AV20, AV23, AV24 und AV26 ist gleich 0. p=0

Hi: Die Korrelation zwischen der AV25 Zufriedenheit THS und AV1 bis AV5, AV13 bis
AV15, AV19, AV20, AV23, AV24 und AV26 ist signifikant ungleich 0. p=0

Fragestellung 18 postuliert das Vorhandensein einer Vorhersagegleichung fur die
Zufriedenheit anhand der subjektiven Faktoren. Dies soll in einem weiteren Schritt explorativ
Uberprift werden, wobei die Anzahl der Préadiktoren hinreichend minimiert werden soll.
Folglich kann auch hier lediglich eine inhaltliche Hypothese formuliert werden.

Hypothese 18: Es gibt eine Regressionsgleichung fir die Zufriedenheit, deren
Pradiktoren aus den Variablen zur Beeintrachtigung, den Nebenwirkungen, den
Erwartungen, dem Vorhandsein von Bedenken, der praoperativen Aufklarung, der
Belastung durch die Operation und der Beeintrachtigung der Angehdrigen ausgewahlt
werden, und einen hinreichend grofRen Anteil an Varianz aufklaren.

17.3.3 Vergleich ohne vs. mit THS

Im Vergleich von bisher nicht stimulierten und stimulierten Patienten werden zur
Beantwortung von Fragestellung 19 mogliche Unterschiede in den Angaben zur
Beeintrachtigung (AV1 bis AV4) betrachtet. Da fir die THS sowohl Belege flr die motorische
Verbesserung als auch fir die der Alltagsbeeintrachtigung und der Lebensqualitéat vorliegen,
sollten die stimulierten Patienten geringere Werte in der Beeintrachtigung aufweisen. Einzig
fur den Bereich der Erkrankungsdauer ist von einem umgekehrten Effekt auszugehen.
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Grund ist das Klinische Vorgehen, nachdem sich die Indikation zur THS erst nach
langjahriger Erkrankung stellt. Aufgrund der bisher fehlenden Daten zur expliziten
Selbsteinschatzung gibt, wird die inhaltliche Hypothese jedoch ungerichtet formuliert.
Hypothese 19: Patienten der Gruppe ohne THS unterscheiden sich in der
Erkrankungsdauer, der subjektiven und alltaglichen Beeintrachtigung sowie der
Beeintrachtigung der Angehdrigen von Patienten der Gruppe mit THS.
Ho: Die Erwartungswerte der abhangigen Variablen AV1 bis AV4 unterscheiden sich
nicht fur die Gruppen ohne THS und mit THS. MoTHs = MTHs

H,: Die Erwartungswerte der abhangigen Variablen AV1 bis AV4 unterscheiden sich fur
die Gruppen ohne THS und mit THS. Hoths # HTHs

Darlber hinaus wird davon ausgegangen, dass die Verteilungen der Nebenwirkungen
aufgrund der verminderten medikamentdosen Nebenwirkungen in der Gruppe mit THS
unterscheiden. Analog zu Fragestellung 20 wird folgende Hypothese formuliert.
Hypothese 20: Die Gruppen ohne THS und mit THS unterscheiden sich im
Vorhandensein von Nebenwirkungen voneinander.
Ho: Die Verteilungen des Vorhandenseins von Nebenwirkungen unterscheiden sich nicht
in den Gruppen ohne THS und mit THS. VoTHS = VTHS

H;: Die Verteilungen des Vorhandenseins von Nebenwirkungen unterscheiden sich in
den Gruppen ohne THS und mit THS. VoTHS Z VTHS

Ausgangspunkt fir unterschiedliche Erwartungen und Bedenken gegenuber der THS
konnen unter anderem die verwendeten Informationsquellen sein (siehe Fragestellung 21 im
Kapitel 6). Deshalb werden die angegebenen Verteilungen der Informationsquellen beider
Gruppen miteinander verglichen und hinsichtlich der Unterschiede analysiert. Die zugehorige
Hypothese lautet:
Hypothese 21: Die Verteilungen der angegebenen Informationsquellen unterscheiden
sich fir die Gruppen ohne THS und mit THS.

Ho: Die Verteilungen der einzelnen Informationsquellen unterscheiden sich fur die

Gruppen ohne THS und mit THS nicht. VoTHS = VTHS

Hi: Die Verteilungen der einzelnen Informationsquellen unterscheiden sich fur die
Gruppen ohne THS und mit THS. VoTHS # VTHS

Des Weiteren sollen die Verteilungen einzelner Erwartungen und Bedenken ausgewertet
werden. Innerhalb der Erwartungen wird davon ausgegangen, dass realistische Erwartungen
eher zu einer Zufriedenheit fihren. Demnach miusste die Gruppe mit THS mehr primare
Erwartungen und weniger unrealistische Erwartungen aufweisen als die Gruppe ohne THS.
Dazu wird folgende inhaltliche Hypothese aufgestellt.
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Hypothese 22: Die Verteilungen des Vorhandenseins von primaren, sekundaren und
unrealistischen Erwartungen unterscheiden sich in den Gruppen ohne THS und mit
THS.
Ho: Die Verteilungen der einzelnen Arten von Erwartungen unterscheiden sich nicht in
den Gruppen ohne THS und mit THS. VoTHS = VTHS

H,: Die Verteilungen der einzelnen Arten von Erwartungen unterscheiden sich in den
Gruppen ohne THS und mit THS. VoTHS 7 VTHS

Wahrend fur Fragestellung 11 bereits einzelne Bedenken der Patienten aufgelistet werden,
missen fur Fragestellung 23 die Haufigkeitsverteilungen der am meisten genannten
Bedenken beider Gruppen miteinander verglichen werden. Die zugehérige inhaltliche
Hypothese postuliert Unterschiede zwischen den zugehérigen Verteilungen.
Hypothese 23: Die Verteilungen der genannten Bedenken unterscheiden sich in den
Gruppen ohne THS und mit THS.

Ho: Die Verteilungen der genannten Bedenken unterscheiden sich nicht in den Gruppen

ohne THS und mit THS. VoTHS = VTHS

H,: Die Verteilungen der genannten Bedenken unterscheiden sich in den Gruppen ohne
THS und mit THS. VoTHS # VTHS

17.4 Storvariablen und MalRnahmen zur Kontrolle

Die vorliegende Studie erhebt die zugehorigen Daten anhand eines speziell entwickelten
Fragebogens. Dabei ergeben sich folgende Storvariablen.

Testsituation

Die Datenerhebung erfolgt nicht in einer standardisierten Untersuchungssituation. Da die
Patienten den Fragebogen vorwiegend zu Hause ausfiullen, kbnnen die
Rahmenbedingungen ganz unterschiedlich ausfallen. Anhand der beiliegenden Instruktionen
wird versucht, EinflussgroRen wie zusehende Angehdrige, zu minimieren. So wird der
Patient ausdriicklich darauf hingewiesen, den Fragebogen selbstéandig auszufillen. Ist der
Betroffene motorisch zu stark eingeschrankt, muss allerdings Hilfe in Anspruch genommen
werden.

Antworttendenzen

Schon aus der Testsituation ergeben sich Mdglichkeiten zu Antworttendenzen. So kann es
bei Inanspruchnahme von Hilfe beim Ausfillen zum Verheimlichen von Problemen oder zur
Uberbetonung von Defiziten kommen. Zum Anderen kann auch ein verandertes
Antwortverhalten auf Seiten der Angehdrigen nicht ausgeschlossen werden (z.B. um den
Partner nicht zu verletzen).

Gleichzeitig besteht die Gefahr, dass einige Patienten sich bewusst oder unbewusst sozial
erwinscht erscheinen lassen. Dem wird zum Einen mit unterschiedlich gerichteten Fragen
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und einem grof3en Teil an offenen Fragen begegnet. Zum Anderen wird in der Einleitung zur
ehrlichen und ausfuhrlichen Beantwortung aufgefordert.

Unterschiedlicher Informationsgehalt

Insgesamt sind grof3e Unterschiede im Informationsgehalt zur THS zu erwarten, die sich
auch auf den Vergleich zwischen den Gruppen auswirken kdnnen. Dies kdnnte nur durch
eine Wissensabfrage kontrolliert werden, was im Rahmen des Fragebogens nicht moglich
ist. Um Verzerrungen aufgrund volligem Unwissen zu vermeiden, wird die Frage: ,Haben Sie
bereits von der Hirnschrittmachertherapie gehort?* dem Fragebogen der nicht stimulierten
Patienten vorangestellt. Patienten, die die Frage verneinen, werden von der weiteren
Datenanalyse ausgeschlossen.

Unterschiedliche Lokalisation der Elektroden

Waéhrend die vorherigen Studien allein Patienten mit THS im subthalamischen Nucleus
untersuchen, ist die Zuordnung der Elektrodenposition in dieser Studie nicht gewahrleistet.
Dies wurde die Erfassung zusétzlicher Angaben durch den behandelnden Arzt erfordern, die
im Rahmen dieser Befragung nicht mdglich ist. Samtliche Schlussfolgerungen kénnen
deshalb nur allgemein zur Therapie der THS gezogen werden.

Beeintrachtigung durch komorbide Erkrankungen

Das Vorliegen anderer Erkrankungen wird nicht erfasst. Eine Uberlagerung der
Einschatzung beziglich der Einschréankungen ist damit mdglich. Um diese einzuschranken,
wird stets nach der Beeintrachtigung aufgrund von M. Parkinson gefragt.

Auswertungsprobleme

Da die Auswertung Uber die Kategorisierung der Antworten zu mehreren offenen Fragen
erfolgt, ergeben sich weitere Stérvariablen. So kann ein Beurteilereffekt nicht
ausgeschlossen werden. Zudem kann es in der Beurteilung zu Verzerrungen aufgrund der
Dateneingabe Uber mehrere Monate kommen. Um beide Effekte einzugrenzen, werden zum
Einen die Kategorien bereits vor der Datenerhebung festgelegt und ausfuhrlich beschrieben.
Zum Anderen erfolgt eine Korrektur der Kategorisierung nach der vollstandigen
Dateneingabe durch einen zweiten Versuchsleiter.

Fehlinterpretationen

Bei unleserlicher Schrift oder sehr knappen Beantwortung der offenen Fragen kann in
Einzelfallen eventuell keine genaue Zuordnung erfolgen. So kann die genannte Erwartung
~Sprache” sowohl im Sinne einer erwarteten Verbesserung als auch im Sinne einer
Verschlechterung interpretiert werden. Antworten, die beide Versuchsleiter nicht Kklar
zuordnen, werden deshalb von der weiteren Datenanalyse ausgeschlossen.
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18 Durchfihrung

18.1 Versuchspersonen

Der verwendete Fragebogen wurde von 683 Patienten und 561 Angehdrigen bearbeitet. Da
der Grof3teil des Fragebogens auf die Stimulation ausgerichtet ist, werden Patienten, die die
Frage: ,Haben Sie bereits von der Hirnschrittmachertherapie gehort?* mit ,NEIN®
beantworten, von der weiteren Datenanalyse ausgeschlossen. Dies trifft auf 36 Patienten zu,
so dass insgesamt 647 Patienten- und 538 Angehdérigenaussagen zur Auswertung zur
Verfuigung stehen.

Im Folgenden werden die einzelnen Patientengruppen zundchst getrennt voneinander
betrachtet.

18.1.1 Patienten ohne THS

Die Gruppe der nicht stimulierten Patienten umfasst 543 Patienten und die Aussagen von
440 Angehorigen. Dabei liegen mit 61,5% mehr Fragebdgen von Mannern (n=334) als von
Frauen (38,5%, n=209) vor. Das mittlere Alter der Gruppe betragt 69,6 (SD=7,698) und
reicht von 44 bis 89 Jahre. Im Mittel sind die Patienten seit 10,3 Jahre erkrankt (SD= 6,84).

18.1.2 Patienten mit THS

104 Patienten sowie 90 Angehorige beantworteten den Fragebogenteil fur Patienten mit
THS. Auch hier liegen mehr Fragebtgen von Mannern vor (n=68, 65,5%). Das mittlere Alter
betragt 65,75, wobei Patienten zwischen 32 und 80 Jahren die Fragebdgen beantworteten.
Die mittlere Erkrankungsdauer betragt 18 Jahre (SD=5,83) und die mediane
Stimulationsdauer drei Jahre. Die genaue prozentuale Verteilung der Stimulationsdauer zeigt
Abbildung 18.1-1.
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Abb. 18.1-1: Prozentuale Verteilung der Stimulationsdauer der befragten Patienten
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18.1.3 Vergleich ohne vs. mit THS

Im direkten Vergleich von Patienten mit und ohne THS zeigt sich neben der
unterschiedlichen Gesamtanzahl ein deutlicher Altersunterschied. Die nicht stimulierten
Patienten sind im Mittel signifikant &lter als die nicht stimulierten (p<0,001), weisen aber eine
kirzere Krankheitsdauer auf. Zudem liegt das Alter bei mehreren Patienten Uber der klinisch
verwendeten Altersgrenze von 75 Jahren. Diese Schieflage wird durch den Ausschluss von
Patienten Uber 75 Jahren ausgeglichen. Nach der Korrektur ergeben sich die folgenden
Verteilungen fur das Alter.

Tabelle 18.1-1: Mittelwert (M), Standardabweichung (SD) und Median (Md) fir das Alter in den beiden Gruppen
ohne THS und mit THS sowie das Signifikanzniveau (p) des U-Tests von Mann-Whitney

ohne THS (N=417) | mit THS (N=99)

M+ SD Md M+ SD Md p
Alter 66,78 + 6,28 68 65,10+ 8,04 | 66 | 0,087
In den so entstandenen Gruppen zeigen sich keine Unterschiede in der

Geschlechtsverteilung und im Vorhandensein einer Demenzdiagnose. Auch die Verteilungen
der Angehorigenantworten auf die Frage, ob sie sich eher durch die motorische
Beeintrachtigung der Patienten oder aber durch Verdnderungen im Wesen oder im
Gedachtnis beeintréachtigt fuhlen, unterscheiden sich nicht zwischen beiden Gruppen (siehe
Tabelle 18.1-2).

Tabelle 18.1-2: Absolute (H) und relative (h) Haufigkeitsverteilung von Geschlecht, Diagnose Demenz und
Hauptgrund fir die Beeintrachtigung der Angehdrigen der Gruppe ohne THS (n=417) und mit THS (n=99) sowie
das zugehorige Signifikanzniveau (p) des Chi2-Tests

ohne THS mit THS | Gesamt p
Geschlecht Marm!mh H (h) 253 (0,61) | 64 (0,65) | 317 (0,61)
Weiblich H (h) 164 (0,39) | 35(0,35) | 199 (0,39) | 0,465
Diagnose Nein H (h) 315 (0,92) | 77 (0,90) | 392 (0,92)
Demenz JaH (h) 26 (0,08) 9 (0,10) 35 (0,08) 0,391
Weder Gedachtnisstdrung/
Wesensanderung noch motorische | 16 (0,05) 5 (0,06) 21 (0,05)
Hauptgrund | Beeintréchtigung H (h)
fur die Gedachtnisstorung/
Beeintrachti- | Wesensanderung H (h) 90 (0.26) 24(0,28) | 114(0,27)
gung d_(_er_ Motorische Beeintrachtigung H (h) 177 (0,52) | 40(0,47) | 217 (0,51)
Angehorigen Sowohl Gedachtnisstérung/
Wesensanderung als auch 56 (0,17) 16 (0,19) | 72 (0,17) 0,844
motorische Beeintrachtigung H (h)
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18.2 Operationalisierung / Material

Neben der Operationalisierung der einzelnen unabhangigen und abhéngigen Variablen, wird
in diesem Kapitel auf die Konstruktion des verwendeten Fragebogens sowie die
Datenerhebung und die zugehdrige Auswertung eingegangen.

18.2.1 Operationalisierung der unabhangigen Variablen

Die Operationalisierung der unabhangigen Variable Gruppe erfolgt Uber die Selbstangaben
der Patienten im Fragebogen. Eine Beschreibung der zugehérigen Stichproben ist unter 18.1
(Versuchspersonen) nachzulesen.

18.2.2 Operationalisierung der abhangigen Variablen

Erkrankungsdauer

Die erste abhangige Variable Erkrankungsdauer wird Uber die Abfrage des Zeitpunktes der
Diagnose operationalisiert. Die Erhebung erfolgt nicht tber die direkte Abfrage der Dauer, da
Letztere im klinischen Alltag oft ungenau formuliert wird und gerade bei langeren Verlaufen
Uber Jahre gleich bleibt. Die Angabe kann in Monaten oder Jahren erfolgen und wird zur
Auswertung fir alle Patienten in Jahren formuliert.

AV1: Erkrankungsdauer

Subjektive Beeintrachtigung

Da der fur die Studie entwickelte Fragebogen nur von Patienten bzw. Angehdrigen ausgefullt
werden soll, kbnnen insgesamt nur subjektive Mal3e erfasst werden. Dies gilt auch fir den
Grad der klinischen Beeintrachtigung. Die Operationalisierung erfolgt in einer ersten Abfrage
anhand einer visuellen Analogskala (VAS) zur Einschatzung der subjektive Beeintrachtigung
aufgrund des M. Parkinson. Wie alle hier verwendeten VAS ist die Skala genau zehn
Zentimeter lang und reicht von 0 bis 100 mit Abstufungen in Zehnerschritten. Zudem sind
den Enden verbale Kodierungen zugefugt. Im Fall der Beeintrachtigung entspricht die O der
Einschatzung ,nicht beeintrachtigt” und die 100 der Einschatzung ,schwerst beeintrachtigt”.
Zur Auswertung werden die Millimeter zwischen der O und dem Kreuz ausgemessen und
angegeben. Abbildung 18.2-1 zeigt die VAS fur die Frage zur subjektiven Beeintrachtigung
durch M. Parkinson.

nicht schwerst
beeintrachtigt besirtrachtigt
a 10 20 30 40 50 B0 T 80 a0 100

Abb. 18.2-1: Darstellung der visuellen Analogskala (VAS) fur die Frage: ,Wie stark fuhlen Sie sich vom M.
Parkinson beeintrachtigt?"

Die Skala wird sowohl von den Patientengruppen als auch von den Angehdrigen bearbeitet.
Dabei geben Letztere an, wie stark sie sich in ihrem Lebensraum durch die Parkinson-
Erkrankung beeintrachtigt fihlen.
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Eine zweite Abfrage der Beeintrachtigung erfolgt Uber die Unterskala ,Aktivititen des
taglichen Lebens” aus dem PDQ-39. Der PDQ-39 ist ein standardisierter, speziell flr
Parkinson-Patienten entwickelter Fragebogen und erfasst die Lebensqualitdt tber die
Abfrage von acht Bereichen: Mobilitat, Aktivitdten des taglichen Lebens (ADL), emotionales
Wohlbefinden, Stigmatisierung, soziale Unterstitzung, Kognition, Kommunikation und
korperliche Beschwerden. Insgesamt besteht der Fragebogen aus 39 Fragen, die jeweils in
Hinblick auf ihr Zutreffen bewertet werden sollen. Dabei stehen folgende funf
Antwortmdglichkeiten zur Verfigung.
niemals — selten — manchmal — haufig — immer

Im vorliegenden Fragebogen wird die Alltagsbeeintrachtigung Uber die entsprechende
Unterskala ADL abgefragt. Die Ubrigen Unterskalen entfallen. Zur Berechnung des
Gesamtwertes erfolgt eine Umkodierung der verbalen Antwortma@glichkeiten in die Zahlen
von 0 bis 4 und eine Summenbildung Uber die vorgegebene Formel (Peto, Jenkinson,
Fitzpatrick & Greenhall, 1995):

ADLppo= (1+2+3+4+5+6)/24 * 100

Die Erhebung der Alltagsbeeintrachtigung anhand des PDQ-39 erfolgt zusatzlich zur
Verwendung der VAS, um die zugehdrigen Bereiche einzeln abfragen zu kdnnen. Dieses
Vorgehen ermdglicht ein differenzierteres Bild der Alltagsbeeintrachtigung und eine grof3ere
Vergleichbarkeit der Werte.

AV2: subjektive Beeintrachtigung

AV3: ADLppg

AV4: Beeintrachtigung Angehorige

Nebenwirkungen

Beide Patientengruppen werden zum Vorhandensein belastender Nebenwirkungen befragt.
Fur die Gruppe ohne THS erfolgt dies explizit fir die Nebenwirkungen der
Parkinsonmedikation. Weil medikamentose Nebenwirkungen sehr unterschiedlich ausfallen
kénnen, wird als Antwortmadglichkeit neben der reinen Zustimmung (,Ja, derzeit habe ich
belastende Nebenwirkungen®) oder Ablehnung (,Ich habe keine belastenden
Nebenwirkungen®) auch die Option ,Derzeit nicht, aber innerhalb der letzten 4 Wochen*
vorgegeben. Da fast alle Parkinson-Patienten im Verlauf der Erkrankung Nebenwirkungen
durch die Medikation berichten, wird auf die Formulierung ,Ja, ich hatte belastende
Nebenwirkungen* verzichtet.
Zudem erfolgt die Einschatzung der Beeintrachtigung im Alltag aufgrund der
medikamentdsen Nebenwirkungen anhand einer VAS mit den Polen 0 ,nicht beeintrachtigt”
bis 100 ,schwerst beeintrachtigt”.

AV5: Vorhandensein Nebenwirkungen

AV6: Beeintrachtigung NW

Das Vorhandensein von Nebenwirkungen bei stimulierten Patienten geht als AV5 in die
Auswertung ein. Hier bezieht sich die Frage jedoch explizit auf Nebenwirkungen von der
Stimulation. Da fur die deskriptive Auswertung Komplikationen und Nebenwirkungen im
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gesamten Verlauf der THS-Therapie von Bedeutung sind, unterteilen sich die
Antwortmdoglichkeiten wie folgt:

- Ja, derzeit habe ich belastende Nebenwirkungen

- Ja, ich hatte belastende Nebenwirkungen

- Ich habe keine belastende Nebenwirkungen
Zum Vergleich beider Gruppen wird aufgrund der unterschiedlichen Formulierung auf die
mittlere Kategorie verzichtet und nur das Vorhandensein von Nebenwirkungen (ja/nein)
herangezogen.
AulRerdem sollen die Nebenwirkungen im Einzelnen erfasst werden. Dies erfolgt anhand der
expliziten Aufforderung ,Wenn ja, welche?", deren Antwort rein deskriptiv ausgewertet wird.

AV7:Nebenwirkung THS

Informationsquellen und Einstellung THS

Zur Abfrage der Informationsquellen werden sdmtliche Teilnehmer gefragt, von wem und wie
sie von der Therapie der THS gehdrt haben. Die Beantwortung erfolgt GUber das Ankreuzen
verschiedener Antwortmdglichkeiten. Die markierten Items werden im Rahmen der
Auswertung den vier Kategorien personliches Umfeld, DPV/SHG, Arzt/Klinik und Medien
zugeordnet (siehe auch Tabelle 18.2-1). Die Abkurzung DPV steht dabei fur die Deutsche
Parkinson Vereinigung, die Abklrzung SHG fir die Selbsthilfegruppen.

Tabelle 18.2-1: Kategorien der Informationsquellen und die zugehdérigen Antwortmdglichkeiten

Kategorie Zugehdrige Iltems
Persodnliches Umfeld Freunde/Bekannte, Familie, Partner
DPV/SHG Selbsthilfegruppe, DPV, andere Betroffene
Arzt/Klinik Hausarzt, Neurologe, neurologische Fachklinik/Rehaklinik
Medien Fernsehen, Zeitung, Radio, Internet

Da die Patienten im Rahmen der Mehrfachantworten Items aus unterschiedlichen
Kategorien ankreuzen kdnnen, missen die einzelnen Kategorien in der Auswertung getrennt
voneinander betrachtet werden.

AV8: Informationsquellen

Als externes Mal3 fur die Eignung zur THS dient der Zuspruch des Neurologen. Die Variable
wird Uber die Frage ,Hat Ihr Neurologe Ihnen zu einem Hirnschrittmacher geraten?*
operationalisiert. Als Antwortmdglichkeiten kann zwischen ,ja“ — ,nein“ — ,eher abgeraten“
gewahlt werden. Zur Auswertung werden den Antworten die Zahlen 1 bis 3 zugeordnet:

1= ,nein*
2 = ,eher abgeraten”
3=,ja"

AV9: Zuspruch des Neurologen
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Die Einstellung gegeniiber der THS wird fir die Patienten ohne THS Uber die Aufforderung
.Bitte bewerten Sie anhand lhres derzeitigen Wissens lhre Einstellung gegeniber der
Hirnschrittmachertherapie!” operationalisiert. Die Beantwortung erfolgt Uber eine VAS, die
von 0 (,sehr negativ®) bis 100 (,sehr positiv*) reicht. Der gemessene Abstand vom Nullpunkt
in Millimetern geht in die weitere Auswertung ein.

AV10: Einstellung THS

Die Frage ,Kommt fUr Sie grundsatzlich eine Hirnschrittmacheroperation in Frage?“ dient der
Erfassung der Zustimmung zur THS und richtet sich an die Gruppe ohne THS. Als
Antwortmdglichkeiten sind die Aussagen ,ja“ und ,nein” vorgegeben. Um ein Auslassen der
Frage zu vermeiden, wird dariber hinaus eine dritte Antwortmoglichkeit eingefigt:
,momentan nicht, eventuell spater®. Zur Uberpriifung von Hypothese 14 soll anhand anderer
Variablen die Entscheidung zur THS vorhergesagt werden, wobei lediglich verwertet werden
kann, ob sich der Patient grundsatzlich fir die Therapie entscheiden wiirde oder aber diese
komplett ablehnt. Deshalb werden fiir die Bearbeitung von Hypothese 14 die beiden
Antwortmdoglichkeiten ,ja“ und ,momentan nicht, eventuell spater zusammengefasst und
dem ,nhein“ gegentber gestellt.
AV11: Entscheidung ja/nein

Fir die bereits stimulierten Patienten muss die Frage wie folgt umformuliert werden:
~Wirden Sie mit Ihrer heutigen Erfahrung einer Hirnschrittmachertherapie erneut
zustimmen®. Dabei sind ,ja“, ,nicht sicher” und ,nein“ als Antwortmdoglichkeiten vorgegeben,
denen zur Auswertung die Zahlen von 1-3 zugeordnet werden. Aufgrund der
unterschiedlichen Formulierung ist eine direkte Vergleichbarkeit beider Grof3en nicht
gegeben. Da daruber hinaus keine eigenstandige Fragestellung vorliegt, wird die Variable
nicht als abhangige Variable definiert, sondern lediglich deskriptiv im Rahmen der
Einzelfallanalyse betrachtet.

Erwartungen

Der vorliegende Fragebogen dient vordergrindig der Erfassung von Erwartungen und
Bedenken mit der THS. Deshalb werden beide Patientengruppen anhand der offenen
Fragen ,Was erwarten Sie von der THS?* bzw. ,Welche Erwartungen hatten Sie an die
THS?" gebeten, ihre Erwartungen nieder zu schreiben. Um eine Auswertung zu
ermdglichen, wurden bereits wahrend der Fragebogenentwicklung mdgliche Kategorien
anhand der Vorerfahrungen zusammengestellt und eine entsprechende Zuordnung
festgelegt. Letztere ist in Tabelle 18.2-2 dargestellt. Aussagen, die keiner der vorher
entwickelten Kategorien zugeordnet werden konnten, wurden direkt in die weitere
Datenverarbeitung tbernommen und zur Auswertung in eine neue Kategorie eingeordnet.
AV12: Erwartung THS

Uber die deskriptive Auswertung der berichteten Erwartungen hinaus, erfolgt in Anlehnung
an das Vorgehen in Studie Il die Einteilung der berichteten Erwartungen in die Gruppen
primér beeinflussbar und sekundéar beeinflussbar sowie unrealistisch. Wahrend
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Erwartungen, die direkt durch die Stimulation beeinflussbar sind als primar bezeichnet
werden, gelten Erwartungen, die eher in Folge von anderen Veranderungen nach
begonnener Stimulation beeinflussbar sind, als sekundar. Die genaue Zuteilung kann der
entsprechenden Tabelle in Kapitel 13.2.2 entnommen werden.

Tabelle 18.2-2: Vor der Datenerhebung festgelegte Kategorien und zugehdrige Items fur die offene Frage zu den
Erwartungen

Kategorie Items (erwartete Verbesserung in den Bereichen...)
Motorische/klinische Tremor, Steifigkeit, Uberbewegungen (Fluktuationen),
Verbesserung Feinmotorik (Knopfe knépfen etc.), Schreiben, Freezing
Verbesserung nicht Schwitzen, Inkontinenz/Harnprobleme, Verstopfung,
motor. Komplikationen Schwindel, Schmerzen, Schlaf

Reduzierung der Medikamente, weniger abhangig von
Medikation Medikamenten, nachlassende Wirkung, Reduzierung
Nebenwirkung (Halluzination)
Sprache Kommunikation, Verstandlichkeit, Aussprache, Sprechen
selbstandig versorgen (anziehen, waschen), unabhéngig von
Selbstandigkeit Pflege, Verbesserung der Selbstandigkeit, Erhaltung der
Selbstandigkeit
Haltung/Gang gerade Haltung, aufrechter Gang, besseres Laufen
Lebensqualitat emotionales Wohlbefinden, Stigmatisierung, Depression
Kognition Gedachtnis, Aufmerksamkeit, Handlungsplanung
Soziale Aspekte soziale Kontakte/Unterstltzung, weniger Vermeidung, Apathie,
mehr Selbstvertrauen
Heilung ~Wieder der Alte sein®, gesund werden, zurtickdrehen der Uhr
Ausdauer bessere Ausdauer, weniger schlapp
Berufliche Aktivitat Erhaltung der Berufsfahigkeit, Wiedereinstieg in den Beruf
Sonstiges Weitere nicht gelistete Aspekte, bitte Stichwortartig notieren

Die jeweilige Anzahl der genannten primaren, sekundaren und unrealistischen Erwartungen
geht als abhangige Variable in die weitere Auswertung ein.

AV13: Anzahl priméarer Erwartungen

AV14: Anzahl sekundarer Erwartungen

AV15: Anzahl unrealistischer Erwartungen

Daruber hinaus soll das reine Vorhandensein einzelner Erwartungen zwischen den beiden
Gruppen untersucht werden, so dass drei dichotome Variablen zuséatzlich formuliert werden.
Dies erfolgt Uber folgende Zuteilung:

0 = Patient nennt keine Erwartung der Kategorie

1 = Patient nennt mindestens eine Erwartung der Kategorie

AV16: Vorhandensein priméarer Erwartungen

AV17: Vorhandensein sekundarer Erwartungen
AV19: Vorhandensein unrealistischer Erwartungen
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Patienten mit THS und ihre Angehdrigen werden dariiber hinaus gebeten, den Grad der
erfillten Erwartungen anzugeben. Zur Einschétzung ist eine VAS abgebildet, die von 0 ,nicht
erfullt” bis 100 ,mehr als erfllt“ reicht. Der Abstand in Millimetern zwischen 0 und dem Kreuz
geht als abhangige Variable AV19 in die weitere Auswertung ein.

AV19: Grad erflllte Erwartungen

Bedenken

Das Vorhandensein von Bedenken wird als Antwort auf die Frage: ,Haben Sie aufgrund
ihres derzeitigen Wissens Bedenken gegeniber der Hirnschrittmachertherapie?* als
dichotomes Merkmal erfasst. Bei Bejahung der Frage wird zusatzlich zur ausfihrlichen
Darstellung der Bedenken aufgefordert. Die Frage richtet sich an die Patienten beider
Gruppen. Fir bereits stimulierte Patienten erfolgt eine leichte Umformulierung im Sinne von
.Hatten Sie Bedenken gegeniber einem Hirnschrittmacher?”. Die jeweiligen Antworten
werden mit O fur ,nein” bzw. 1 fur ,ja* kodiert und gehen als abhéngige Variable AV20 in die
Auswertung ein.

AuRBerdem erfolgt eine Auswertung der genannten Bedenken, wobei bereits bei der
Datenerhebung eine allgemeine erste  Zuordnung moglicher Aussagen zu
zusammenfassenden Bereichen vorliegt. Tabelle 18.2-3 zeigt die im Vorfeld der Befragung
festgelegten Kategorien sowie die zugehdérigen Aussagen.

Tabelle 18.2-3: Vor der Datenerhebung festgelegte Kategorien und zugehdrige Items fur die offene Frage zu den
Bedenken

Kategorie Zugehdrige Aussagen
Operative Bedenken Blutung, Entziindungen, Verletzungen von Hirnstrukturen
(Intraoperative mit Behinderungen, schmerzhafte Operation,
Komplikationen/ Wach- Wachzustand wahrend OP, Operation im medikamentdsen
Operation) Off-Zustand, Operation bei vollem Bewusstsein

Batterieverlust, Haufiges/aufwendiges Wechseln der
Batterie, Storanfalligkeit, Verrutschen der Elektroden/des
Stimulators, Kabelprobleme, plétzliche/unerwartete
Ausfélle

Haare ab, Kabel sichtbar, sichtbarer Stimulator,
zurtickbleibende Narben

Gefuhl der Fremdsteuerung, Personlichkeits- oder
Wesenséanderungen, Fremdkoérper, Veranderung der
Person, Apathie, Depression

Technische Probleme

Stigmata

Psychische Probleme,
Persdnlichkeitsverdnderungen

Kognition Gedéachtnisbeeintrachtigung, Demenz

Sprache Verschlechterung der Verstandlichkeit, Aussprache, des
Sprechens, Wortfindungsprobleme, beeintrachtigte
Lautstarke

Sonstiges Weitere nicht gelistete Aspekte, bitte Stichwortartig
notieren

Bedenken, die keiner der vorliegenden Kategorien zugeordnet werden kénnen, bilden die
Basis fur weitere Kategorien. Dabei flieRen Bedenken, die von mindesten 5% der jeweiligen
Gruppe genannt wurden, in die deskriptive Auswertung ein.
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Da die Patienten unterschiedlich viele Bedenken einer Kategorie nennen kdénnen, dies aber
inhaltlich nicht weiter sinnvoll ausgewertet werden kann, wird abschliel3end eine dichotome
Variable verwendet, die lediglich zwischen folgenden Auspréagungen unterscheidet:

0 = Patient nennt keine Bedenken der entsprechenden Kategorie

1 = Patient nennt mindestens ein Bedenken der Kategorie.

AV20: Vorhandensein Bedenken
AV21: Bedenken THS

Zusatzliche Variablen fir Patienten mit THS

Die abhangigen Variablen AV22 bis AV26 werden nur im Fragebogenteil der stimulierten
Patienten operationalisiert. Die erste Variable dient der deskriptiven Erfassung der
personlichen Grunde fir die Operation. Eine Zusammenfassung der angegebenen
Aussagen erfolgt analog zur AV12 Erwartungen THS anhand der in Tabelle 18.2-2
dargestellten Kategorien.

AV22: Grinde THS

Die Erfassung der abhéngigen Variablen praoperative Aufklarung (AV23) und Belastung OP
(AV24) erfolgt anhand von visuellen Analogskalen, die von 0 bis 100 reichen. Der Grad der
praoperativen Aufklarung wird Uber die Frage: ,Inwieweit wurden Sie vor der Operation
ausreichend uber die Hirnschrittmachertherapie aufgeklart?* erfasst, wobei die zugehdrige
Skala die Endpunkte ,keine Aufklarung“ und ,ausfihrliche Aufklarung” aufweist. Die VAS zur
Frage: ,Wie belastend haben Sie die Operation empfunden?” zeigt dagegen die Endpunkte
0 ,nicht belastend” und 100 ,Aul3erst belastend”. Zur Auswertung beider Fragen wird jeweils
der Abstand des Kreuzes vom Nullpunkt gemessen und in Millimetern angegeben. Die
zweite Skala ist in Abbildung 18.2-2 dargestellt.

AV23: Grad praoperative Aufklarung

AV24: Belastung OP

micht | | | | | I | | ] uBerst

belastend | | | | | | | | | | belastend
0 {0 20 a3 40 s &b 70 8 490 100

Abb. 18.2-2: Darstellung der VAS zur Frage: ,Wie belastend haben Sie die Operation empfunden?*

Die Zufriedenheit mit der THS wird anhand einer entsprechenden VAS mit den Endpunkten
0 ,nicht zufrieden” und 100 ,sehr zufrieden” erfasst, die sowohl die stimulierten Patienten als
auch deren Angehdrigen bearbeiten. Die Auswertung erfolgt analog zum Ubrigen Vorgehen
anhand der ausgemessenen Entfernung vom Nullpunkt in Millimetern.

AV25: Zufriedenheit

AV26: Zufriedenheit Angehdrige
Als indirektes Mal3 fir die eigene Zufriedenheit der stimulierten Patienten wird nach dem
Weiterempfehlen der Therapie und der potentiellen erneuten Zustimmung zur THS gefragt.

139



Studie Ill: Erwartungen und Bedenken gegentiber der THS Bettina Moller

Als Antwortmdglichkeiten auf die Frage zur Weiterempfehlung stehen dem Patienten die drei
Kategorien
»Ja, ich habe die Therapie bereits weiter empfohlen*
»Ja, ich wirde die Therapie weiter empfehlen, habe es bisher aber nicht getan“ und
.Nein“ zur Verfigung.
Die Frage ,Wirden Sie mit Ihrer heutigen Erfahrung einer Hirnschrittmachertherapie erneut
zustimmen?* kann mit ,Ja“, ,nicht sicher” oder ,nein“ beantwortet werden.
Beide Fragen werden lediglich deskriptiv im Rahmen der Einzelfallanalyse ausgewertet, so
dass keine spezifischen abhangigen Variablen formuliert werden.

18.2.3 Fragebogenkonstruktion

Der dieser Studie zugrundeliegende Fragebogen entstand in Kooperation der
Neurologischen Universitatskliniken Disseldorf und Kiel. Im ersten Schritt der Konstruktion
wurde das Rahmenkonzept aufgestellt und die relevanten Fragen von einer Kkleinen
Expertenrunde aus klinischen und psychologischen Fachpersonal zusammengestellt. Bereits
zu diesem Zeitpunkt stand die Unterteilung in vier Bereiche fest:

1. Allgemeiner Teil zur Erfassung der demographischen Daten

2. Fragebogenteil speziell fur Patienten ohne THS

3. Fragebogenteil speziell fir Patienten mit THS

4. Angehorigenteil mit der Unterteilung fir Angehdérige von Patienten ohne und mit

THS

Ziel des Fragebogens ist die explorative Erfassung von Griinden fir die Ablehnung der
Therapie, Bedenken und Erwartungen von Patienten sowie die Zufriedenheit der bereits
stimulierten Patienten. Da eine Beeinflussung des Patienten und Antworttendenzen
vermieden werden soll, werden vorwiegend offene Fragen und visuelle Analogskalen
verwendet. Um die offenen Fragen zumindest deskriptiv auswerten zu koénnen, erfolgt
bereits im Rahmen der Fragebogenkonstruktion eine Zusammenstellung von mdglichen
Antwortkategorien. Da bisher kein entsprechender Fragebogen vorliegt und vermehrt
anhand offener Fragen vorgegangen wird, werden auch teilweise &hnliche Fragen
aufgenommen. Dabei besteht zwar die Gefahr einer doppelten Messung derselben Aussage,
dies ist jedoch aufgrund des insgesamt explorativen Vorgehens der Studie zu
vernachlassigen.

Nach der Fertigstellung der Rohversion des Fragebogens erfolgte eine erste Uberpriifung
der einzelnen Items auf Verstandlichkeit anhand einer kleinen Patientengruppen (n=40).
Dabei wurden auch die Antwortkategorien getestet und teilweise erweitert. Die anschliel3end
Uberarbeitete Version wurde an die Mitglieder des Arbeitskreises ,Tiefe Hirnstimulation“ zur
Korrektur verschickt und erneut auf die Relevanz und Verwendbarkeit der einzelnen Items
sowie auf mogliche fehlende Items Uberprift. Erst nach dieser Korrektur erfolgte die
Erstellung der endgiltigen Version, die in den ,Parkinson Nachrichten® im April 2008
publiziert wurde. Die Originalversion des gesamten Fragebogens ist im Anhang C zu finden.
Eine Beschreibung der einzelnen Fragen erfolgt im vorangegangen Kapitel.
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18.3 Ablauf der Untersuchung

Der Fragebogen wurde in der Aprilausgabe 2008 der Zeitschrift ,Parkinson Nachrichten
veroffentlicht. Diese Zeitschrift geht an samtliche Mitglieder der DPV sowie an interessierte
klinische Mitarbeiter und wird in einer Auflage von 20.000 Exemplaren gedruckt. Dariiber
hinaus wurden einzelne Fragebtgen in den Universitatskliniken Disseldorf und Kiel verteilt.
Dem Fragebogen ist ein einleitender Teil vorangestellt, in dem Patient und Angehdrige tber
die einzelnen Teile und den Zweck des Bogens aufgeklart werden. Zudem ist dem Bogen
eine Einverstandniserklarung fur Patienten und Angehorige sowie eine genaue Erlauterung
zur Bearbeitung der verschiedenen Bereiche und der visuellen Analogskalen beigefligt.
Dabei werden Patienten dazu aufgefordert, den Fragebogen unabhéngig und spontan zu
beantworten sowie darauf hingewiesen, dass es keine richtigen und falschen Antworten gibt.
Die ausfuhrlichen Instruktionen dienen einer besseren Standardisierung und kdnnen Anhang
C entnommen werden. Trotz der genauen Instruktionen kann insgesamt nicht von einem
durchgehend gleichméafligen Ablauf der Untersuchung ausgegangen werden.

Samtliche Fragebdgen, die im Zeitraum von April bis September 2008 zurilickgesendet
wurden, gehen in die Datenauswertung ein.

18.4 Auswertung der erhobenen Daten

Der Darstellung der statistischen Auswertung wird eine allgemeine Beschreibung der
deskriptiven Analyse vorangestellt.

Die Dateneingabe begann bereits im Juni 2008 und endete im September desselben Jahres.
In einem ersten Schritt erfolgte dabei die Kategorisierung der offenen Antworten anhand der
vorgefertigten Zuordnungstabelle. Der anschlieenden Dateneingabe lag eine speziell
angefertigte Eingabemaske zugrunde, so dass direkt auf Fehleingaben oder Freilassungen
hingewiesen werden konnte. Am Ende des Erhebungszeitraums wurden samtliche Daten in
die Statistiksoftware SPSS importiert und noch einmal auf Fehl- oder Doppeleingaben sowie
auf Auslassungen Uberprtuift.

Die weitere Auswertung wird hypothesenspezifisch beschrieben.

Fragestellung 12, 15 und 16

Die genannten Fragestellungen erfordern die Auflistung der genannten Erwartungen, der
Bedenken, der primaren Grinde fir die Operation und der Informationsquellen. Die
Beantwortung erfolgt deskriptiv Uber die jeweilige Angabe der absoluten und relativen
Haufigkeiten.

Hypothese 13 und 17

Hypothesen 13 und 17 postulieren lineare Zusammenhange zwischen verschiedenen
ordinal- und intervallskalierten Variablen. Die Auswertung erfolgt deshalb fur alle Variablen
anhand der Korrelationsanalyse fir nonparametrische Daten nach Spearman. Dabei werden
den einzelnen Werten Rangplatze zugeordnet, die anschlielend in die eigentliche
Berechnung einflieBen. Das Verfahren ist der Korrelation nach Pearson leicht unterlegen,
d.h. die Korrelationen fallen in der Regel etwas niedriger aus bzw. werden seltener
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signifikant (Buhl & Zo6fel, 2002). Zur Auswertung werden die berechneten Korrelationen
sowie das zugehoérige Signifikanzniveau aufgefihrt.

Hypothese 14

Die zweite inhaltliche Hypothese dieser Studie postuliert die Vorhersagbarkeit der
Zustimmung zur Operation der nicht stimulierten Patienten durch die erfassten Parameter.
Da die mittlere Kategorie zusammen mit der Antwort ,Ja“ der Ablehnung gegeniiber gestellt
wird, besteht die abhangige Variable dieser Hypothese aus lediglich zwei Auspragungen.
Deshalb erfolgt die Auswertung anhand der bindren logistischen Regressionsanalyse.
Dieses Verfahren untersucht die Abh&ngigkeit einer dichotomen Variable von anderen
Variablen mit beliebigem Skalenniveau. Da das Vorgehen der explorativen
Hypothesengenerierung dient, wird die Regressionsanalyse schrittweise durchgefihrt, mit
dem Ziel, die Anzahl méglicher Pradiktoren zu verringern, wahrend gleichzeitig hinreichend
viel Varianz aufgeklart wird. Dabei erfolgt nach jeder Erh6éhung der Gesamtanzahl an
Pradiktoren die Bestimmung der Variablen mit dem gréf3ten Teil an insgesamt aufgeklarter
Varianz. Als Abbruchkriterium gilt ein Zuwachs an aufgeklarter Varianz von unter 0,01.
Neben dem R2z als MaR der aufgeklarten Varianz an der Gesamtvarianz werden die
Koeffizienten der ermittelten Gleichung inklusive der zugehérigen Gewichtungen und
Signifikanzniveaus sowie die Anzahl an korrekten Vorhersagen innerhalb der vorliegenden
Daten angegeben.

Hypothese 18

Auch Hypothese 18 postuliert die Vorhersagbarkeit einer abhangigen Variablen. Da es sich
bei Letzterer um den Grad der Zufriedenheit und damit um eine intervallskalierte Variable
handelt, erfolgt die Berechnung der zugehoérigen Gleichung Uber die multiple lineare
Regression. Anhand dieser kann aus mehreren Variablen eine Vorhersagegleichung erstellt
werden. Analog zur Hypothese 14 wird ein schrittweises Vorgehen zur Minimierung der
moglichen Pradiktoren bei gleichzeitig hinreichender Varianzaufklarung gewahlt. Neben dem
R2 werden die Koeffizienten und Komponenten der Gleichung sowie das jeweils zugehdorige
Signifikanzniveau angegeben.

Hypothese 19

Diese Hypothese postuliert Unterschiede zwischen den beiden voneinander unabhangigen
Gruppen ohne THS und mit THS. Die zugehérigen abhangigen Variablen sind bis auf die
Alltagsbeeintrachtigung im PDQ intervallskaliert und auch Letztere kann aufgrund der
verwendeten Gleichung als zumindest annéhernd intervallskaliert eingestuft werden. Um
eine weitere Voraussetzung fir die Verwendung parametrischer Verfahren zu klaren, wurde
der Kolmogorov-Smirnov-Test zur Prifung einer Normalverteilung durchgefuhrt. Der Test fiel
fur die meisten abhangigen Variablen signifikant aus, so dass die Annahme einer
Normalverteilung abgelehnt werden muss. Die zugehérige Statistik ist im entsprechenden
Kapitel des Ergebnisteils dargestellt (19.3.1). Zur Uberpriifung der eigentlichen Hypothese
werden bei fehlender Normalverteilung Einzelvergleiche anhand des U-Testes von Mann-
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Whitney durchgefuhrt. Dieses nonparametrische Verfahren wird bereits in Kapitel 8.4 dieser
Arbeit beschrieben.

Hypothese 20 bis 23

Zur Beantwortung der genannten Hypothesen mussen die Verteilungen einzelner Variablen
in den beiden Gruppen ohne THS und mit THS miteinander verglichen werden. Da samtliche
zugehoérigen abhangigen Variablen (AV5, AV8, AV15, AV16 und AV19) lediglich zwei
Auspragungen aufweisen, erfolgen die Vergleiche der Haufigkeiten anhand des exakten
Testes nach Fisher. Der Test wird auch bei kleiner Fallzahl als robust angesehen und
berechnet exakte Werte fiur die Wahrscheinlichkeit, die beobachteten Resultate zu erhalten,
wenn die Variablen voneinander unabhangig sind.

Zur Darstellung der Ergebnisse werden die einzelnen absoluten und relativen Haufigkeiten
sowie das zugehdrige Signifikanzniveau aufgelistet.

Wie in den vorangegangen Studien wird auch in dieser zur Vermeidung einer Aufblahung
der Irrtumswahrscheinlichkeit das Signifikanzniveau auf 0,01 herabgesetzt.
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19 Ergebnisse

19.1 Patienten ohne THS

Bevor die Ergebnisse zu den einzelnen Hypothesen dargestellt werden, erfolgt eine kurze
Auflistung der Auspragungen der abhangigen Variablen.

Tabelle 19.1-1: Deskriptive Daten zu den intervallskalierten abhéngigen Variablen der Gruppe mit THS

Abhéangige Variablen zur Beeintrachtigung M + SD Min Max
Erkrankungsdauer (Jahre) 10,30 + 6,84 0,67 42,00
Subjektive Beeintrachtigung 58,59 + 21,66 0 100
ADLppg 41,44 + 27,51 0 100
Beeintrachtigung Nebenwirkung 43,18 £ 26,19 0 97
Beeintrachtigung Angehérige 46,10 £ 26,19 0 99

Darlber hinaus ergibt sich folgende Haufigkeitsverteilung fir den Zuspruch des Neurologen.
75% der Patienten geben dabei an, dass ihr Neurologe Ihnen nicht zur Therapie der THS
geraten hat, wéhrend lediglich 10% die Antwort ,Ja“ ankreuzen.

Tabelle 19.1-2: Absolute (H) und relative (h) Haufigkeiten zur AV9
Zuspruch des Neurologen

Hat Ihr Neurologe Ihnen zur THS geraten? H (h)
Nein (hat abgeraten) 409 (0,75)
Eher abgeraten 48 (0,09)
Ja (hat zur THS geraten) 52 (0,10)
Fehlende Angaben 34 (0,06)

19.1.1 Deskriptive Auswertung der Erwartungen und Bedenken

Fragestellung 12 geht den Erwartungen und Bedenken der Patienten nach. Die folgende
Abbildung zeigt die erwarteten Verbesserungen in den einzelnen Bereichen. Dabei ist die
Angabe von Mehrfachantworten maglich.

Erwartungen

Beruf

Ausdauer

Sprache

Soziale Aspekte
Selbstandigkeit

Heilung

nicht motorische Symptome
Haltung/Gang

allgemeine Verbesserung
Lebensqualitat
Medikation

Motorik 33%

35

prozentualer Anteil

Abb. 9.1-1: Verteilung der Bereiche, in denen nicht stimulierte Patienten eine Verbesserung erwarten

144



Studie Ill: Erwartungen und Bedenken gegentiber der THS Bettina Moller

Die am haufigsten genannte Erwartung ist die ,Verbesserung der Motorik®, die von einem
Drittel der Patienten als primére Erwartung notiert wird. 14% der Patienten erwarten vor
allem eine Reduzierung der Medikamente. Direkt an dritter Stelle werden Verbesserungen
im Bereich der Lebensqualitdt genannt. Die Ubrigen Bereiche zeigen lediglich wenige
Nennungen. Allerdings erwarten 3% (18 Patienten) eine Heilung der Erkrankung. Innerhalb
der Erwartungen zeigen sich keine Angaben, die nicht den vorher entworfenen Kategorien
zugeordnet werden konnten.

Bezlglich der Bedenken geben 335 Patienten (62%) Bedenken gegeniiber der THS an,
wahrend 176 Patienten (32%) keine berichten. Gleichzeitig nennen 45% der Angehérigen
Bedenken (n=246). In 78% der Falle stimmen die Angaben von Patient und Angehdrigen
direkt Uberein. In der weiteren Auswertung wird nur auf die Bedenken der Patienten
eingegangen. So zeigt Abbildung 19.1-2 eine Auflistung samtlicher Bedenken, die von mehr
als 5% der Patienten berichtet werden.

Dabei wurde neben den unter 18.2.2 beschriebenen Kategorien weitere festgelegt, die in der
folgenden Tabelle erlautert werden.

Tabelle 9.1-3: Zusatzliche Kategorien fir notierte Bedenken inklusive Auflistung der zugehdrigen Aussagen
Kategorie Zugehorige Aussagen

Allgemeine Nebenwirkungen |- Unkalkulierbare Nebenwirkungen
Ohne weitere Angaben

Allgemeine Angst - Angst", ,Angst vor der OP*
Verschlechterung/keine - Verschlechterung, keine Verbesserung, keine Veranderung
Verbesserung - Zunahme der Symptome, Risiko der Verschlechterung

- keine Besserung aber eventuell Verschlechterung

Unausgereiftes Verfahren - Unausgereiftes Verfahren, wenig Erfahrungen, Therapie zu neu
- zu wenig Forschung / mehr Forschung notwendig

- fehlende Langzeitbefunde, Verfahren nicht gentigend erprobt

- Methode noch zu kompliziert, unausgereifte OP-Methode

- Therapie zu jung (Resultate nicht stabil)

- Gerate mussen noch weiter entwickelt werden

Patient uninformiert - ,weild personlich zu wenig Gber THS", ,zu wenig bekannt"
- ,kenne Ablaufe und Zustandigkeit des Arztes nicht,
- ,hoch nicht damit beschéaftigt"

Falsches Alter - Zu alt, falsches Alter, nicht fir mein Alter geeignet

Negatives Beispiel - ,Von Patienten mit Verschlechterung gehort*
- ,kenne jemand, der nicht besser wurde*

- ,andere Patienten nicht zufrieden*

- ,viele Negativbeispiele bekannt*

- ,habe operierte Patienten gesehen, die Macken hatten und eher
Monstern glichen®,

- ,Bekannter lacht dauernd seit OP*

Eine anschlieende Analyse der Patienten, die ein falsches Alter als Bedenken &aul3erten,
ergab fur 21 der insgesamt 27 Patienten (78%) ein Alter Uber 76, wobei 10 Patienten sogar
Uber 80 Jahre alt waren. Zwar gibt es keine exakte Grenze fur das Hochstalter, aber in der

145



Studie Ill: Erwartungen und Bedenken gegentiber der THS Bettina Mdller

Regel werden Patienten bis 75 Jahre stimuliert. Die tbrigen 6 Patienten waren 75 oder
junger, 2 Patienten wiesen sogar ein Alter unter 70 Jahren auf.

Bedenken
neg. Bsp.

Personlichkeitsveranderung

falsches Alter

Sprache

Patient uninformiert

unausgereiftes Verfahren
Verschlechterung/keine Verbesserung
allg. Angst

14,0%
14,3%
Nebenwirkungen

operative Komplikation 32%

0 20 40 60 80 100 120
prozentualer Anteil

Abb. 19.1-2: Darstellung der Verteilung der von nicht stimulierten Patienten angegebenen Bedenken

19.1.2 Die Einstellung gegentiber der THS

Zur Uberpriifung von Hypothese 13 wird die Einstellung gegeniber der THS mit den
abhangigen Variablen Erkrankungsdauer, subjektive Beeintrachtigung, ADLppg, Zuspruch
Neurologe, Vorhandensein Bedenken, Anzahl priméarer/sekundare/unrealistischer
Erwartungen, Beeintrachtigung Nebenwirkung und Beeintrachtigung Angehdorige korreliert.
Dabei zeigen sich signifikante positive Korrelationen zwischen der Einstellung gegentber
der THS und der Anzahl an primaren und sekundaren Erwartungen (p<0,0001) sowie eine
negative Korrelation mit dem Vorhandensein von Bedenken (p<0,001). Aul3erdem zeigen
sich marginal signifikante Zusammenhéange fir die Alltagsbeeintrachtigung (negativ) und die
Beeintrachtigung durch die Medikamentennebenwirkung (positiv). Die genauen Korrelation
und die zugehdorigen Signifikanzniveaus sind Tabelle 19.1-4 zu entnehmen.

Tabelle 19.1-4: Korrelation nach Spearman (r) mit zugehorigen Signifikanzniveau
fur die Einstellung gegeniber der THS

Einstellung THS

Abhangige Variablen r p
Erkrankungsdauer 0,017 0,7135
Subjektive Beeintrachtigung 0,026 0,5641
ADLppg -0,113 0,0118
Zuspruch Neurologe 0,0891 0,0522
Vorhandensein Bedenken -0,498 <0,0001
Anzahl priméarer Erwartungen 0,295 <0,0001
Anzahl sekundarer Erwartungen 0,285 <0,0001
Anzahl unrealistischer Erwartungen 0,068 0,1315
Beeintrachtigung Nebenwirkung 0,103 0,0239
Beeintrachtigung Angehérige -0,029 0,5507
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Weder fur die Erkrankungsdauer und die subjektive eigene Beeintrdchtigung, noch die
Anzahl unrealistischer Erwartungen oder die Beeintrachtigung der Angehdrigen kann ein
statistischer Zusammenhang im Sinne der Hypothese nachgewiesen werden.

19.1.3 Pradiktoren fur die Entscheidung zur THS

Zur Vorhersage einer Zustimmung bzw. Ablehnung der Stimulation wird eine binare
logistische Regression berechnet, in die die abhangigen Variablen AV1 bis AV4, AV6, AV9,
AV15 und AV16 sowie AV18 einflieRBen. Die berechnete Vorhersagegleichung klart lediglich
50% der Varianz auf (R2=0,50, p<0,0001). In der vorliegenden Studie betrégt der Anteil der
dabei richtig gefallten Zuordnungen 93%. Der zugehorige Trennwert betragt 0,5. Die
einzelnen Komponenten mit den dazugehdorigen Gewichten und Signifikanzniveaus sind in
Tabelle 19.1-5 dargestellt.

Tabelle 9.1-5: Koeffizienten und Signifikanzniveaus der Komponenten der logistischen Regressions-
gleichung zur Vorhersage der Entscheidung zur THS

Ermittelte Pradiktoren Regressionskoeffizient p
Zuspruch Neurologe 1,730 <0,0001
Vorhandensein Bedenken -2,655 <0,0001
Erkrankungsdauer 0,094 0,001
Anzahl priméarer Erwartungen 0,517 0,005
Konstante -3,519 <0,0001

Allein der Zuspruch des Neurologen klart bereits 28% der Gesamtvarianz auf, durch
Hinzunahme der Gbrigen Préadiktoren konnte der Anteil aufgeklarter Varianz noch gesteigert
werden. Allerdings ist Letzterer mit 50% relativ niedrig. Die ermittelten Pradiktoren sind
neben dem Zuspruch des Neurologen das Vorhandensein von Bedenken, die
Erkrankungsdauer und die Anzahl primarer Erwartungen.

19.2 Patienten mit THS

Der Bearbeitung der einzelnen Hypothesen wird die Darstellung der Auspragungen der
abhangigen Variablen vorangestellt.

Tabelle 19.2-1: Deskriptive Daten zu den intervallskalierten abhdngigen Variablen der Gruppe mit THS

Abhéangige Variablen M + SD Min Max
Erkrankungsdauer (Jahre) 17,94 + 5,83 4,42 31,17
Subjektive Beeintrachtigung 63,66 + 23,53 0 98
ADLppg 47,88 + 25,50 0 100
Grad der erfillten Erwartungen 71,58 + 26,36 0 100
Grad praoperativen Aufklarung 85,84 + 16,68 16 100
Belastung OP 45,84 + 30,83 0 100
Zufriedenheit 73,77 £ 24,00 3 100
Beeintrachtigung Angehérige 55,21 + 25,92 0 98
Zufriedenheit Angehdrige 69,20 + 25,82 5 100
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19.2.1 Deskriptive Auswertung der Erwartungen und Bedenken

Die Beantwortung der Fragestellung 12 fur die Gruppe mit THS erfordert die Auflistung der
genannten Erwartungen und Bedenken.

Die Mehrheit der stimulierten Patienten gibt als préoperative Erwartung eine motorische
Verbesserung an (69%). 28% der Befragten erwarten dariiber hinaus eine Verminderung der
Medikation und jeweils 13% eine Verbesserung in den Bereichen Lebensqualitdt und
Haltung/Gang. Die prozentualen Haufigkeiten der genannten Kategorien sind in Abbildung
9.2-1 dargestellt.

Erwartungen

Ausdauer

Beruf

Soziale Aspekte

nicht motorische Sympt.
Sprache

Selbstandigkeit

Heilung

allgemeine Verbesserung
Haltung/Gang
Lebensqualitat
Medikation

Motorik

1 69%

50 60 70 80

prozentualer Anteil

Abb. 19.2-1: Prozentuale Haufigkeiten der Bereiche, in denen bereits stimulierte Patienten eine Verbesserung
erwartet haben

In Hinblick auf vorhandene Bedenken geben 24 Patienten an, praoperativ Bedenken
gegeniber der Therapie gehabt zu haben (23%), wahrend 80 keine Bedenken berichten
(77%). Je ein Patient (4,2%) befurchtete die Wach-OP, keine Verbesserung oder kognitive
Defizite. Ein weiterer Patient hielt das Verfahren flr unausgereift. Die dariber hinaus
genannten Bedenken sind in der folgenden Abbildung dargestellt.

Bedenken

allg. Angst
Sprache
techn. Probl

Persdnlichkeitsveranderung

operative Komplikation | 73%

0 10 20 30 40 50 60 70 80
prozentualer Anteil

Abb. 19.2-2: Prozentuale Verteilung der genannten Bedenken der stimulierten Patienten (Mehrfach-
antworten mdglich)
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Die Abbildung zeigt, dass 72,5% der Patienten Bedenken aufgrund mdglicher operativer
Komplikationen  haben. Bereits an zweiter Stelle steht die Angst vor
Personlichkeitsverdnderungen, gefolgt von technischen Problemen im Verlauf und
sprachlichen Veranderungen.

19.2.2 Priméare Grunde fur die THS

102 der 104 befragten Patienten gaben ihre priméaren Grinde fir die Entscheidung zur
Hirnschrittmachertherapie an. Die zugehdrige Auswertung zeigt, dass flr 62% der Patienten
eine motorische und/oder medikamentdse Verbesserung im Vordergrund steht. 23%
winschen sich vor allem eine verbesserte Lebensqualitat, 8,7% eine verbesserte
Selbstandigkeit und 3,9% die Aufrechterhaltung der Berufsfahigkeit. Bei der genaueren
Betrachtung der rein motorischen Griinde geben je 29% der Patienten Uberbewegungen
oder Schwierigkeiten in Haltung und Gang an. Fur weitere 26% ist der Tremor und fir 14%
die Steifigkeit ausschlaggebend. Abbildung 19.2-3 zeigt die grafische Darstellung der
genannten primaren Griinde.

Unterteilung der H (h)
I sonstige (2%) motor. Griinde
o B serut(sx) Uberbewegungen | S0
I
'; _:l Selbstandigkeit gung (0,29)
S (9%) 30
= Lebensqualitat Haltuna/Gan
& [ | (23%) git>ang (0,29)
P 21
£ Medikation (13%) Tremor
£ (0,26)
— | Medikation (22%)
Steifigkeit 15
E—— Mot (28%) o 0.1
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% | Keine Angaben 2 (0,02)

prozentualer Anteil

Abb. 19.2-3: Darstellung der primaren Grinde fur die Entscheidung zur THS-Therapie sowie die relativen
Haufigkeiten einzelner motorischer Bereiche innerhalb der Nennungen primar motorischer Griinde

19.2.3 Nebenwirkungen der THS

Zur Beantwortung von Fragestellung 16 werden im Folgenden die Dberichteten
Nebenwirkungen betrachtet.

35 Patienten (35%) kreuzten ,derzeit keine Nebenwirkungen“ an. Dem gegeniber stehen 47
Patienten (47%), die aktuell Nebenwirkungen berichten und 18 Patienten (18%), die in der
Vergangenheit Nebenwirkungen von der Therapie hatten.

Von den 65 Patienten mit Nebenwirkungen, geben 28% (18) motorische Probleme, wie
Steifigkeit, Zittern und verminderte Ausdauer an. 23% berichten Schwierigkeiten im Gang
und vermehrte Stirze. Die gro3te Gruppe der genannten Nebenwirkungen stellen allerdings
Probleme in der Sprache bzw. dem Sprechen dar. Dabei werden Symptome wie ein leises
Sprechen, eine verwaschene Sprache, Schwierigkeiten in der Aussprache und ein
erschwertes Sprechen genannt. Weiter berichten 9 Patienten (14%) Verdnderungen in
psychischen Bereichen und der Personlichkeit. Diese reichen von einem Durchgangs-
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syndrom und psychotischen Symptomen nach der Operation bis hin zu depressiven

Verhalten,

Antriebsminderung und Wesensanderungen.

Auch schwere anhaltende

Albtrdume werden beschrieben. Weitere genannte Nebenwirkungen sind Inkontinenz, ein
Anhalten der Demenz sowie operative/technische Probleme.

Tabelle 19.2-2: Kategorien und die zugehérigen absoluten und relativen Haufigkeiten H (h) der genannten
Nebenwirkungen (NW) sowie die entsprechenden Aussagen von stimulierten Patienten

Kategorie H (h) Zugehorige ltems

Motorische NW 18 (0,28) | Tremor starker als pra, Steifigkeit, Zittern/leichtes Zittern,
Muskelverspannungen, Uberbewegungen, verminderte
Ausdauer, Schrift/Schreiben verschlechtert, Freezing,

Nicht motorische | 10 (0,16) Mudigkeit, Gewichtszunahme, Speichelfluss, Schwindel,

NW Schluckbeschwerden

Psyche/ 9 (0,14) Personlichkeits- /Wesensanderung, Depression, 14 Tage

Personlichkeits- Psychose, Durchgangssyndrom halt an, wahnhaft und wirr, nach

veranderungen OP am Boden, keine Motivation/antriebslos, schwere Albtraume
von OP (Bohren im Kopf)

Haltung/Gang 15 (0,23) | Gehen, Gangstorung, Laufschwierigkeiten, sitze im Rollstuhl
aufgrund Unsicherheit im Gehen, Stirze

Sprache/ 27 (0,42) | Verlangsamtes Sprechen, leises Sprechen mit Festkleben der

Sprechen Zunge, verwaschene Sprache, Aussprache schlecht, Sprechen
kostet Kraft, schwache Stimme, Sprechen/ Singen fallt schwer

Inkontinenz 4 (0,06) Harnprobleme

Kognitive NW 3(0,05) Demenz, Demenz unverdndert

Operative/ 4 (0,06) Kabel musste verlegt werden, war zu nah am Sehnerv, Sonde

technische sal3 nicht richtig,

Probleme 4 Wochen Koma post, Hamatom unter der Schadeldecke

Sonstige 4 (0,06) Negatives Ergebnis, Verschlechterung Parkinson, Medikation

erhoht, Symptome wieder da

Die genaue Verteilung der
zugeordneten Aussagen kdnnen Tabelle 19.2-2 und Abbildung 19.2-4 enthnommen werden.

Nebenwirkung THS

Sonstige

techn. Probleme
kognitive NW/Demenz

Inkontinenz

Sprache/Sprechen

Haltung/Gang

Psyche/Personl.verédnderung

nicht motor
motorisch

einzelnen Nebenwirkungen sowie die den Kategorien

| 2300

| 28%

| 42%

15 20 25 30 35 40
prozentualer Anteil

45

Abb. 19.2-4: Prozentuale Haufigkeitsangaben der genannten Nebenwirkungen von stimulierten Patienten
(Mehrfachnennungen mdglich)
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19.2.4 Zufriedenheit STN

Uber 80% der stimulierten Patienten schatzten den Grad ihrer Zufriedenheit auf einer Skala
von 0 bis 100 als 50 oder gréRer ein. Lediglich funf Patienten kreuzten einen Wert unter 25
an, vier Patienten wahlten einen Wert kleiner 10. Die mediane postoperative Zufriedenheit
betragt 79%, der Mittelwert 73,77. Die genaue Verteilung ist in Abbildung 19.2-5 dargestellt.
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0-10 10-19 20-29 30-39 40-49 50-59 60-69 70-79 80-89 90-99 100
Grad der Zufriedenheit (gruppiert)

Abb. 9.2-5: Prozentuale Haufigkeiten fur die gruppierten Auspragungen der Zufriedenheit

Zur Uberprifung der Hypothese 17 wird eine Korrelationsanalyse durchgefiihrt. Die
zugehdrigen Ergebnisse inklusive des zweiseitigen Signifikanzniveaus sind in Tabelle 19.2-3
aufgelistet.

Tabelle 19.2-3: Korrelation nach Spearman (r) mit zugehdrigen Signifikanzniveau p
fur die Zufriedenheit mit der THS

Zufriedenheit
Abhangige Variablen r p
Erkrankungsdauer -0,006 0,9499
Subjektive Beeintrachtigung -0,297 0,0041
ADLppg -0,378 0,0001
Vorhandensein Nebenwirkungen -0,204 0,0474
Anzahl primérer Erwartungen -0,095 0,3516
Anzahl sekundérer Erwartungen 0,015 0,8790
Anzahl unrealistischer Erwartungen 0,036 0,7257
Grad der erfillten Erwartungen 0,775 <0,0001
Vorhandensein Bedenken -0,327 0,0010
Grad praoperative Aufklarung 0,385 <0,0001
Belastung OP -0,361 0,0003
Beeintrachtigung Angehérige -0,469 <0,0001
Zufriedenheit Angehdrigen 0,662 <0,0001

Dabei ergeben sich signifikante, positive Zusammenhange der Zufriedenheit mit dem Grad
der erfiliten Erwartungen (p<0,0001), dem Grad der praoperativen Aufklarung (p<0,0001)
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und der Zufriedenheit der Angehérigen (p<0,0001). Zudem zeigen sich negative
Zusammenhange mit der Alltagsbeeintrachtigung im PDQ  (p=0,0001), der
wahrgenommenen Belastung der Operation (p=0,0003), dem Vorhandensein préaoperativer
Bedenken (p=0,001), der subjektiven eigenen Beeintrachtigung (p=0,0041) und der
Beeintrachtigung der Angehdrigen (p<0,0001). Die Erkrankungsdauer, das Vorhandensein
von Nebenwirkungen sowie die Anzahl der primaren und sekundaren Erwartungen
korrelieren dagegen nicht mit der postoperativen Zufriedenheit (Tabelle 19.2-3).

19.2.5 Pradiktoren der Zufriedenheit

In die Vorhersage der Zufriedenheit flossen die Variablen Erkrankungsdauer, subjektive
Beeintrachtigung, ADLppo, Grad der erfillten Erwartungen, Grad préoperative Aufklarung,
Vorhandensein Bedenken, subjektive Belastung OP, Vorhandensein Nebenwirkungen,
Anzahl der priméren und sekundaren Erwartungen sowie die Beeintrachtigung Angehorige
ein.

Mittels Regressionsanalyse konnte eine Gleichung mit vier Komponenten ermittelt werden,
die insgesamt 79,3% der Gesamtvarianz aufklaren (F=71,88; p<0,00001). Die einzelnen
Variablen sowie die zugehorigen Koeffizienten und das Signifikanzniveau sind in Tabelle
19.2-4 dargestellt.

Tabelle 19.2-4: Koeffizienten und Signifikanzniveaus der Komponenten der logistischen
Regressionsgleichung zur Vorhersage der Zufriedenheit mit der THS

Regressionskoeffizient p
Grad der erfullten Erwartung 0,584 <0,0001
Grad praoperative Aufklarung 0,418 <0,0001
ADLppg -0,159 0,0074
Vorhandensein Nebenwirkungen -3,768 0,0196
Konstante 9,226 0,2817

Der Koeffizient der Variable Vorhandensein Nebenwirkungen ist in der vorliegenden
Rechnung nur marginal signifikant. Eine Gleichung ohne diese Variable weist bereits ein
korrigiertes R2 von 0,779 auf (F=88,04, p<0,00001).

Wirden Sie der THS erneut zustimmen? Wiirden Sie die THS weiter empfehlen?
nein nicht nein Ja, ich
4% sicher 20 wirde

10% 20%
Ja, ich
habe die
THS 1
bereits
empfohlen

74%

ja
86%

Abb. 19.2-6: Darstellung der relativen Haufigkeiten zu den Antworten auf die Fragen zur erneuten Zustimmung
und Weiterempfehlung

152



Studie Ill: Erwartungen und Bedenken gegentiber der THS

Bettina Moller

19.2.6 Deskriptive Analyse einzelner Falle

Zur naheren Analyse werden die stimulierten Patienten gefragt, ob sie sich erneut fur die

Therapie der THS entscheiden wirden und ob sie die Therapie bereits weiter empfohlen
haben. Abbildung 19.2-6 zeigt die prozentualen Verteilungen der Antworten (siehe S. 152).

Dabei geben 86% der Befragten an, dass sie sich anhand ihrer Erfahrungen erneut zur
Therapie entschlie3en wirden. Allerdings wird dies auch von vier Patienten verneint (4%)

und weitere zehn Patienten sind unsicher. Dieselben vier Patienten sowie zwei weitere
verneinen auch die Frage zur Weiterempfehlung.
Um Hinweise auf die ablehnende Haltung der einzelnen Patienten aufzudecken, werden die
zugehdorigen Daten der vier Patienten im Folgenden genauer betrachtet.

Tabelle 19.2-5: Konkrete Daten der deutlich unzufriedenen Patienten

VP1 VP2 VP3 VP4
Alter 60 75 68 72
Geschlecht Ménnlich Weiblich Méannlich Ménnlich
Erkrankungsdauer 10,5 10,7 22,7 19,92
Alter Diagnose 50 64 45 52
Subjektive Beeintrachtigung 50 74 86 98

Familienstand

Verheiratet, 3
Kinder

Verheiratet, 3
Kinder

Geschieden, 3
Kinder

Verheiratet, 2
Kinder

Berufliche Situation Berentet Berentet Hausmann Berentet
Reduzierung Job Aufgegeben Nein Reduziert Aufgegeben
ADLppg 50 62,5 54,17 91,67
Informationsquelle THS Neurologe DPV/Selbst- Patienten, Neurologe
hilfegruppe Internet
Zuspruch Arzt Eher abgeraten | Zugeraten Zugeraten zugeraten
Dauer der Stimulation 4 Jahre < 6 Monate 3 Jahre 4 Jahre
Erwartungen Beweglichkeit, | Tremor Motorik Beweglichkeit
weniger Med.
Grad der erfillten 47 5 3 5
Erwartungen
Grad praoperative Aufklarung |40 55 57 45
Bedenken praoperativ Nein Ja (Misserfolg Nein Ja (operative
OP) Probleme)
Priméarer Grund fir die Beruflich aktiv Zureden des Motorik Motorik und
Entscheidung zur THS bleiben Arztes Medikation
Subjektive Belastung OP 100 24 57 66
Berichtete Nebenwirkung THS | Demenz, Tremor starker Negatives Kabel
Depression Ergebnis abgelost
Zufriedenheit 4 5 4
Subjektive Beeintrachtigung 95 k. A. 97 85
Angehorige
Grund fur die Gedéachtnis/ Gedéachtnis/ Motorische Beides
Beeintrachtigung der Wesenanderung | Wesensénderung | Probleme
Angehorigen
Vorhandensein Demenz Ja Nein Nein Nein
Zufriedenheit Angehdorige 46 14 6 5
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Bei der Analyse der einzelnen Angaben zeigt sich, dass Patient VP1 die Diagnose einer
Demenz hat. Seine Angaben zum Alter, der subjektiven Beeintrachtigung, der
Alltagsbeeintrachtigung, der Stimulationsdauer, dem Grad der erfullten Erwartungen sowie
der Zufriedenheit der Angehorigen und ihrer Erwartungserfullung unterscheidet sich nicht
wesentlich von der Gesamtgruppe, wobei als Kriterium eine Abweichung von mehr als eine
Standardabweichung vom Mittelwert angesehen wird. Lediglich die Erkrankungsdauer fallt
klar kiirzer aus als die mittleren 68% der Gesamtstichprobe. AuRerdem berichtet er einen
vergleichsweise geringen Grad an praoperativer Aufklarung und empfand die Operation
selbst als deutlich belastend. Darliber hinaus gibt er als Nebenwirkungen Demenz und
Depression an, wobei Letzteres eventuell in einen Zusammenhang mit der Stimulation
gebracht werden kann.

Patientin VP2 ist vergleichsweise alter, weist aber eine geringere Erkrankungsdauer und
eine geringere Zeit der Stimulation als die mittleren 68% der Stichprobe auf. Ihre Angaben
zur Beeintrachtigung unterscheiden sich nicht von denen der Gesamtstichprobe. Allerdings
gibt sie als Grund flir die Operation das Zureden des Arztes an. Als Nebenwirkung wird
aul3erdem ein verstarkter Tremor berichtet. Eventuell ist dies auf die noch nicht vollstandige
Abstimmung von medikamentdser und stimulationsbezogener Therapie in so kurzer Zeit
nach der Operation zuriickzufiihren (< 6 Monate).

Die nahere Betrachtung der Angaben von Patient VP3 ergab keinen Hinweis auf die
Ursache der Unzufriedenheit. Der Patient unterscheidet sich weder in den demographischen
Angaben noch in der subjektiven und alltaglichen Beeintrachtigung wesentlich von der
Gesamtgruppe. Zudem gibt er als Nebenwirkung ein negatives Ergebnis an, ohne dies ndher
zu erlautern. Die Aussagen zur Erfillung der Erwartung, dem Grad der praoperativen
Aufklarung, die Zufriedenheit sowie die Erfullungen der Erwartungen und die Zufriedenheit
der Angehdrigen liegen dagegen durchgehend mehr als eine Standardabweichung unterhalb
des Mittelwertes. Da die Angehdrigen auch die motorische Beeintrachtigung des Patienten
als Ursache fir ihre Beeintrachtigung angeben und der Patient motorische Probleme bei
seinen Erwartungen in den Vordergrund stellt, sollte nicht von einer Gedéchtnisstdrung oder
Wesensanderung als Ursache ausgegangen werden.

Patient VP4 beschreibt eine starkere subjektive und alltagliche Beeintrachtigung als die
mittleren 68% der Stichprobe, liegt von den demographischen Angaben her aber im mittleren
Bereich. Als Nebenwirkung berichtet er das Ablosen des Kabels. Dies kdnnte ein moglicher
Grund fur die Unzufriedenheit sein und steht im direkten Zusammenhang zur Wirkung der
THS.

Alle vier Patienten unterscheiden sich im Grad der praoperativen Aufklarung und in der
subjektiven Beeintrachtigung der Angehdrigen um mehr als eine Standardabweichung vom
Mittelwert der Gesamtstichprobe.

19.3 Vergleich ohne vs. mit THS

19.3.1 Vergleich der klinischen Beeintrachtigung

Zur Klarung der Voraussetzungen fir die Verwendung parametrischer Testverfahren wurde
der eigentlichen Hypothesenlberprifung der Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstest auf
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Normalverteilung vorangestellt. Dabei ergaben sich fir die abh&ngigen Variablen subjektive
Beeintrachtigung und Beeintrachtigung Angehorige signifikante Ergebnisse. Da aulRerdem
fur die abhangigen Variablen Erkrankungsdauer und ADLppg in der Gruppe ohne THS
signifikante Ergebnisse vorliegen, kann insgesamt nicht von einer Normalverteilung
ausgegangen werden kann. Tabelle 19.3-1 flhrt die zugehérige Teststatistik auf.

Tabelle 19.3-1: Z-Statistik des Kolmogorov-Smirnov-Test auf Normalverteilung und Signifikanzniveau
(p) fur die Erkankungsdauer und die MalRe zur Beeintrachtigung

ohne THS (n=543) mit THS (n=104)

z-Werte p z-Werte p
Erkrankungsdauer 0,106 <0,001 0,059 0,200
Subjektive Beeintrachtigung 0,110 <0,001 0,167 <0,001
ADLppg 0,098 <0,001 0,099 0,053
Beeintrachtigung Angehérige 0,090 <0,001 0,105 0,030

Die Uberprifung der Hypothese 19 erfolgt aufgrund der fehlenden Hinweise auf
Normalverteilung anhand des U-Tests nach Mann-Whitney. Dabei ergeben sich hoch
signifikante Unterschiede in der Erkrankungsdauer. So weisen die nicht stimulierten eine,
von der zentralen Tendenz her, kiirzere Erkrankungsdauer auf als die stimulierten Patienten.
Auch zeigen Patienten mit THS eine grolRere subjektive Beeintrdchtigung aufgrund der
Erkrankung, eine héhere Alltagsbeeintrachtigung und auch die Angehérigen von stimulierten
Patienten fuhlen sich starker beeintréachtigt (siehe Tabelle 19.3-2). Hypothese 19 kann damit
fur samtliche Skalen als bestétigt angesehen werden.

Tabelle 19.3-2: Mittelwert & Standardabweichung (M £ SD), Median (Md) und Signifikanzniveau (p) nach Mann-
Whitney fur die Gruppen ohne THS und mit THS (n=647)

ohne THS (n=543) mit THS (n=104)
M = SD Md M £ SD Md p
Erkrankungsdauer 10,06 + 6,75 8,9 17,94 + 5,88 18,7 | <0,0001
Subjektive Beeintrachtigung 57,77 + 21,66 60 63,84 + 23,73 70 0,0043
ADLppg 38,69 + 26,67 33,3 47,90 + 25,15 | 45,8 0,0014
Beeintrachtigung Angehorige 45,29 + 26,33 46 55,18 + 25,43 55 0,0021

19.3.2 Nebenwirkungen

Aufgrund der unterschiedlichen vorgegebenen Antwortmdglichkeiten auf die Frage nach
derzeitigen Nebenwirkungen kann ein Vergleich beider Verteilungen nur unter Ausschluss
der mittleren Kategorie erfolgen. Dieser Vergleich ergab ein nicht signifikantes Ergebnis. So
gibt in beiden Gruppen die Mehrheit der Befragten derzeit Nebenwirkungen an (siehe
Tabelle 19.3-3). Hypothese 20 konnte damit nicht bestatigt werden.

Tabelle 19.3-3: Absolute (H) und relative (h) Haufigkeitsverteilung des Auftretens von Nebenwirkungen
fur die Gruppen ohne THS und mit THS sowie das Signifikanzniveau zum exakten Test nach Fisher (p)

ohne THS (n=417) mit THS (n=99) Gesamt
Nebenwirkungen H (h) H (h) p
Keine NW 119 (0,32) 34 (0,44) 153 (0,34)
Derzeit NW 250 (0,68) 43 (0,56) 293 (0,66) | 0,049
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19.3.3 Informationsquellen

Hypothese 21 postuliert Unterschiede in der Verteilung der einzelnen Informationsquellen.
Da bei diesen Angaben Mehrfachantworten moglich waren, werden die einzelnen Bereiche
separat betrachtet. Dabei zeigen sich signifikante Unterschiede in den Verteilungen der
Informationsquellen DPV/Selbsthilfegruppe, Arzt/Klinik und Medien, wobei tendenziell mehr
Patienten ohne THS die DPV/Selbsthilfegruppen oder die Medien als Informationsquelle
angaben, wahrend die Mehrheit der Gruppe mit THS den Arzt oder die Klinik nannten.

Tabelle 19.3-4: Absolute (H) und relative (h) Haufigkeitsverteilung der Informationsquellen fur die Gruppen ohne
THS (n=417) und mit THS (n=99) sowie das Signifikanzniveau zum exakten Test nach Fisher (p)

Informationsquellen ohne THS mit THS Gesamt p
Familie/Ereunde heln H (h) 339 (0,81) 85 (0,86) 424 (0,82)
jaH (h) 78 (0,19) 14 (0,14) 92 (0,18) 0,286
DPV/Selbsthilie hem H (h) 109 (0,26) 72 (0,73) 181 (0,35)
jaH (h) 308 (0,74) 27 (0,27) 335 (0,65) | <0,0001
Arzt/Klinik .nem H (h) 235 (0,56) 39 (0,39) 274 (0,53)
jaH(h) 182 (0,44) 60 (0,61) 242 (0,47) | 0,002
Medien nein H (h) 155 (0,37) 74 (0,75) 229 (0,44)
jaH (h) 262 (0,63) 25 (0,25) 287 (0,56) | <0,0001

Damit kann Hypothese 21 fur die Bereiche DPV/Selbsthilfegruppe, Arzt/Klinik und Medien
als bestatigt angesehen werden. Die folgende Grafik zeigt die Haufigkeitsverteilungen fur die
beiden Gruppen ohne THS und mit THS.

0,74
0,8+
0,61 0,63

c
9 0,6+
D 0,44
X
2
2
= 0,41 0,27 025 W ohne THS
g 0,19 & mit THS
& 0,14
o 0,2+

0,0 T T

Freunde/Familie DPV/Selbsthilfegr. Arzt/Klinik Medien
Informationsquellen

Abb. 19.3-1: prozentuale Haufigkeitsverteilung der einzelnen Informationsquellen fir die beiden Gruppen ohne
THS und mit THS

19.3.4 Erwartungen

Wie bereits beschrieben, werden die Erwartungen bezlglich ihrer Beeinflussbarkeit durch
die Stimulation bewertet. Demnach nennen 76% der Gruppe mit THS Veranderungen, die
primér mit der Stimulation in Zusammenhang stehen, wahrend nur 46% der Gruppe ohne
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THS dies tun. Dies entspricht einem hoch signifikanten Unterschied zwischen den beiden
Gruppen.

Die Verteilungen der sekundér beeinflussbaren oder der unrealistischen Erwartungen
unterschieden sich dagegen nicht signifikant. Tabelle 19.3-5 zeigt die zugehdrigen absoluten
und relativen Haufigkeiten.

Tabelle 19.3-5: Absolute (H) und relative (h) Haufigkeitsverteilung der genannten Erwartungen fir die Gruppen
ohne THS und mit THS sowie das zugehdrige Signifikanzniveau zum exakten Tests nach Fisher (p)

Erwartungen ohne THS (N=417) | mit THS (N=99) Gesamt p
Primar nein H (h) 225 (0,54) 24 (0,24) 249 (0,48)
beeinflussbar jaH (h) 192 (0,46) 75 (0,76) 267 (0,52) | <0,00001
Sekundér nein H (h) 290 (0,70) 71 (0,72) 361 (0,70)
beeinflussbar jaH (h) 127 (0,30) 28 (0,28) 155 (0,30) | 0,716
unrealistisch pein H (h) 399 (0,96) 92 (0,93) 491 (0,95)

jaH (h) 18 (0,04) 7 (0,07) 25 (0,05) 0,294

Hypothese 22 konnte somit nur fir das Vorhandensein primarer Erwartungen bestatigt
werden. Die einzelnen relativen Haufigkeiten sind in Abbildung 19.3-2 dargestellt.

0,76
0,87
3
"q_')' 0,6’ 0,46
X
2
,g 0,30 0,28
T 0,4+
o B ohne THS
E E mit THS
© 0,07
[ 0,2+ 0,04
0,0 T T
primére Erwartungen sekundare Erwartungen unrealistische
Erwartungen
Informationsquellen

Abb. 19.3-2: Relative Haufigkeitsverteilung fur das Vorhandensein von primaren, sekundaren und unrealistischen
Erwartungen innerhalb der Gruppe ohne THS und mit THS

19.3.5 Bedenken

Innerhalb der Bedenken werden die drei am haufigsten genannten Bereiche jeder Gruppe
einander gegentber gestellt und die entsprechende Verteilung miteinander verglichen.
Tabelle 19.3-6 zeigt die einzelnen Verteilungen und die zugehdrigen Haufigkeiten.
Insgesamt liegen einzig fur die Verteilung der operativen Komplikationen signifikante
Unterschiede vor. Entsprechende Bedenken werden von 68% der stimulierten Patienten
berichtet aber nur von 33% der nicht stimulierten. In sé&mtlichen anderen berichteten
Bedenken ergeben sich keine Hinweise auf unterschiedliche Verteilungen.
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Tabelle 19.3-6: Absolute (H) und relative (h) Haufigkeitsverteilung der haufigsten Bedenken fir die Gruppen ohne
THS (n=261) und mit THS (n=22) sowie das Signifikanzniveau zum exakten Test nach Fisher (p)

Bedenken ohne THS mit THS Gesamt p
. nein H (h) 175 (0,67) 7 (0,32) 182 (0,64)

operativ -

jaH (h) 86 (0,33) 15 (0,68) 101 (0,36) | 0,002
Nebenwirkungen peln H (h) 218 (0,84) 22 (1,00) 240 (0,85)

jaH (h) 43 (0,16) 0 (0,00) 43 (0,15) 0,032
Allgemeine Angst peln H (h) 224 (0,86) 20 (0,91) 244 (0,86)

jaH (h) 37 (0,14) 2 (0,09) 39 (0,14) 0,749
Sprache .nem H (h) 237 (0,91) 19 (0,86) 256 (0,90)

jaH (h) 24 (0,09) 3(0,14) 27 (0,10) 0,452
Personlichkeits- nein H (h) 236 (0,90) 18 (0,82) 254 (0,90)
veranderung jaH (h) 25 (0,10) 4 (0,18) 29 (0,10) 0,260
Technische nein H (h) 253 (0,97) 19 (0,86) 272 (0,96)
Probleme jaH (h) 8 (0,03) 3(0,14) 11 (0,04) 0,045

Hypothese 23 konnte damit nur fir die Bedenken aufgrund operativer Komplikationen
bestatigt werden.

19.4 Zusammenfassung der Ergebnisse

Patienten ohne THS

Patienten ohne THS erwarten vor allem Verbesserungen in der Motorik, der
Medikamentenmenge und der Lebensqualitat sowie eine allgemeine Verbesserung. Die
berichteten Bedenken fallen sehr unterschiedlich aus. Im Vordergrund stehen aber operative
Komplikationen, allgemeine Nebenwirkungen, Angst und eine Verschlechterung bzw. keine
Verbesserung.

Die ndhere Untersuchung der Einstellung gegentber der THS ergab positive
Zusammenhange mit der Anzahl an berichteten primaren und sekundéren Erwartungen
sowie einen negativen Zusammenhang mit dem Vorhandensein von Bedenken, so dass
Hypothese 13 fur die genannten Variablen als bestatigt betrachtet werden kann. Zur
Vorhersage der Entscheidung zur THS konnten folgende vier Pradiktoren ermittelt werden,
wobei das korrigierte R2 0,50 betragt: Zuspruch des Neurologen, Vorhandensein von
Bedenken, Erkrankungsdauer und die Anzahl primarer Erwartungen.

Patienten mit THS

Die Gruppe mit THS erwartet vor allem eine Verbesserung in der Motorik, in der
Medikamentenmenge, in der Lebensqualitat und im Bereich Haltung/Gang an. Die Bedenken
unterschieden sich kaum und betreffen vorwiegend operative Komplikationen,
Personlichkeitsveranderungen und technische Probleme. Als primdre Grinde fur die
Entscheidung zur THS werden vor allem motorische und medikamentése, aber auch
Verbesserungen im Bereich der Lebensqualitéat und Selbstandigkeit berichtet. Postoperative
Nebenwirkungen betreffen vor allem das Sprechen bzw. die Sprache. AufRerdem werden
motorische Symptome, Schwierigkeiten in Haltung/Gang und psychische Faktoren inklusive
Personlichkeitsverdnderungen genannt.
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Insgesamt liegt die mittlere Zufriedenheit in der Gruppe bei 75, wobei eine hohere
Zufriedenheit im Zusammenhang mit dem Grad der erflllten Erwartungen, der praoperativen
Aufklarung und der Zufriedenheit der Angehdrigen korreliert. Negative Zusammenhéange zur
Zufriedenheit finden sich dagegen fir die Alltagsbeeintrachtigung, die subjektive
Beeintrachtigung, die empfundene Belastung durch die Operation, das Vorhandensein von
praoperativen Bedenken und die Beeintrachtigung der Angehdrigen. Hypothese 17 konnte
damit fur den Grof3teil der untersuchten Variablen bestéatigt werden. In die
Vorhersagegleichung der Zufriedenheit flieRen der Grad der erflllten Erwartungen und der
praoperativen Aufklarung, die Alltagsbeeintrachtigung und das Vorhandensein von
Nebenwirkungen ein.

Vergleich Patienten mit und ohne THS

Der Vergleich beider Gruppen ergibt signifikante Unterschiede in der Erkrankungsdauer und
der erfassten subjektiven Beeintrachtigungen, so dass Hypothese 19 vollstandig bestatigt
werden konnte. Zudem zeigen sich unterschiedliche Verteilungen in den Bereichen
Informationsquellen, dem Vorhandensein von primaren Erwartungen und der Nennung von
operativen Komplikationen im Rahmen der Bedenken. Die Hypothesen 21 bis 23 konnten
folglich in Teilen angenommen werden.
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20 Interpretation und Diskussion Studie Il

20.1 Einschrankungen dieser Studie

Der Vorteil der Studie ist ein allgemeiner Uberblick tiber die Erwartungen, Bedenken und
Griuinde fur die THS unabhangig von der eigenen Kilinik.

Allerdings sind mit diesem methodischen Vorgehen einige Einschrankungen verbunden. So
liegen keine klinischen Daten zu den einzelnen Patienten vor. Eine Einschatzung der
erkrankungsbedingten Beeintrachtigung ist damit nur subjektiv méglich. Folglich kann nicht
geklart werden, inwieweit die klinische Beeintrachtigung zur Vorhersage der Zufriedenheit
herangezogen werden kann.

Dartber hinaus werden in der vorliegenden Studie Gruppen unterschieden, die sich zum
Einen stark in ihrer Gesamtanzahl, zum Anderen aber auch in Faktoren wie dem Alter
(tendenziell) und der Erkrankungsdauer unterscheiden. Obwohl das Alter nicht mit dem Grad
der Beeintrachtigung korreliert, kann der Einfluss dritter Faktoren, wie den Einschréankungen
im sozialen Umfeld aufgrund der langjahrigen Erkrankung nicht ausgeschlossen werden.

20.2 Patienten ohne THS

Die dritte Studie dient vor allem der deskriptiven Erfassung der Erwartungen und Bedenken
von stimulierten und nicht stimulierten Patienten. Letztere geben zur Frage der Erwartungen
grof3tenteils realistische Antworten, wie eine Verbesserung der Motorik, eine Reduktion der
Medikation, eine verbesserte Lebensqualitat oder eine allgemeine Besserung an. Allerdings
raumen 62% der Patienten ohne THS Bedenken gegeniber der Therapie ein. Diese fallen
sehr unterschiedlich aus. Wahrend 32% Komplikationen mit der Operation beflirchten, gibt
ein Grof3teil diverse allgemein gehaltene Bedenken, wie Nebenwirkungen, Angst und keine
Verbesserung an. An fiinfter Stelle stehen Bedenken wie ,unausgereiftes Verfahren“ und
»Therapie unzureichend untersucht".

Dies kann zum Einen auf den Informationsgehalt der Patienten zurlckgefiuhrt werden.
Anderseits kann dieser Aussage aber auch eine subjektive Bewertung zugrunde liegen. So
ist beispielsweise die Aussage ,keine Langzeitbefunde vorhanden“ unterschiedlich
interpretierbar. Einerseits ist es mdglich, dass der Patient die vorliegenden
Studienergebnisse nicht kennt. Anderseits kann jedoch nicht ausgeschlossen werden, dass
er einen Verlauf von Uber 5 Jahren und eine klinische Erfahrung von Gber 10 Jahren nicht
als Langzeiterfahrung einstuft und deshalb das Verfahren ablehnt.

Neben der Erhebung der Bedenken sollten anhand der Daten auch Zusammenhénge zur
Einstellung gegeniber der THS ermittelt werden. Die zugehérige Analyse ergab signifikante
Korrelationen der Einstellung gegentber der THS mit dem Vorhandensein von Bedenken
und der Anzahl an primaren und sekundéaren Erwartungen. Je mehr primare und sekundare
Erwartungen genannt werden, desto positiver ist auch die Einstellung gegentber der THS
und desto seltener werden Bedenken genannt. Diese Zusammenhange kdnnten auf eine
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Wechselwirkung des Informationsgehaltes und eine verminderte Auseinandersetzung mit
dem Thema hinweisen. Patienten, die eine negative Einstellung zur THS haben, setzen sich
demnach weniger mit dem Verfahren auseinander und nennen deshalb keine konkreten
Erwartungen. So verweisen einige Patienten bei der Frage zu den Erwartungen ohne
weitere Angaben auf ihre Bedenken. Umgekehrt kann ein umfassender Informationsgehalt
zu sehr konkreten, realistischen Erwartungen und infolge dessen zu einer positiven
Einstellung gegenuber der THS fuhren. Allerdings wurde der Informationsgehalt in dieser
Studie nicht erfasst, so dass das Ausmald eines mdglichen Einflusses nicht abgeschatzt
werden kann.

Ein marginal signifikanter Zusammenhang zeigt sich zwischen der Einstellung gegeniiber
der THS und der Alltagsbeeintrachtigung sowie der Beeintrachtigung durch die
Nebenwirkungen, wobei Patienten mit starkerer Beeintrachtigung im Alltag und gréRerem
Leidensdruck durch die Nebenwirkungen der THS positiver gegentiberstehen. Auch hier liegt
ein Zusammenhang zur Auseinandersetzung mit dem Thema nahe. Patienten, die
zunehmend in ihren Aktivitditen und in ihrer selbstandigen Bewadltigung des Alltags
eingeschrankt sind, gleichzeitig aber auch unter den Nebenwirkungen der Medikation leiden,
suchen eher nach anderen Behandlungsmdoglichkeiten und setzen sich infolge dessen
ausfihrlicher mit der THS auseinander. Vergleichsweise hohe Werte in der
Informationssuche bei Patienten mit langjahriger medikamentdser Therapie berichten auch
Montel & Bugener (2009). Diese Uberlegungen stehen auBerdem im Einklang mit der
klinischen Erfahrung, dass vor allem der eigene Leidensdruck in Verbindung mit der
Aussicht auf Besserung fiir die Entscheidung zur THS ausschlaggebend ist.

Fur die Erkrankungsdauer, die subjektive Beeintrachtigung, den Zuspruch des Neurologen
und der Beeintrachtigung der Angehérigen konnte dagegen kein Zusammenhang zur
Einstellung gegentber der THS nachgewiesen werden. Die fehlenden Zusammenhange sind
maglicherweise auf einen Stichprobeneffekt zuriickzufihren. So ist der Anteil der Patienten
mit aktueller Indikation zur THS unklar. Eventuell sind viele Patienten nicht fur die THS
geeignet bzw. die THS stellt fir sie derzeit keine notwendige Therapie-Option dar. Mit dieser
Vermutung im Einklang steht das Ergebnis zum Zuspruch der Neurologen. Letztere hatten
bei 75% der befragten Patienten nicht zur THS geraten. Der Rat des Neurologen steht
ebenfalls in keinem nachweisbaren Zusammenhang zur Einstellung gegeniiber der THS,
stellt aber einen wichtigen Prédiktor fir die Entscheidung zur Operation dar. So klart allein
diese Variable 28% der Gesamtvarianz auf.

Als weitere Pradiktoren wurden das Vorhandensein von Bedenken, die Erkrankungsdauer
und die Anzahl an priméren Erwartungen ermittelt. Dies spiegelt die klinische Erfahrung und
das Vorgehen bei der Entscheidung zur THS wider. So wird die Therapie vor allem Patienten
empfohlen, die seit mehreren Jahren an M. Parkinson leiden. Dartber hinaus signalisiert der
Zuspruch durch den Neurologen die Indikation und foérdert die Auseinandersetzung mit der
Behandlung, was wiederum im Zusammenhang mit den Erwartungen und Bedenken stehen
dirfte. Der Grad der subjektiven Beeintrachtigung ist nicht in der Gleichung erhalten und
korreliert auch nicht mit der Einstellung zur THS.

Mdgliche Ursachen hierflr sind zum Einen in der Skala selbst zu suchen. So wird die
subjektive Beeintrachtigung anhand einer einzelnen Skala erfasst. Wie bereits im
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Methodenteil beschrieben, muss von einer emotionalen Uberlagerung dieser Einschatzung
ausgegangen werden, so dass nicht direkt auf die klinische Beeintrachtigung geschlossen
werden kann. Ein besseres Mal fur die subjektive Beeintrachtigung stellt formal die
Erhebung der Alltagsbeeintréachtigung anhand der Unterskalen des PDQ-39 dar, da anhand
dieser Skala die einzelne Bereiche separat abfragt werden. Fur die zugehorige Variable
ergab sich allerdings kein signifikanter Zusammenhang zur Einstellung gegentiber der THS.
Vielmehr weisen die Daten auf einen marginal signifikanten, negativen Zusammenhang hin,
das bedeutet tendenziell berichten Patienten mit starkerer Alltagsbeeintrachtigung eine
schlechtere Einstellung gegenuber der Therapie. Aufgrund des eher schwachen Effektes
und den fehlenden Angaben zur Eignung der Patienten sollten diese Ergebnisse vor einer
weiterfuhrenden Interpretation zunéchst repliziert werden.

20.3 Patienten mit THS

Auch innerhalb der Gruppe mit bestehender Stimulation wurden die angeflhrten
Erwartungen und Bedenken erfasst. Der Grof3teil der Patienten erwartet eine Verbesserung
im motorischen Bereich oder eine Verminderung der Medikation und nennt damit Faktoren,
die vordergrindig durch die THS beeinflussbar sind. Als dritte Erwartung werden
Verbesserungen im Bereich Haltung/Gang und in der Lebensqualitat angefiihrt, auf die die
THS einen geringeren primaren bzw. einen sekundaren Effekt ausubt.

Dem gegenuber steht die Erwartung einer Heilung im Sinne von ,wieder der Alte sein”, die
nicht durch die THS realisierbar ist aber von 6% der Patienten erwartet wird. Wie bereits im
Rahmen der vorangegangenen Studie diskutiert, sind unrealistische Erwartungen ein
moglicher Grund fiir eine postoperative Unzufriedenheit.

Die Erwartung einer Verbesserung oder Aufrechterhaltung der beruflichen Aktivitat nennt nur
ein einziger Patient. Dies steht im Einklang mit den Erfahrungen anderer Autoren, nach
denen die THS nur in sehr wenigen Féllen der Erhaltung der beruflichen Aktivitat dient und
Patienten diese auch postoperativ selten anstreben (Schipbach et al. 2006).

Innerhalb der Bedenken stehen die operativen Komplikationen klar im Vordergrund. Darliber
hinaus werden Personlichkeitsveranderungen, technische Probleme, sprachliche
Veranderungen und eine allgemeine Angst berichtet.

Eine weitere Fragestellung richtete sich an die primdren Grunde der Patienten bei der
Entscheidung zur THS (Fragestellung 15). Die zugehorige Frage wurde bewusst offen
formuliert, um Antworttendenzen zu vermeiden. Als ausschlaggebende Griinde werden,
ahnlich wie bei den Erwartungen, Motive aus den Bereichen Motorik, Medikation und
Lebensqualitdt genannt. Da dies direkt mit der Kklinischen Indikation der THS Ubereinstimmt
(siehe Kapitel 3.1), kann insgesamt von einer guten Auseinandersetzung mit der
Behandlung ausgegangen werden. Als weitere Grinde werden die Aufrechterhaltung oder
Wiedergewinnung der Selbstéandigkeit und beruflichen Aktivitat aufgezahlt.

Innerhalb der motorischen Griinde geben knapp 30% Uberbewegungen als primér relevant
an, wahrend weitere 30% Haltung/Gang in den Vordergrund stellen und 26% den Tremor
fokussieren. Diese Verteilung stimmt nicht mit den Indikationsangaben zur THS Uberein. So
ergibt sich insbesondere bei einem tremordominaten M. Parkinson die Indikation zur THS,
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wahrend eine Verbesserung im Bereich Haltung und Gang nur bedingt zu erwarten ist. Vor
allem die Sturzgefahr nimmt postoperativ nur in sehr wenigen Fallen ab (Volkmann, 2004).
Bei Patienten, die sich primar aufgrund von Problemen im Bereich Haltung/Gang zur THS
entscheiden, ist eine postoperative Zufriedenheit folglich kaum zu erwarten. Zudem weist die
haufige Angabe dieses Bereiches auf eine unzureichende Aufklarung tUber oder eine geringe
Auseinandersetzung mit den Moglichkeiten der THS hin. Diese Annahme wird auch durch
die Tatsache verstarkt, dass es deutschlandweit nach wie vor kein einheitliches Vorgehen in
der Aufklarung des Patienten und der praoperativen Abklarung gibt.

Allerdings bedarf es einer genauen klinischen Beurteilung des Einzelfalles, da durch die THS
einzelne Symptome aus dem Bereich Haltung/Gang, wie zum Beispiel die Steifigkeit in der
Bewegung, verbessert werden kdnnen.

In  Hinblick auf die derzeitige Zufriedenheit missen neben der aktuellen
Alltagsbeeintrachtigung auch die Nebenwirkungen der Therapie erfasst werden. In der
Gruppe der stimulierten Patienten berichten 65% der Befragten Nebenwirkungen, die
entweder zum Zeitpunkt der Befragung oder aber in der Zeit nach der Operation vorlagen.
Dabei gibt fast die Halfte der Patienten Probleme im Sprechen an. Im Einklang mit anderen
Arbeiten (Nebel, 2008) ist dies die haufigste subjektiv empfundene Nebenwirkung bei
stimulierten Patienten. Obgleich Patienten in den zugehérigen stark standardisierten
Testverfahren keine Veranderung zeigen, beklagen sie Probleme in der Spontansprache.
Diese vermeintliche Diskrepanz ist zum Teil auf die Tatsache zuriickzufiihren, dass Klinisch
einzelne Parameter des Sprechens und der Sprache untersucht werden, selten jedoch das
langere Reden oder das Diskutieren in die Auswertung einflieRen. Inwieweit die berichteten
Schwierigkeiten auf einen Einfluss der THS zurtckzufihren sind, bleibt dartber hinaus
unklar. So sind die Selbstberichte kritisch zu betrachten, da es bei verbesserter motorischer
Symptomatik zu einem Perspektivenwechsel kommen kann (Gnochi-Perrin, Viollier, Ghika,
Combremont, Villemure et al., 2006). Wahrend vor der Operation vor allem die motorischen
Einschrankungen fir die Patienten im Vordergrund stehen, wechselt der Fokus postoperativ
bei guter Behandlung der Motorik auf die noch bestehenden Einschréankungen. Symptome,
die praoperativ kaum beachtet wurden, riicken damit in den Mittelpunkt und fiihren zu einer
Unzufriedenheit. Auch kann im Verlauf der Erkrankung, unabhangig von der THS, eine
zunehmende Beeintrachtigung im Sprechen nicht ausgeschlossen werden. Eine solche
Veranderung nach begonnener Stimulation kénnte ebenfalls als Nebenwirkung fehlgedeutet
werden. Dem gegenlber stehen Arbeiten, die auf eine mogliche Verschlechterung direkt
durch die THS hinweisen (Hariz et al., 2000). Dies ist vor allem auf die Position der
Elektrode zuriickzufuhren (siehe auch Kapitel 3.4.4). Defizite im Sprechen sind damit global
weder sicher der Erkrankung noch der THS zuzuordnen. Auch hier bedarf es einer genauen
Abklarung des Einzelfalls.

Als zweithaufigste Nebenwirkung werden motorische Symptome berichtet, die gré3tenteils
mit den Kardinalsymptomen Ubereinstimmen und nicht sicher auf die Stimulation selbst
zurtickzufuhren sind. So berichten die meisten zugehdrigen Patienten einen anhaltenden
Tremor, Steifigkeit oder Uberbewegungen. Diese Symptome sind in den meisten Fallen
durch eine veranderte Stimulation und eine Anpassung der Medikation behandelbar. Weitere

163



Studie Ill: Erwartungen und Bedenken gegentiber der THS Bettina Moller

berichtete Symptome, wie das Freezing, sprechen dagegen weder gut auf die THS noch auf
die bekannten Medikamente an. Im Einklang mit den Angaben zu den primaren Grinden fir
die THS beklagen einige Patienten Schwierigkeiten in Haltung und Gang. Dieser Bereich
kann, wie bereits oben beschrieben, nur zu geringem MalRe durch die THS beeinflusst
werden.

Aus arztlicher Sicht werden im Rahmen der Nebenwirkungen vor allem psychische
Auffalligkeiten berichtet (Volkmann et al. 2001). Entsprechende Angaben machen knapp
14% der befragten Patienten der vorliegenden Studie. Dabei berichtet ein Patient eine
1l4tagige Psychose direkt nach der Operation und ein anderer das Anhalten des
Durchgangssyndromes. Weitere Patienten beklagen Symptome einer Depression und
Antriebsminderung aber auch psychotische Symptome und Wesensanderungen. Die
Ursachen dieser Symptome sind nach wie vor unklar und kénnen, wie eingangs dargestellt,
sowohl auf die THS selbst als auch auf zusatzliche umgebungsabhdngige Faktoren
zurtickgefuhrt werden.

Insgesamt ist es schwer, anhand der genannten Nebenwirkungen auf einen Zusammenhang
mit der THS zu schliel3en. Viele der Nebenwirkungen sind eher auf die Grunderkrankung
zuriickzufuhren oder kénnen sowohl durch M. Parkinson als auch durch die Medikation oder
die Stimulation bedingt sein.

Einen wesentlichen Bereich dieser Studie stellt die Betrachtung der Zufriedenheit dar
(Fragestellung 17 und 18). Dabei kbénnen positive Zusammenhange zwischen der
Behandlungszufriedenheit der Patienten und dem Grad der erfiillten Erwartungen, dem Grad
der praoperativen Aufklarung und der Zufriedenheit der Angehdérigen nachgewiesen werden.
Negative Zusammenhange ergeben sich dariber hinaus mit der eigenen Beeintrachtigung,
der Beeintrachtigung der Angehorigen, dem Vorhandensein von Bedenken und der
empfundenen Belastung durch die Operation.

Der Zusammenhang zum Grad der erflllten Erwartungen bestatigt die Ergebnisse der ersten
Studie. Zudem weisen diese Daten abermals auf die Bedeutung der préoperativen
Aufklarung hin. Je besser sich der Patient aufgeklart fuhlt, desto zufriedener ist er mit der
Behandlung. Dies verstarkt sich bei der Interpretation der Regressionsanalyse. Anhand der
Variablen Grad der erflllten Erwartung, praoperative Aufklarung, Alltagsbeeintrachtigung
und dem Vorhandensein von Nebenwirkungen kénnen 79% der Gesamtvarianz aufgeklart
werden. Neben den Erwartungen und der Aufklarung spielen offensichtlich die
Alltagsbeeintrachtigung und die wahrgenommenen Nebenwirkungen eine Rolle. Wie oben
bereits beschrieben, sind vor allem Letztere schwer in einen direkten Zusammenhang zur
THS zu stellen.

Da zur Erstellung der Gleichung die klinische Einschéatzung zur Beeintrachtigung aufgrund
der Erkrankung fehlt, kann hier nicht, wie von Chrischilles et al. (2002) postuliert, die
Schlussfolgerung gezogen werden, dass der motorische Bereich weniger wichtig ist. Indirekt
gehen die motorische Beeintrachtigung und der klinische Effekt Uber die Variablen zur
Alltagsbeeintrachtigung und den Nebenwirkungen in die Gleichung mit ein.
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Die Fragen, ob man der THS erneut zustimmen wirde oder die Therapie bereits weiter-
empfohlen hat, werden von der Mehrheit der Patienten bejaht (86% vs. 74%). Allerdings
antworten auch 4% bzw. 6% mit einem klaren Nein. Die ndhere Datenanalyse zeigt vier
Patienten, die beide Fragen verneinen und auch in der Zufriedenheit Werte unter 10
ankreuzen. Solche Einzelfalle werden ebenfalls von anderen Autoren beschrieben (Castelli,
et al., 2006; Houeto et al., 2006; Schipbach et al., 2006) Im Rahmen einer genaueren
Analyse der Angaben dieser Patienten ergeben sich unterschiedliche, mégliche Griinde fir
die Unzufriedenheit. Betrachtet man vor allem die Aussagen, die von der Gesamtgruppe um
mehr als eine Standardabweichung abweichen, so scheint bei einem Patienten das
Vorliegen einer Demenz sowie die als extrem belastend empfundene Operation
ausschlaggebend fur die Unzufriedenheit zu sein. Andere Patienten berichten depressive
Symptome und technische Probleme (Ablésen des Kabels). AulRerdem gibt eine Patientin
mit kurzer Stimulationsdauer ein unzureichendes Gesamtergebnis und einen anhaltenden
Tremor an. Letzteres kann eventuell auf die eingangs beschriebene, anfanglich teilweise
unvollstandige Abstimmung aus stimulationsbezogener und medikamentdser Einstellung
zuriickgefuihrt werden (siehe auch Studie |, Kapitel 10). Samtliche Patienten der
Einzelfallanalyse weisen geringere Werte im Grad der erfullten Erwartungen und der
praoperativen Aufklarung auf. Auch dieser Effekt unterstreicht die Bedeutung dieser
Variablen fur eine hdhere Zufriedenheit. Da keiner der Patienten direkt den Grund fir die
Unzufriedenheit und die fehlende Weiterempfehlung angibt, konnen die eigentlichen
Ursachen nicht sicher ermittelt werden.

20.4 Vergleich der Patienten ohne und mit THS

Die vorgestellte Fragebogenstudie richtete sich an Patienten mit und ohne THS. Um ein
maglichst breites Meinungsbild zu erhalten, erfolgte die Datenerhebung in der gesamten
Bundesrepublik. Durch das Format und den grol3en Erhebungsraum kénnen eine Reihe von
Variablen nicht kontrolliert werden. So weisen beiden Stichproben deutliche Unterschiede in
der Erkrankungsdauer auf. Patienten mit THS sind dabei tendenziell langer erkrankt. Da die
Indikation zur THS erst nach mehreren Jahren mit M. Parkinson und dem Auftreten von
medikamentdsen Langzeitnebenwirkungen gestellt wird, ist dieses Ergebnis plausibel. Mit
der Erkrankungsdauer steigt auch der Grad der subjektiven Beeintrachtigung. So berichten
stimulierte Patienten eine starkere subjektive Beeintrachtigung und Alltagsbeeintrachtigung
und auch die Angehérigen fihlen sich starker durch die Erkrankung beeinflusst als
Angehdorige von nicht stimulierten Patienten.

Die subjektiv starkere Beeintrachtigung kann aber nicht nur auf eine Ilangere
Erkrankungsdauer, sondern auch auf die zugehérigen Einschréankungen im privaten und
sozialen Umfeld zuriickgefuihrt werden. Zudem haben stimulierte Patienten durch die THS
und die zugehorige Operation bereits mehr Strapazen aufgrund der Erkrankung auf sich
genommen, was sich eventuell auch in der Bewertung niederschlagt.

Ein weiterer moglicher Grund sind die Anzahl der Behandlungsalternativen. Wahrend
Patienten ohne THS die Stimulation als mdgliche Therapie noch vor sich haben, fehlen
stimulierten Patienten bei unzureichendem Effekt oder dem Auftreten neuer Symptome die
Alternativen. Dieser Effekt des unterschiedlichen Umgangs wurde bereits von Montel &
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Bugener (2009) beschrieben, die beim Vergleich von stimulierten und nicht stimulierten
Patienten bei Letzteren die Bewaéltigungsstrategie ,Informationssuche” signifikant seltener
vorfanden. Die Autoren begrunden dies mit einer Art Aufgabe der stimulierten Patienten,
wahrend Patienten ohne THS nach wie vor nach alternativen Behandlungsmdglichkeiten
suchen.

Die Tatsache, dass sich nicht nur die subjektive Einschatzung der Gesamtbeeintrachtigung,
sondern auch die Einschatzung in der Alltagsbeeintrachtigung unterscheidet, weist
insgesamt auf eine starkere Beeintrachtigung im klinischen Sinne hin. Der Unterschied in der
Einschatzung kann, wie oben beschrieben, auf die Erkrankungsdauer und das tendenziell
unterschiedliche Alter zurlckgefiihrt werden. Mdglicherweise liegen aber auch zwei
verschiedene Arten der Parkinson-Erkrankung vor. Wahrend die Gruppe ohne THS eher
altere Patienten mit geringerer Erkrankung enthélt, die sowohl in ihrer Motorik als auch in
ihrem sozialen Umfeld weniger eingeschrankt sind bzw. weniger aufgeben mussten, besteht
die Gruppe mit THS aus Patienten mit langer Erkrankungsdauer und tendenziell jungerem
Alter. Patienten, die friher betroffen sind, missen erfahrungsgemafl mehr im Rahmen der
Erkrankung aufgegeben und fiihlen sich stérker in ihrer Existenz bedroht. Auch werden sie
haufiger mit Vorurteilen auf der Straf3e oder im Beruf konfrontiert und berichten unabhangig
von der Behandlung eine starkere Beeintrachtigung (Behari, Srivastava & Pandey, 2005).

Im direkten Vergleich des Vorhandenseins von Nebenwirkungen liegt kein signifikanter
Unterschied zwischen beiden Gruppen vor, so dass Fragestellung 20 verneint werden muss.
Die Mehrheit beider Gruppen berichtet belastende Nebenwirkungen, wobei fur die Gruppe
mit THS in den meisten Fallen unklar bleibt, inwieweit die berichteten Nebenwirkungen auf
die Grunderkrankung, die THS oder die begleitende Medikation zurtickzufiihren sind.

Ein methodisches Problem bei der Beantwortung dieser Fragestellung ergibt sich aus dem
Wegfall der mittleren Kategorie aufgrund der fehlenden Vergleichbarkeit bei
unterschiedlicher, verbaler Zuordnung. Ein solcher Ausschluss kann die Gesamtverteilung
verzerren und ist eventuell die Ursache fir die fehlenden signifikanten Unterschiede.

Die Auswertung der Einzelvergleiche zu den Informationsquellen ergibt fir die Variablen
DPV/Selbsthilfegruppe, Arzt/Klinik und Medien signifikante bzw. hoch signifikante
Unterschiede (Fragestellung 21). Patienten mit THS nennen vorwiegend den behandelnden
Neurologen oder die Rehaklinik als Informationsquelle, wéhrend nicht stimulierte Patienten
sich anhand der Medien oder der Selbsthilfegruppe Uber die THS informiert haben. Diese
Verteilung ist verstandlich, wenn fir den jeweiligen Patienten die Therapie zum Beispiel
aufgrund des Alters nicht in Frage kommt oder aufgrund einer guten medikamentdsen
Einstellung derzeit nicht relevant ist. Allerdings muss so von einem Unterschied im
Informationsgehalt ausgegangen werden. Da die vorhandenen Informationen die Basis fur
die eigene Wertung und damit auch fir die Erwartungen, Bedenken und die Einstellung
gegenluber der Therapie sind, kobnnen anhand dieser Unterschiede die teilweise
verschiedenen Erwartungen und Bedenken geklart werden. Dies wird durch einzelne
Angaben von Patienten ohne THS bestétigt. So geben 9% von sich aus an, zu wenig tber
die THS zu wissen und deshalb dem Verfahren skeptisch gegeniiber zu stehen.
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Im Vergleich beider Patientengruppen hinsichtlich der drei haufigsten Erwartungen zeigt sich
eine klare Ubereinstimmung. So erwarten beide Gruppen Verbesserungen in den Bereichen
Motorik, Medikation und Lebensqualitat. Diese Erwartungen stimmen mit den Mdoglichkeiten
der THS und den vorliegenden Studien bezlglich der Effekte tberein (siehe Kapitel 3.1).
Allerdings werden vor allem die motorischen Verbesserungen in der Gruppe mit THS
deutlich haufiger genannt als in der Gruppe ohne THS. Letztere weisen andererseits eine
gréRere Vielzahl an unterschiedlichen Erwartungen auf. Dadurch kommt es zu signifikanten
Unterschieden in der Verteilung der primaren Erwartungen. Bereits stimulierte Patienten
berichten retrospektiv haufiger primére Erwartungen als Patienten ohne THS. Fragestellung
22 kann fir den Bereich der primaren Erwartungen mit ja beantwortet werden. Ahnlich
verhdlt es sich bei den Bedenken. Wahrend Patienten ohne THS eine Vielzahl an
unterschiedlichen Bedenken &ufRern, geben bereits stimulierte Patienten vorwiegend
operative Komplikationen an. Als mogliche Ursache fir diese Ergebnisse zur Fragestellung
23 mussen folgende Uberlegungen in Betracht gezogen werden.

Wie oben beschrieben, muss vor allem von einer unterschiedlichen Auseinandersetzung mit
dem Thema ausgegangen werden. Wahrend die Stimulation fur die Gruppe ohne THS
lediglich eine Therapie-Alternative darstellt, von der sie vorwiegend aus den Medien oder im
Rahmen der Selbsthilfegruppe gehort haben, mussten sich Patienten mit THS bereits
ausfiihrlich mit dem Thema auseinandersetzen und sich aktiv fir die Therapie entscheiden.
Damit einhergehend gibt die Gruppe haufiger den Bereich Arzt/Klinik als Informationsquelle
an. Die aktive Auseinandersetzung kdnnte die Ursache fir den héheren Anteil an primar
beeinflussbaren Erwartungen und den eher operationsbezogenen Komplikationen sein.
Dafir, dass auch in der Gruppe mit THS teilweise unzureichende Informationen vermittelt
werden, sprechen die Ergebnisse in den unrealistischen Erwartungen. So berichten 7% der
Befragten unrealistische Erwartungen und unterscheiden sich dabei nicht von der Gruppe
mit THS (4%). Zugehorige Aussagen sind: ,Altes Leben zurtick®, ,wieder alles so wie vor der
Erkrankung“ und ,gesund sein“.

Der damit einhergehende unzureichende Informationsgehalt kann allerdings auch auf die
Patienten selbst zurlickgefiihrt werden. So nehmen Patienten Informationen nicht immer so
auf, wie der Arzt sie ihnen vermittelt hat. Die Ursachen fiur eine verminderte
Auseinandersetzung missen in der Verstandlichkeit der dargebotenen Informationen und
dem personlichen Interesse bzw. der Motivation des Patienten gesucht werden. Auch
unterscheiden sich Patienten in ihrem Wunsch nach Informationen. Wahrend ein Teil dem
Arzt vertraut und sich selbst kaum mit der Behandlung auseinandersetzt, suchen andere
Patienten moglichst viele Informationen. Ob innerhalb der ersten genannten Gruppe
hinterher mehr unzufriedene Patienten sind als in der zweiten, muss erst noch untersucht
werden.

Wichtig ist somit einerseits, dass dem Patienten ausreichend Informationen angeboten und
andererseits die Erwartungen auf Realisierbarkeit Uberpruft werden. Dafir muss sich
allerdings aktiv mit den speziellen Erwartungen des Patienten auseinandergesetzt werden.
Die Relevanz dieser Auseinandersetzung wird auch durch den deutlichen Zusammenhang
von erflllten Erwartungen und der Zufriedenheit des Patienten mit der Therapie belegt.
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21 Zusammenfassende Diskussion und Ausblick

Die vorliegenden Studien geben einen ersten Einblick in die wesentlichen Parameter der
Behandlungszufriedenheit mit der THS bei Patienten mit M. Parkinson. Die Ergebnisse
wurden bereits einzeln beschrieben und diskutiert, so dass in diesem Kapitel lediglich eine
zusammenfassende Darstellung erfolgt.

Da die Stimulation vor allem der Behandlung motorischer Symptome dient, wird der
Behandlungserfolg tber den klinischen Effekt auf die Motorik eingestuft. Die vorliegende
Arbeit belegt, dass diese Bewertung nicht durchgehend mit dem subjektiv empfundenen
Erfolg der Patienten Ubereinstimmt. So zeigen sich im Vergleich von zufriedenen und
unzufriedenen Patienten keine Unterschiede in der pré- oder postoperativen klinischen
Einschatzung der Motorik. Dem gegeniber stehen deutliche Unterschiede in der subjektiven
Beeintrachtigung, den psychischen Variablen zur Depressivitat und Apathie sowie
psychosozialen Parametern, wie der Einschatzung der sozialen Unterstitzung, den
Bewaéltigungsstrategien und einzelnen Personlichkeitsmerkmalen.

Andere Arbeiten zeigen darlber hinaus, dass postoperative Auffalligkeiten in den
psychischen und psychiatrischen Variablen bereits vor der Operation dokumentiert werden
kénnen (Houeto, et al., 2002). Dies kann in der vorliegenden Arbeit nur fir die Depressivitat
bestatigt werden. So liegen neben hoch signifikanten Unterschieden in der postoperativen
Datenerhebung marginal signifikante Unterschiede in der praoperativen Messung vor. Der
schwache Effekt muss dabei zumindest teilweise auf die sehr geringe Stichprobengrdl3e
zurlckgefihrt werden.

Ungeachtet dessen weisen die Ergebnisse auf die Relevanz einer genaueren préoperativen
Untersuchung der Patienten hin. Dabei sollte neben der Abklarung der motorischen
Indikation auch eine genauere Untersuchung mdglicher psychischer und psychiatrischer
Begleitsymptome der Erkrankung und der Medikation erfolgen.

So kdnnen, wie eingangs beschrieben, im Laufe der Erkrankung eine Reihe von nicht
motorischen Symptomen beobachtet werden, die zum Teil durch die Gabe dopaminerger
Medikation behandelbar sind, teilweise jedoch auch durch eine langjdhrige Medikation
verstarkt werden. Eine Ursache dieser Symptome ist in den betroffenen Hirnstrukturen und
der vielfaltigen Vernetzung der Basalganglien zu sehen. Die Behandlung anhand der THS
stellt dariber hinaus eine sehr komplexe Therapie dar, die ebenfalls Uber die genaue
Elektrodenposition einen Einfluss auf die Aktivitat der Basalganglien und den zugehdrigen
Strukturen nimmt. Diese rein klinischen Aspekte kdnnen die postoperative Veranderung
mancher Patienten jedoch nicht vollstdndig erklaren (Krack et al., 2002). Vielmehr ist von
einem komplexen Zusammenspiel verschiedener Komponenten auszugehen, so dass eine
umfassende Betrachtung klinischer und psychischer Variablen im Einzelfall erfolgen und
ausgewertet werden muss.

Die alleinge Erhebung der psychiatrischen Parameter reicht allerdings nicht aus. Vielmehr
zeigen die vorliegenden Daten, dass ebenso personliche Faktoren, wie die vorhandenen
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Bewadltigungsstrategien und Personlichkeitsmerkmale sowie soziale Aspekte inklusive der
Einschatzung des sozialen Umfeldes und der sozialen Unterstitzung eine wesentliche Rolle
spielen.

So berichten zufriedene Patienten postoperativ nicht nur weniger psychische Auffalligkeiten
sondern auch mehr aktive Bewadltigungsstrategien, mehr wieder aufgenommene Téatigkeiten
und weniger Vermeidungsverhalten. Insbesondere die  Angaben zu den
Bewadltigungsstrategien deuten auf einen anderen Umgang mit der Beeintrdchtigung hin.
Dabei werden in der Gruppe der zufriedenen Patienten signifikant mehr aktive Strategien mit
der Suche nach positiven Handlungen berichtet. Die verwendeten Bewadltigungsstrategien
mussen somit als eine wichtige Komponente im Hinblick auf die Zufriedenheit gewertet
werden.

Die gezeigten postoperativen Unterschiede in den Bewaltigungsstrategien kénnen nur fur die
Gesamtanzahl an préoperativ berichtete Strategien repliziert werden. Dem gegentber
stehen signifikante Unterschiede im retrospektiv berichteten Umgang mit praoperativen Off-
Phasen. Diese konnen als Hinweise auf die Bedeutung von aktiven Strategien gewertet
werden, die auch durch andere Arbeiten belegt sind (Croyle, et al., 2003). Da gleichzeitig
keine Unterschiede in der subjektiven oder objektiven klinischen Beeintrachtigung, der
Selbstandigkeit oder dem Auftreten in der Offentlichkeit vorliegen, sollten explizit die
Bewadltigungsstrategien der Patienten in weiteren Arbeiten naher untersucht werden. Den
vorliegenden Daten nach kann anhand des préoperativ berichteten Umgangs mit den Off-
Phasen auf den postoperativen Umgang mit der Verdnderung und infolge dessen auf die
Zufriedenheit geschlossen werden.

In  Hinblick auf die Personlichkeitsmerkmale kann postoperativ eine hohere
Schadensvermeidung in der Gruppe der unzufriedenen Patienten nachgewiesen werden.
Dies steht im Einklang mit anderen Arbeiten (Ardouin, 2004). Allerdings konnte der Effekt
nicht im praoperativen Vergleich repliziert werden. Erhéhte Werte in der
Schadensvermeidung werden unabhdngig von der THS mit depressiven Verhalten in
Zusammenhang gebracht (Fujii et al., 1993). Auch in der vorliegenden Studie berichtet die
Gruppe der unzufriedenen Patienten neben den hoheren Werten in der
Schadensvermeidung mehr depressive Symptome als die Vergleichsgruppe. Ein
Zusammenhang zur dopaminergen Konzentration wird von Cloninger selbst verneint (1986),
konnte aber von anderen Arbeitsgruppen nachgewiesen werden (Kaasinen et al., 2001,
Tomer & Aharon-Peretz, 2004). Sowohl die Veranderungen der Personlichkeitsmerkmale im
Verlauf der THS als auch im Krankheitsverlauf selbst sind bisher allerdings noch wenig
untersucht und sollten weiter analysiert werden.

Beziglich der sozialen Unterstitzung liegen nicht vollstéandig Gbereinstimmende Ergebnisse
vor. Dabei weisen die Ergebnisse der ersten beiden Studien auf eine Verschlechterung der
subjektiv empfundenen sozialen Unterstitzung im Verlauf der Stimulation hin. Die fehlende
sonstige Ubereinstimmung muss zum Teil auf groRe individuelle Unterschiede zuriickgefiihrt
werden. Auch kann eine Beeinflussung durch andere Variablen wie der Anhedonie nicht
ausgeschlof3en werden. Letztere ist in der Gruppe der unzufriedenen praoperativ vermindert,
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wahrend das Ausmald der sozialen Unterstitzung hoher eingestuft wird als in der
Vergleichsgruppe. Postoperativ unterscheiden sich die Werte beider Variablen nicht
signifikant. Neben Verzerrungen aufgrund von Extremwerten einzelner Patienten im Rahmen
der geringen Stichprobengrof3e kommen auch Faktoren wie eine erhdhte praoperative
dopaminerge Medikation in Frage. Deren Effekte sind allerdings bisher lediglich fur die
physische Anhedonie belegt.

Auch die Effekte zur Anhedonie sollten deshalb im Rahmen einer Verlaufsstudie anhand
einer grofieren Stichprobe mit gleichzeitiger Dokumentation der praoperativen Medikation
untersucht werden.

Wie auch in den Arbeiten anderer Autoren (Schipbach, et al., 2006) liegen in den
vorliegenden Studien deutliche individuelle Unterschiede sowie in Einzelfallen aufféallige
Ergebnisse in den psychischen und psychosozialen Variablen vor. Mittels einer genaueren
Analyse konnten dabei Hinweise auf die Relevanz des sozialen Umfeldes und der sozialen
Aktivitat gefunden werden.

So zeigen sich bereits praoperativ Einschrankungen im sozialen Bereich und der sozialen
Aktivitat inklusive eines Ruickzugsverhalten und der Aufgabe einzelner Téatigkeiten. Eine
direkte Verbesserung durch die THS ist aus klinischer Sicht nicht zu erwarten. Aufgrund der
verbesserten Beweglichkeit ist die Grundlage zu einer positiven Verdnderung gegeben.
Allerdings muss der Patient selbst die Initiative ergreifen und aktiv werden. Da mit einem
sozialen Rlckzug auch die sozialen Kompetenzen teilweise verloren gehen und die
Unsicherheit im Umgang mit sozialen Kontakten steigt, fallt die Wiederaufnahme eines
aktiven sozialen Lebens postoperativ schwer. Dementsprechend berichten Patienten, die
praoperativ bereits deutliche Einschrankungen im sozialen Umfeld beschrieben, postoperativ
kaum eine Verbesserung und eher eine weitere Verschlechterung. Patienten mit praoperativ
geringer Einschrdnkung in den sozialen Parametern, zeigen postoperativ dagegen keine
Veranderung oder eine Verbesserung.

Ein weiterer wesentlicher Punkt fur die Unzufriedenheit ergibt sich aus dem burden of
normality Konzept aus dem Bereich der Epilepsie (Wilson et al., 2001), dass zumindest
teilweise auf den Umgang mit der Parkinson-Erkrankung Ubertragen werden kann. Demnach
kann der Verlust der Krankheitsrolle aufgrund einer verminderten motorischen
Beeintrachtigung postoperativ zu Problemen im sozialen Bereich und einer Unzufriedenheit
fuhren. Dem Konzept liegt die Beobachtung eines Verlustgefiihls auf Seiten der Patienten
zugrunde, wenn nach jahrelanger Identifikation und Leben mit der Erkrankung die
schwerwiegenden Symptome verloren gehen. Das Selbstbild des Patienten muss neu
definiert werden. Dies Ubt vor allem auf Patienten, die sich postoperativ als normal beweisen
wollen, einen groRen Druck aus. Gleichzeitig entsteht das Gefiihl einer Uberforderung, wenn
auch das soziale Umfeld die Erwartung des friheren Zustandes signalisiert. Die
Wahrscheinlichkeit eines solchen burden of normality erhéht sich, wenn im Vorfeld der
Behandlung mit der THS eine deutliche Verbesserung der Erkrankung oder gar eine Heilung
des bisherigen Zustandes suggeriert wird.
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In der vorliegenden dritten Studie berichten 7% der stimulierten Patienten unrealistische
Erwartungen im Sinne einer Heilung oder dem Anhalten des Krankheitsprozesses. Solche
Erwartungen setzen den Patienten einerseits sehr unter Druck (burden of normality) und
beinhalten andererseits die Gefahr, enttauscht zu werden.

Dartber hinaus verdeutlichen die Ergebnisse aller drei Studien den Stellenwert der
Erwartungen im Hinblick auf die Zufriedenheit der Patienten. So schatzen unzufriedene
Patienten nicht nur den postoperativen Grad ihrer erfullten Erwartungen niedriger ein, sie
geben praoperativ auch weniger realistische Erwartungen an als zufriedene Patienten. Dabei
kann anhand der Ergebnisse der dritten Studie von einem hohen Zusammenhang zwischen
dem Grad der erfillten Erwartungen und dem Ausmalf der Zufriedenheit ausgegangen
werden. Fur die klinische Arbeit bedeuten diese Ergebnisse, dass Uber eine umfassende
praoperative Aufklarung hinaus eine Auseinandersetzung mit den spezifischen Erwartungen
der Patienten erfolgen muss.

Dies untermauert auch die ndhere Betrachtung der einzelnen Erwartungen. So gibt, im
Einklang mit der Uberwiegenden Zufriedenheit, die Mehrheit der Patienten realistische
Erwartungen an. In Einzelféllen liegen jedoch sehr allgemeine und teilweise unrealistische
Erwartungen vor, wobei sich die Gruppe der stimulierten Patienten nicht von der Gruppe von
Parkinson-Patienten ohne THS unterscheidet. Erwartungen, wie das Aufhalten der
Erkrankung, die nicht durch die Behandlung mit der THS erfillt werden kdnnen, missen
bereits praoperativ korrigiert werden.

Ein Problem im Bereich der Erwartungen sowie in der Beurteilung der Zufriedenheit und der
subjektiven Variablen, ergibt sich durch den veranderten Bewertungsmalf3stab. So weisen
bereits Gronchi & Perrin (2006) auf eine Uberschatzung der praoperativen Funktionalitat
sowie eine vergleichsweise schlechte Einschéatzung des postoperativen Zustandes hin. Die
Autoren flhren ihre Beobachtungen darauf zurtick, dass sich Patienten postoperativ eher mit
nicht beeintrachtigten Personen vergleichen und somit ihr Maf fur die Beeintréchtigung nicht
mit der praoperativen Einschatzung Ubereinstimmt. Letztere orientiert sich eher an der
momentanen Beeintrdchtigung und dem Wissen um den Verlauf der chronischen
Erkrankung. Sowohl die Zufriedenheit als auch die Erwartungen werden damit anhand
unterschiedlicher Vergleichsnormen beurteilt. Die Einzelfallbetrachtung bestéatigt diese
Schlussfolgerung. So beklagen einige Patienten nicht erfiullte Erwartungen, obgleich die
genaue Analyse der genannten Erwartungen das Gegenteil zeigt. Allerdings werden nun
andere Symptome beklagt, die entweder im Verlauf hinzugekommen oder aufgrund eines
Perspektivenwechsels vermehrt beachtet werden.

Die Daten weisen somit zusatzlich auf den Aspekt hin, dass durch den postoperativen
Fokuswechsel andere Symptome bericksichtigt werden. Symptome, die praoperativ nicht im
Mittelpunkt standen oder kaum vorhanden waren, werden postoperativ bei geringer
motorischer Beeintrachtigung fokussiert.

Bei der explorativen Analyse der Vorhersage der postoperativen Zufriedenheit konnten 79%
der Gesamtvarianz anhand der Variablen Grad der erfillten Erwartung, Grad der
praoperativen Aufklarung, derzeitige Alltagsbeeintrachtigung und Vorhandensein von
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Nebenwirkungen aufgeklart werden. Aufgrund der subjektiven Daten muss allerdings von
einer Wechselwirkung ausgegangen werden, bei der ein unzureichendes Gesamtergebnis
auch zu einer schlechteren Bewertung der préoperativen Aufklarung und der erfillten
Erwartungen fuhren kann. Darlber hinaus weisen die Daten aber auf die Bedeutung der
praoperativen Aufklarung in Verbindung mit den Erwartungen hin. Bisher gibt es keine
einheitliche Vorgehensweise in der Aufklarung der Patienten und vor allem die
unrealistischen Erwartungen in beiden Gruppen der dritten Studie werfen die Frage nach der
Art der Aufklarung auf. In Hinblick auf die Erwartungen ist der absolute Wert der vermittelten
Informationen zwar weniger wichtig, eine ausreichende Basis muss aber vorhanden sein. So
berichten nicht stimulierte Patienten in der Befragung nicht nur weniger priméar
beeinflussbare Erwartungen, sie geben als Informationsquelle auch seltener den Facharzt
oder die Klinik an. Da unklar ist, inwieweit die THS fur die nicht stimulierten Patienten eine
Therapie-Alternative darstellt, kdnnen die vorliegenden Daten allerdings nur als ein Hinweis
auf den beschriebenen Zusammenhang gewertet werden.

Trotzdem stellt sich die Frage, wie viele Informationen Patienten im Rahmen der
praoperativen Abklarung angeboten werden, welche Informationen fir den Patienten
besonders relevant sind und inwieweit sich eine umfassende Aufklarung auch anhand
prospektiver Daten positiv auf den Behandlungserfolg auswirkt. Eine entsprechende Studie
liegt bisher nicht vor. Gleichzeitig konnten die dabei erhobenen Daten helfen, ein
einheitliches Konzept fir die praoperative Aufklarung zu entwickeln und in der klinischen
Anwendung zu etablieren.

Auf die Komplexitat der Zusammenhange und eine fehlende Zuordbarkeit weisen die
Angaben zu den Nebenwirkungen der stimulierten Patienten hin. Dabei konnte nur ein
geringer Teil der berichteten Nebenwirkungen direkt und einzig auf die THS selbst
zurlckgefiuhrt werden. Dies trifft zum Beispiel auf die notwendige Verlegung des Kabels
oder ein Hamatom unter der Schadeldecke zu. Fur die Mehrheit der genannten
Nebenwirkungen kommen dagegen sowohl das Voranschreiten der Erkrankung als auch die
THS als mdogliche Ursachen in Betracht. Auflerdem stehen einige der genannten
Nebenwirkungen in einem mdglichen Zusammenhang zur zusatzlichen medikamentdsen
Therapie. Vor allem das Studiendesign der dritten Studie erlaubt diesbeziiglich bei kurzen
Antworten keine Rickschlisse. Hier sind weitere Arbeiten erforderlich, um die
postoperativen Nebenwirkungen genauer zu analysieren. Eine zugehdrige Studie kénnte zu
einer besseren Aufklarung der Patienten beitragen und sich somit positiv auf die
Behandlungszufriedenheit auswirken.

Zusammenfassend belegen die Daten die Relevanz einer umfassenden praoperativen
Untersuchung der Patienten. So stellt die Therapie anhand der THS eine sehr komplexe
Behandlungsmethode dar, in deren Folge es zu einer Reihe von nicht motorischen Effekten
kommen kann. Gleichzeitig sind nicht alle postoperativ auftretende Symptome direkt auf die
THS zurlickzufuhren.
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Umso wichtiger ist eine genaue Abklarung vor der Operation. Dabei mussen einerseits
neben den motorischen Symptomen die psychischen Begleiterscheinungen der Erkrankung
abgefragt werden, zumal das Vorhandensein von psychischen Stdérungen aber auch von
passiven Bewaltigungsstrategien auf eine postoperative Unzufriedenheit hinweisen kann.
Eine praoperative Abklarung und gegebenenfalls Behandlung kann wiederum die
postoperative Zufriedenheit der Patienten verbessern.

Andererseits ist eine umfassende Vermittlung von Informationen wichtig, wobei direkt auf die
personlichen Bedlrfnisse der Patienten eingegangen werden sollte. Vor allem die
Auseinandersetzung mit den personlichen Erwartungen und Bedenken muss im
Vordergrund stehen, um sowohl unrealistische Erwartungen als auch die daraus
resultierende Unzufriedenheit zu vermeiden.

Die vorliegenden Ergebnisse bedeuten nicht, dass die Indikationsstellung der THS
grundlegend geéndert werden muss. Um eine starkere Behandlungszufriedenheit bei
Patienten und Angehdrigen zu erreichen, muissen allerdings die psychischen und
psychosozialen Aspekte starker beachtet werden.
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Glossar
A

Agnosien

Akinese

Amygdala

Anhedonie
Apathie
Aphasien

Apraxie

B

Basalganglien

Bradykinese

C
cholinerg

D
dopaminerg

Dysarthrie

Dysarthrophonie

Dyskinesie
F

Freezing

G

Ganglien

H
Hypokinese

Hypophonie

Storung des Erkennens, die nicht durch Demenz, Aphasie oder Stérung
der elementaren Wahrnehmung verursacht ist

Bewegungslosigkeit, Bewegungsstarre

Mandelkern; Teil des limbischen Systems und an der Steuerung
emotionaler Prozesse beteiligt

Verlust der Lebensfreude
Teilnahmslosigkeit, Antriebslosigkeit, Leidenschaftslosigkeit
zentrale Sprachstdrung

Stérung von Handlungen oder Bewegungsablaufen und Unfahigkeit,
Gegenstédnde bei erhaltener Bewegungsfahigkeit, Motilitait und
Wahrnehmung sinnvoll zu verwenden.

subkortikale Kerne, bestehend aus dem Nucleus caudatus, Putamen,
Globus Pallidum, Nucleus subthalamicus und der Substantia Nigra mit
zahlreichen Verbindungen in andere Hirnareale. Es werden drei
zugehorige Funktionsschleifen unterschieden, die sensomotorische, die
kognitive und die limbische Schleife. Aufgrund der Schleifen sowohl an
motorischen Programmen als auch an der spezifischen Auswahl von
emotionalen und kognitiven Verhaltensweisen beteiligt,

allgemeine Verlangsamung der Bewegungsablaufe

auf die Wirkung des Acetylcholins bezogen

die Wirkung des Dopamins betreffend

Sprechstdrung infolge einer Stérung der an der Sprechmotorik beteiligten
nervalen Strukturen

zentrale Stérung der Sprachmotorik und der Sprachkoordination, betrifft
die Artikulation, Stimmbildung und Sprechatmung und setzt sich aus den
Einzelkomponenten der Dysphonie und Dysarthrie zusammen.

motorische Fehlfunktion; Gangstdrung

Pl6tzliches Erstarren, Festkleben der Beine vor allem beim Durchschreiten
von Turen, schmerzhafte Bewegungseinschrankung.

einzeln od. multipel vorkommende Geschwulstbildung im Berich der
Gelenkkapsel od. des Sehnenleitgewebes

Mangel an Willkir- u. Reaktionsbewegungen

Stimmstérung mit leicht ermudbarer, schwacher Stimme ohne
pathologischen organischen Befund

189



Bettina Moller

intrakraniell

L

Lewy-Korperchen

N

noradrenerg

o

oxidative
Phosphorylierung

P

Pharmakokinetik
posturale Instabilitat
Pradiktoren

prafrontalen Kortex

Pravalenz

progredient

R

Rigor

S

Serotonerg

Striatum
subkutan

Substantia nigra

subthalamischen Kern

T

Tremor

V

ventral

im oder in den Schadel bzw. die Schadelhdhle

runde zytoplasmatische Einschlusskorperchen der Nervenzellen; typische
Gewebestrukturen, die im Gehirngewebe von Patienten, die zeitlebens an
Parkinson-Krankheit oder einer Demenz vom Lewy-Kérperchen-Typ
gelitten haben, nachweisbar sind

die Wirkung des Noradrenalins betreffend

Prozess zur Energiegewinnung, der bei Eukaryonten in den Mitochondrien
stattfindet.

Teilgebiet der Pharmakologie; untersucht den Einfluss des Organismus
auf Arzneistoffe

Geh- und Haltungsstérung; die verminderte Stabilitat beim Aufrechthalten
des Korpers

Variablen, die genutzt werden, um den Wert einer anderen Variable
vorherzusagen

vorderer Teil des Frontallappens der Grof3hirnrinde, vor allem fur die
Steuerung der Handlungsplanung und exekutiven Funktionen
verantwortlich

Anzahl der Erkrankungsfélle einer Erkrankung bzw. HAaufigkeit eines
Merkmals zu einem bestimmten Zeitpunkt

fortschreitend, progessiv

regide Erhdhung des Muskeltonus, die bei passiver Bewegun im
Unterschied zur Spastik wahrend des gesamten Bewegungsablaufs
bestehenbleibt u. an den beim Biegen einer Wachskerze auftretenden
Widerstand errinert

den Neurotransmitter Serotonin produzierend, ausschiittend oder in
anderer Hinsicht betreffend

Corpus striatum; Bezeichnung fur einen Teil der basalen Stammganglien
unter der Haut

Teil der Basalganglien, melaninhaltige Nervenzellen enthaltener Kern
zwischen Pedunuculus cerebri (Pars ventralis) u. Tegmentum des
Mittelhirns

Teil der Basalganglienschleifen mit Verbindungen zur Substantia nigra
und Globus pallidum. Mdéglicher Zielort der THS bei M. Parkinson

Zittern; unwillkiirliches Auftreten

bauchwarts, zum Bauch gehoérend
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MND Coping Scale

Die folgenden Aussagen sind Beispiele daftir, wie Menschen mit physischen und/oder
emotionalen Belastungen/Einschrankungen umgehen. Dabei gibt es keine ultimative richtige
Strategie und verschiedene Personen profitieren von unterschiedlichen VVorgehensweisen.
Bitte geben Sie fur jede der nachfolgenden Strategien an, wie oft Sie personlich die jeweilige
Strategie nutzen. Bitte kreuzen sie nur eine Zahl in jeder Zeile an und lassen Sie bitte keine

Spalte aus.
nie  selten wenig manch- oft immer
mal
1. Ich versuche, so unabhéngig wie moglich D @ ©) @ ® ®
Zu sein.
2. Ich verlasse mich auf die unterstutzende D @ ©) @ ® ®
und stabile Beziehung zu meinen Freunden
und der Familie.
3. Ich versuche, ein so normales Leben wie D @ ©) @ ® ®
maoglich zu flhren.
4. Ich frage den Arzt nach mehr Informa- D @ ® @ ® ®
tionen Uber meinen Krankheitsverlauf.
5. Ich fokussiere die positiven Ergebnisse D @ ©) @ ® ®
meiner Krankheit (z.B. einzelne, unbeliebte
Tatigkeiten abzugeben).
6. Ich versuche, jede mdgliche Hilfe in D ® ©) @ ® ®
Anspruch zu nehmen (hdusliche Versorgung,
med./psycholog. Betreuung, Krankenpflege).
7. Ich entscheide mich dafir, gegen die D ® ©) @ ® ®
Krankheit zu kdmpfen.
8. Ich mache Pléne fur die Zukuntft. D @ ©) @ ® ®
9. Ich nutze alle Hilfsmittel, die geeignet und D @) ©) @ ® ®
erhaltlich sind.
10. Ich versuche, nicht an die mdglichen Q) @ ©) @ ® ®
Langzeitfolgen meiner Krankheit zu denken.
11. Ich versuche, soviel Zeit wie moglich mit D @ ©) @ ® ®

meinen Freunden und meiner Familie zu
verbringen.




nie  selten wenig manch- oft immer
mal

12. Ich vermeide Informationen Gber meinen Q) @ ©) @ ® ®
Gesundheitszustand.
13. Ich entscheide, wohin ich gehe und wann D @ ©) @ ® ®
ich gehe.
14. Ich nehme jeden Tag, wie er kommt. D @ ® @ ® ®
15. Ich philosophiere tiber meine Krankheit: D @ ©) @ ® ®
Was immer passieren wird, wird passieren.
16. Ich versuche mehr Giber meine Krankheit D @ ©) @ ® ®
zu erfahren (mogliche Ursachen, Behandlung,
medizinische Forschung).
17. Ich fihle, dass ich von Zeit zu Zeit Dampf D @ ©) @ ® ®
ablassen muss.
18. Ich zeige meine wahren Gefiihle gegen- D @) ©) @ ® ®
uber meinen Freunden und meiner Familie
nicht.
19. Ich nutze alternative Therapien. D @ ® @ ® ®
20. Ich bekomme Trost in meinem Q) @ ©) @ ® ®
spirituellen/religiosen Glauben.
21. Ich suche mir etwas, Uber das ich lachen D @ ©) @ ® ®
kann.
22. Ich hoffe, es wird eines Tages bessere D @) ©) @ ® ®

Therapiemoglichkeiten oder andere
Neuerungen bzgl. der Krankheit geben.




Soziale Unterstitzung SSUK

Nennen Sie bitte bis zu 6 Personen, die lhnen nahe stehen:

Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen.

© nie O® selten @ manchmal & héaufig @ immer

Unter den Menschen, die Ihnen nahe stehen, gibt es jemanden, der/die

... Ihnen zuhort Nie @ @ immer
...Ihnen einen Gefallen tut, z.B. einkaufen gehen oder auf die Nie @ @ immer
Kinder aufpassen

... sich unbehaglich zu fuhlen scheint, wenn er/sie mit Ihnen Nie @ @ immer
uber die Erkrankung spricht.

... Ihnen in einer Krise hilft, auch wenn es ihm/ihr Umsténde Nie @ @ immer
bereitet.

... Ihnen das Gefuhl gibt, dass Sie anderen Menschen etwas Nie @ @ immer
Positives geben kdnnen.

... zuviel Sorge oder Pessimismus in Bezug auf die Erkrankung  Nie @ @ immer
zeigt.

... Ihnen Informationen oder Ratschl&ge gibt, wenn Sie sie Nie @ @ immer
brauchen.

... fur Sie da ist, wenn Sie ihn/sie brauchen. Nie @ @ immer
... sich &rgert, wenn sie seinen/ihren Ratschlag nicht annehmen.  Nie @ @ immer
... die Auswirkungen lhrer Erkrankung herunterspielt. Nie @ @ immer
... sie seelisch aufbaut. Nie @ @ immer
... Ihnen das Gefuhl gibt, dass Sie sich nicht um sich selbst Nie @ @ immer

kiimmern kdnnen.




... Sie aufmuntert oder trostet. Nie @ @ immer
... Ihnen eine positive Ruckmeldung tber die Art und Weise Nie @ @ immer
gibt, wie Sie ihre Erkrankung bewaltigen.

... versucht, Sie auf eine unangenehme Art und Weise dazu zu Nie @ @ immer

bewegen, Ihre Form der Krankheitsbewéltigung zu andern.

...einen Teil seiner/ihrer Zeit und Energie opfert, um etwas fur Nie @ @ immer

Sie zu erledigen.

... Ihnen Informationen gibt oder VVorschldge macht, die Sie Nie @ @ immer

nicht hilfreich oder gar beunruhigend finden.

... Ihnen sagt, dass Sie ein wertvoller Mensch sind. Nie @ @ immer
... mehr von Ihnen erwartet, als sie leisten kdnnen. Nie @ @ immer
.. Ihnen hilft, Alternativen zu durchdenken. Nie @ @ immer
.. Ihnen das Gefiihl gibt, dass ihm/ihr etwas an lhnen liegt. Nie @ @ immer
.. es schwierig findet zu verstehen, wie Sie sich fuhlen. Nie @ @ immer
.. Ihr Leid teilt. Nie @ @ immer
.. wichtige Entscheidungen mit Ihnen bespricht. Nie @ @ immer

Vielen Dank!




Name:
Geb.:

Datum:

Falls mehrere Aussagen gleichermalien zutreffen, kdnnen Sie auch mehrere Ziffern markieren.
Lesen Sie auf jeden Fall alle Aussagen in jeder Gruppe, bevor Sie Ihre Wahl treffen.

NP O

ow w

[EEN

= o0

W R, OM

Ich bin nicht traurig

Ich bin traurig

Ich bin die ganze Zeit traurig und komme
nicht davon los

Ich bin so traurig oder ungliicklich, daf3
ich es kaum noch ertrage

Ich sehe nicht besonders mutlos in die
Zukunft

Ich sehe mutlos in die Zukunft

Ich habe nichts, worauf ich mich freuen
kann

Ich habe das Gefuihl, dalt die Zukunft
hoffnungslos ist, und daR die Situation
nicht besser werden kann

Ich fuhle mich nicht als Versager

Ich habe das Gefiihl, 6fter versagt zu
haben als der Durchschnitt

Wenn ich auf mein Leben zuriickblicke,
sehe ich blof} eine Menge Fehlschlage
Ich habe das Gefiihl, als Mensch ein
volliger Versager zu sein

Ich kann die Dinge genauso geniellen wie
friher

Ich kann die Dinge nicht mehr so
genieRen wie friher

Ich kann aus nichts mehr eine echte
Befriedigung ziehen

Ich bin mit allem unzufrieden oder
gelangweilt

Ich habe keine Schuldgefiihle

Ich habe hdufig Schuldgefihle

Ich habe fast immer Schuldgefuhle
Ich habe immer Schuldgefihle
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Ich habe nicht das Gefuhl gestraft, zu sein
Ich habe das Gefuhl, vielleicht bestraft zu
werden

Ich erwarte bestraft zu werden

Ich habe das Gefiihl, bestraft zu sein

Ich bin nicht von mir enttduscht
Ich bin von mir enttauscht

Ich finde mich flrchterlich

Ich hasse mich

Ich habe nicht das Gefuhl, schlechter zu
sein als alle anderen

Ich kritisiere mich wegen meiner Fehler
und Schwéchen

Ich mache mir die ganze Zeit Vorwiirfe
wegen meiner Méngel

Ich gebe mir fur alles die Schuld, was
schiefgeht

Ich denke nicht daran, mir etwas anzutun
Ich denke manchmal an Selbstmord, aber
ich wirde es nicht tun

Ich mdchte mich am liebsten umbringen
Ich wirde mich umbringen, wenn ich die
Gelegenheit hatte

Ich weine nicht ofter als friiher

Ich weine jetzt mehr als friiher

Ich weine die ganze Zeit

Fraher konnte ich weinen, aber jetzt kann
ich es nicht mehr, obwohl ich es méchte
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Ich bin nicht reizbarer als sonst

Ich bin jetzt leichter verargert oder gereizt
als friher

Ich fuhle mich dauernd gereizt

Die Dinge, die mich friher geérgert
haben, beriihren mich nicht mehr

Ich habe nicht das Interesse an Menschen
verloren

Ich interessiere mich jetzt weniger flr
Menschen als friher

Ich habe mein Interesse an anderen
Menschen zum groRten Teil verloren

Ich habe mein ganzes Interesse an anderen
Menschen verloren

Ich bin so entschluf3freudig wie immer
Ich schiebe Entscheidungen jetzt 6fter als
friher auf

Es fallt mir jetzt schwerer als friher,
Entscheidungen zu treffen

Ich kann Gberhaupt keine Entscheidungen
mehr treffen

Ich habe nicht das Gefiihl, schlechter
auszusehen als friher

Ich mache mir Sorgen, daB ich alt oder
unattraktiv aussehe

Ich habe das Gefiihl, dall Veranderungen
in meinem Aussehen eintreten, die mich
haklich machen

Ich finde mich héalilich

Ich kann so gut arbeiten wie frither

Ich mu® mir einen Ruck geben, bevor ich
eine Tatigkeit in Angriff nehme

Ich mu mich zu jeder Tatigkeit zwingen
Ich bin unféhig zu arbeiten

Ich schlafe so gut wie sonst

Ich schlafe nicht mehr so gut wie friiher
Ich wache 1 bis 2 Stunden friiher auf als
sonst, und es fallt mir schwer, wieder
einzuschlafen

Ich wache mehrere Stunden friiher auf als
sonst und kann nicht mehr einschlafen
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Ich ermiide nicht starker als sonst
Ich ermiide schneller als friher
Fast alles ermiidet mich

Ich bin zu miide, um etwas zu tun

Mein Appetit ist nicht schlechter als sonst
Mein Appetit ist nicht mehr so gut wie
friher

Mein Appetit hat sehr stark nachgelassen
Ich habe Uberhaupt keinen Appetit mehr

Ich habe in letzter Zeit kaum
abgenommen

Ich habe mehr als 2 Kilo abgenommen
Ich habe mehr als 5 Kilo abgenommen
Ich habe mehr als 8 Kilo abgenommen

Ich esse absichtlich weniger, um abzunehmen
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Ich mache mir keine groReren Sorgen um
meine Gesundheit als sonst

Ich mache mir Sorgen tber korperliche
Probleme, wie Schmerzen,
Magenbeschwerden oder Verstopfung
Ich mache mir so groRe Sorgen tber
gesundheitliche Probleme, daR es mir
schwerfallt, an etwas anderes zu denken
Ich mache mir so groRe Sorgen tber
gesundheitliche Probleme, daR ich an
nichts anderes mehr denken kann

Ich habe in letzter Zeit keine Veranderung
meines Interesses an Sex bemerkt

Ich interessiere mich weniger fir Sex als
friher

Ich interessiere mich jetzt viel weniger flr
Sex

Ich habe das Interesse an Sex vollig
verloren



Name:

Apathie — AES-S nach Marin

In den folgenden Aussagen geht es um Ihr Interesse an einzelnen Tatigkeiten und Ihren

Antrieb in der Ausfiihrung. Machen Sie bitte fiir jede Aussage ein Kreuz in der Spalte, die auf
Sie am Ehesten zutrifft. Bitte antworten Sie mdglichst spontan und lassen Sie keine Zeile aus.

Trifft Trifft Trifft Trifft
Uberhaupt | selten/etwas | haufig/sehr immer/
nicht zu zu zu genau zu

1. Es gibt etwas, fur dass ich mich
interessiere.

2. Ich schaffe es, anstehende Tatigkeiten
uber den Tag hinweg zu erledigen.

3. Es ist wichtig fur mich, Téatigkeiten von
mir selbst aus zu beginnen.

4. Ich bin daran interessiert, neue
Erfahrungen zu machen.

5. Ich interessiere mich dafir, neue Dinge
zu erlernen.

6. Ich investiere wenig Energie in alle
meine Tatigkeiten.

7. Ich fihre ein intensives Leben.

8. Es ist mir wichtig, eine Aufgabe zu Ende
zu bringen.

9. Ich verbringe Zeit damit, Dinge zu tun,
die mir wichtig sind.

10. Jemand muss mir sagen, was ich jeden
Tag zu tun habe.

11. Ich bin weniger wegen meiner Probleme
beunruhigt, als ich es sollte.

12. Ich habe Freunde.

13. Mit meinen Freunden zusammen zu
sein, ist mir wichtig.

14. Wenn etwas Gutes geschieht, bin ich
aufgeregt und begeistert.

15. Ich habe ein exaktes Verstandnis meiner
Probleme.

16. Es ist mir wichtig, Aufgaben Uber den
Tag hinweg zu erledigen.

17. Ich ergreife Initiative.

18. Ich bin motiviert.




Chapman Anhedonie-KF

Im Folgenden sind mehrere Aussagen aufgelistet. Bitte geben Sie jeweils an, ob die Aussage
auf Sie personlich zutrifft. Antworten Sie ohne lange nachzudenken und lassen Sie bitte keine
Frage aus.

Soziale Aspekte Stimmt
Stimmt  nicht

1. Es ist so schwierig, neue Freunde zu gewinnen, dass sich die |:| |:|
Anstrengung kaum lohnt.

2. Ich flirte gerne und oft mit einer Frau /einem Mann.

3. Partys langweilen mich gewdhnlich.

4. Ich fuhre gerne und oft mit anderen Leuten lange Gespréche.

5. Es war mir immer eine Last, neue Leute zu treffen und kennen zu lernen.

6. Es macht mir meistens Spafl mit einem/r guten Freund(in) tber
Frauen/Manner zu sprechen.

7. Ich lache gerne mit anderen Menschen ber Witze.

8. Es ist mir immer unangenehm, wenn sich jemand in personlichen Dingen
mir anvertraut hat.

9. Die Vorstellung auszugehen und mich auf Partys unter die Leute zu
mischen, hat mir schon immer gefallen.

10. Mit anderen Leuten zu singen, macht mir Spal3.

11. Gewohnlich versuche ich neue Leute kennen zu lernen, so oft sich die
Gelegenheit dazu bietet.

12. Gewodhnlich wiinsche ich mir, dass alte Freunde alles erzéhlen, was sie
so gemacht haben.

13. Ich lege wenig Wert darauf, eine(n) enge(n) Freund/in zu haben.
14. Viele Menschen betonen ,,Liebe* und ,,Zuneigung* zu stark.
15. In der Regel versuche ich romantische Flirts zu vermeiden.

16. Normalerweise macht es mir Spaf3, mit anderen Menschen zu reden,
selbst wenn ich sie nicht kenne.

17. Ich weil} nicht, warum einige Leute soviel Spa an Witzen und lustigen
Geschichten haben.
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18. Auf Partys zu gehen, bringt nicht soviel SpaR, wie gerne behauptet wird.

19. Mich mit alten Freunden zu treffen, ist eines meiner gréften Vergniigen.

20. Normalerweise fiihle ich mich auf Festen sehr wohl.
21. Ich fuhre gerne Ferngespréache mit Verwandten oder Freunden.

22. Wenn ich besonders glicklich bin, habe ich manchmal Lust, jemanden
Zu umarmen.

23. Enge Freunde zu haben, ist nicht so wichtig, wie viele Leute sagen.
24. Es ist nicht der Mihe wert, an Freunde Briefe zu schreiben.

25. Ich habe nie groRen Wert darauf gelegt, dass Frauen/Mé&nner mit mir
flirten.

26. Es war mir immer sehr wichtig, mindestens eine(n) wirklich gute(n)
Freund/Freundin zu haben.

Stimmt

[
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Stimmt
nicht
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Physische Aspekte

1. Es hat mich nie sehr gereizt, neue Nahrungsmittel auszuprobieren.

2. Auch wenn es nach gutem Essen riecht, weckt dies nicht meinen Appetit.

3. Ich mag das Gefuihl beim Anfassen von Samt, Seide und Pelzen.

4. Ich empfinde es in der Regel als unangenehm, wenn Bekannte mich
berthren.

5. Es gibt nicht viele Dinge, die ich jemals wirklich gerne getan habe.

6. Tanzen: schon den Gedanken daran, finde ich langweilig.

7. Wenn ich an einer Backerei vorbeikomme, macht mich der Geruch von
frischem Brot oft hungrig.

8. Sex ist zwar ganz ok, bringt aber nicht so viel Spal wie behauptet wird.

9. Ich habe oft Lust verspurt, eine(n) attraktive(n) Frau/Mann anzuschauen.

stimmt
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10. Ich habe schon immer gerne neue Gerichte und Nahrungsmittel
ausprobiert.

11. Ich habe schon manchmal mit der Musik allein getanzt, nur um meinen
Karper zu sparen.

12. Normalerweise finde ich sanfte Musik eher langweilig als entspannend.

13. Ich habe selten an irgendeiner Art von sexueller Betatigung Gefallen
gefunden.

14. Ich verliebe mich sehr leicht in eine(n) attraktive(n) Frau/Mann.

15. Gewohnlich finde ich miteinander zu schlafen héchst angenehm
(Geschlechtsverkehr).

16. Ich gehe gerne Hand in Hand mit einem Mann /einer Frau.

17. Es tut mir immer gut, meinen Riicken massieren zu lassen.

Stimmt

[l

OO0 OO0 00 d

Stimmt
nicht
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Vielen Dank!
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Im Folgenden sind mehrere Aussagen aufgelistet. Bitte geben Sie jeweils an, ob die Aussage auf
Sie personlich zutrifft. Antworten Sie ohne lange nachzudenken und lassen Sie bitte keine Frage
aus.

Trifft
Trifft zu nicht zu

1. Ich vertraue gewdhnlich darauf, dass alles gut gehen wird, sogar in Situationen,
die die meisten Menschen beunruhigen.

[

2. Ich probiere haufig Neues aus, nur aus Spal oder wegen des Nervenkitzels, auch
wenn die meisten Menschen glauben, es sei Zeitvergeudung.

3. Ich diskutiere gerne meine Erfahrungen und Empfindungen offen mit Freunden,
anstatt sie fur mich zu behalten.

4. Wenn nichts Besonderes passiert, beginne ich damit, mich nach etwas
umzusehen, das mich in Spannung versetzt oder begeistert.

5. Normalerweise bin ich stérker beunruhigt als die meisten Menschen, dass in
Zukunft etwas schief gehen kann.

6. Es macht mir nichts aus, meine personlichen Probleme mit Menschen zu
diskutieren, die ich nur kurz oder oberflachlich kenne.

7. Ich wiirde gerne die meiste Zeit enge und herzliche Freunde um mich haben.

8. Ich bleibe fast immer entspannt und sorgenfrei, sogar wenn nahezu jeder andre
besorgt ist.

9. Bevor ich alte Gewohnheiten verandere, miissen gewichtige Grunde vorliegen.

10. Ich muss oft meine momentanen Aktivitdten unterbrechen, weil ich mir
Gedanken daruber mache, dass etwas schief gehen konnte.

11. Ich hasse es, meine Gewohnheiten zu veréndern, auch dann, wenn viele
Menschen mir sagen, es gibt eine neue und bessere VVorgehensweise.

12. Meine Freunde empfinden es als schwierig, meine Empfindungen
nachzuvollziehen, weil ich ihnen wenig von meinen personlichen Gedanken
erzahle.
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13. Ich finde es gut, wenn Menschen ohne feste Regeln und Vorschriften tun
kénnen, was sie wollen.

[
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14. Ich beende oft, was ich gerade tue, weil ich beginne mir Sorgen zu machen,
auch dann, wenn meine Freunde mir sagen, alles wiirde gut gehen.

[
[




Trifft
Trifft zu nicht zu

15. Es wiirde mich nicht storen, immer allein zu sein. |:| |:|

16. Ich finde es gut, sehr ordentlich zu sein, und stelle auch Regeln fiir andere auf,
wann immer ich kann.

17. Ich tue Dinge gewohnlich auf meine Art, und gebe weniger Wiinschen anderer
Menschen nach.

18. Ich bin gewohnlich angespannt und angstlich, wenn ich etwas Neues oder mir
nicht Vertrautes tun muss.

19. Ich bin in mir vertrauten Situationen oft angespannt oder dngstlich — auch dann,
wenn andere meinen, dass es kaum Grund zur Besorgnis gibt.

20. Andere Menschen meinen oft, dass ich zu unabhéngig bin, weil ich nicht das
tun will, was sie wollen.

21. Auch wenn die meisten Leute meinen, es ware nicht wichtig, bestehe ich oft
darauf, dass etwas genau und ordentlich gemacht wird.

22. Ich mache oft Dinge nach meinem momentanen Gefihl, ohne dartiber
nachzudenken, wie es friher getan wurde.

23. Ich bin in mir nicht vertrauten Situationen oft angespannt und &ngstlich — auch
dann wenn andere finden, dass Uberhaupt keine Gefahr besteht.

24. Ich breche oft Regeln und Vorschriften, wenn ich glaube, ungestraft
davonzukommen.

25. Ich mache mir nicht sehr viel daraus, ob anderen Menschen mich oder meine
Gewohnheiten mogen.

26. Normalerweise bleibe ich in Situationen ruhig und gelassen, die die meisten
Menschen gesundheitsgefédhrdend finden.

27. Ich finde es wichtiger, mitfiihlend und verstandnisvoll gegeniiber anderen
Menschen zu sein (als sachlich und hart).

28. Ich verliere schneller die Beherrschung als die meisten Menschen.

29. Ich bin sicher, dass ich leicht Dinge tun kann, die die meisten Menschen
gefahrlich finden (z.B. ein Auto auf einer nassen/eisigen Straf3e schnell zu lenken).

30. Ich reagiere oft so heftig auf unerwartete Neuigkeiten, dass ich Dinge sage oder
tue, die ich spater bereue.

31. Menschen tun sich leicht, zu mir zu kommen, um Hilfe, Mitgefuhl und ernst
gemeintes Verstandnis zu erhalten.

O O oo od oo oOoo0oogodgo o o
O O 0o odoo0oo0ood0ooOo6o0oooodgo o o

N




Trifft

Trifft zu nicht zu

32. Ich bin viel zuriickhaltender und beherrschter als die meisten Menschen.

33. Wenn ich eine Gruppe Fremder treffe, bin ich schiichterner als die meisten
Menschen.

34. Ich bin bei gefuhlsbetonten Aufrufen stark geriihrt (etwa bei der Bitte,
gelahmten Kindern zu helfen).

35. Ich rege mich fast nie so sehr auf, dass ich die Kontrolle tiber mich verliere.
36. Ich habe den Ruf, sehr sachlich zu sein und nicht nach Gefuihlen zu handeln.

37. Ich vermeide meist, mich mit fremden Personen zu treffen, da ich kein
Vertrauen zu Menschen habe, die ich nicht kenne.

38. Ich bleibe gesellschaftlichen Ereignissen gewdhnlich fern, bei denen ich
Fremde treffen wiirde (sogar dann, wenn mir versichert wird, dass sie freundlich
seien).

39. Ich treibe mich gewohnlich starker an als die meisten Menschen es tun, da ich
so gut wie mdglich sein will.

40. Ich brauche l&nger als die meisten Menschen, um mich fir neue Ideen oder
Aktivitaten zu begeistern.

41. Ich treibe mich oft bis zur Erschopfung an oder versuche, mehr zu tun, als ich
wirklich kann.

42. Ich bleibe wahrscheinlich entspannt und kontaktfreudig, wenn ich eine Gruppe
Fremder treffen wiirde — sogar dann, wenn mir gesagt worden waére, dass sie
unfreundlich seien.

43. Es ist schwierig fir mich, fur eine lange Zeit die gleichen Interessen zu
verfolgen, da sich meine Aufmerksamkeit hdufig auf etwas anderes richtet.

44. Ich glaube, ich bin normalerweise vertrauensvoll und entspannt, wenn ich
Fremde treffe — sogar dann, wenn mir gesagt wird, sie seien zornig auf mich.

45, Ich kdnnte wahrscheinlich mehr erreichen, aber ich sehe keinen Grund, mich
starker anzutreiben als es gerade notwendig ist.

46. Ich mag es, Uber Dinge lange nachzudenken, ehe ich eine Entscheidung treffe.

47. Ich wiirde es meistens bevorzugen, etwas zu tun, das ein wenig riskant ist (z.B.

mit einem schnellen Auto Uber steile Straf’en und durch scharfe Kurven zu fahren)
als fur ein paar Stunden ruhig und untétig bleiben zu mussen.

48. Ich folge oft meinen Instinkten, VVorahnungen oder Eingebungen, ohne alle
Einzelheiten durchzudenken.

[l
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Trifft
Trifft zu nicht zu

49. Ich versuche, sowenig Arbeit wie maglich zu verrichten — auch dann, wenn [] []
andere Menschen mehr von mir erwarten.

50. Ich muss hdufig meine Entscheidungen &ndern, da ich eine falsche VVorahnung
oder einen falschen ersten Eindruck hatte. D D

51. Ich wiirde es meistens bevorzugen, etwas Riskantes zu tun (etwa mit einem
Héngegleiter zu fliegen oder mit einem Fallschirm zu springen) — als fiir ein paar
Stunden ruhig und untétig bleiben zu mussen.

[
[

52. Ich bin mit meinen Leistungen zufrieden, und strebe kaum danach, besser zu
sein.

53. Ich sehe keinen Grund, die Arbeit an etwas fortzusetzen, wenn keine gute
Chance auf Erfolg besteht.

54. Ich habe weniger Energie und ermide schneller als die meisten Menschen.

55. Ich denke gewdhnlich tber die Dinge bis in alle Einzelheiten nach, bevor ich
eine Entscheidung treffe.

56. Ich denke fast immer Uber alle Sachverhalte bis in Einzelheiten nach, bevor ich
eine Entscheidung treffe — auch dann, wenn andere Menschen eine schnelle
Entscheidung verlangen.
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57. Ich bendtige oft ein Nickerchen oder zusétzliche Ruhepausen, da ich so leicht
ermide.

58. Ich weiche nicht von meinem Weg ab, um andere Leute zufrieden zustellen.
59. Ich bin tatkraftiger und ermude weniger schnell als die meisten Menschen.

60. Ich schaffe es normalerweise, dass andere Menschen mir glauben — auch dann,
wenn ich weil3, dass das, was ich sage, ubertrieben oder unwahr ist.

62. Mir gelingt es gewohnlich gut, eine lustige Geschichte zu erzéhlen oder tber
jemanden einen Witz zu machen, indem ich es mit der Wabhrheit nicht so genau
nehme.
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63. Ich kann normalerweise den ganzen Tag auf Achse sein, ohne mich antreiben
Zu massen.

[
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64. Ich bin normalerweise bestlrzter Giber den Verlust eines engen Freundes als die
meisten Menschen.

[
[

65. Es bereitet mir Schwierigkeiten, eine Luige zu erzdhlen, auch wenn sie den
Zweck hat, die Gefiihle eines anderen Menschen zu schonen. D D




Trifft
Trifft zu nicht zu

66. Ich kann besser Geldsparen als die meisten Menschen.

67. Auch wenn es Probleme in einer Freundschaft gegeben hat, versuche ich, sie zu
erhalten.

68. Ich erhole mich langsamer von leichten Krankheiten oder Stress als die meisten
Menschen.

69. Ich brauche viel zusatzliche Ruhe, Unterstilitzung oder Bestatigung, um mich
von leichten Krankheiten oder Stress zu erholen.

70. Ich gebe oft Bargeld aus, bis ich nichts mehr habe, oder gerate leicht in
Schulden, weil ich mein Konto (berziehe.

72. Da ich so hdufig spontan zuviel Geld ausgebe, fallt es mir schwer, Geld zu
sparen, selbst fur besondere Plane wie einen Urlaub.

73. Es ist dulRerst schwierig fir mich, meine Gewohnheiten zu verandern, weil es
mich sehr anstrengt, ermudet oder beunruhigt.

74. Wenn ich aufgeregt bin, fihle ich mich gewohnlich in der Umgebung von
Freunden besser als wenn ich allein bin.

75. Ich bin normalerweise viel zuversichtlicher und tatkréftiger als die meisten
Menschen, auch nach leichten Krankheiten oder Stress.

76. Einige Menschen glauben, dass ich allzu knauserig oder geizig mit meinem
Geld umgehe.

77. Ich versuche oft, immer und immer wieder das Gleiche zu tun, auch wenn ich
damit lange Zeit nicht viel Erfolg habe.

78. Es fallt mir schwer, mit Freude Geld fir mich selbst auszugeben, auch wenn ich
genug gespart habe.

79. Ich lasse mich selten frustrieren oder aus der Fassung bringen, wenn etwas
nicht gelingt, beschaftige ich mich einfach mit etwas anderem.

80. Ich erhole mich schneller als die meisten Menschen von leichten Krankheiten
oder Stress.

81. Ich hasse es, Entscheidungen zu fallen, die nur auf meinen ersten Eindriicken
basieren.

82. Ich glaube, ich werde in Zukunft sehr viel Glick haben.

83. Ich bin oft tief geriihrt bei einer grolRen Rede oder einem Gedicht.

[
[
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Trifft
Trifft zu nicht zu

84. Wenn ich in Verlegenheit gebracht oder gedemdtigt werde, komme ich dartiber |:| |:|
sehr schnell hinweg.

85. Ich mag alte ,,bewéhrte und zuverlassige* Gewohnheiten viel lieber, als dass ich
,» Neues und Fortschrittliches* versuche.

86. Ich behalte gerne meine Probleme fiir mich.

87. Mir macht es mehr Freude, Geld zu sparen, als es fiir Unterhaltung oder etwas
Spannendes auszugeben.

88. Sogar wenn ich mit Freunden zusammen bin, bevorzuge ich es, ,,mich nicht zu
sehr zu 6ffnen*.

89. Ich bin sehr iberzeugt von mir und selbstsicher in fast allen gesellschaftlichen
Situationen.

90. Ich bleibe gewohnlich gerne kiihl und abgesondert von anderen Menschen.

91. Ich zerbreche mir nie den Kopf tber schreckliche Dinge, die in Zukunft
passieren konnten.

92. Ich arbeite harter als die meisten Menschen.
93. In Gespréchen bin ich ein viel besserer Zuhérer als Redner.
94. Ich finde es gut, anderen Menschen so gut ich kann zu helfen.

95. Unabhéngig davon, welches Problem mich gerade beschéftigt, glaube ich
immer, dass es sich zum Guten wenden wird.

96. Ich bleibe lieber zu Hause, als zu reisen oder neue Orte zu entdecken.

97. Ich bin gewohnlich so fest entschlossen, dass ich weiter arbeite, lange nachdem
andere Menschen aufgegeben haben.

98. Ich habe normalerweise Gliick, was immer ich auch mache.

99. Ich schenke Einzelheiten gerne groRe Aufmerksamkeit bei allem, was ich tue.
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100. In einem Gesprach féllt es mir leicht, meine Gedanken zu ordnen,




Angehdrigen-Fragebogen

Diesen Fragebogen lassen Sie bitte von einem Familienmitglied oder einem(r) Freund(in)

ausfillen.

In den folgenden Aussagen geht es um das Interesse des/r Angehdrigen/in an einzelnen

Tatigkeiten und seinen/ihren Antrieb in der Ausfiihrung. Bitte Gberlegen Sie jeweils genau,
inwieweit die jeweilige Aussage zutrifft und machen Sie dann in der entsprechenden Spalte

ein Kreuz. Bitte lassen Sie keine Zeile aus.

Trifft
Uberhaupt
nicht zu

Trifft
selten/etwas
ZU

Trifft
héaufig/sehr
zu

Trifft
immer/
genau zu

1. Es gibt etwas, fur dass Sie/Er sich
interessiert.

2. Sie/Er schafft es, anstehende Téatigkeiten
uber den Tag hinweg zu erledigen.

3. Es ist flr Sie/lhn wichtig, Tatigkeiten von
sich aus zu beginnen.

4. Sie/Er ist daran interessiert, neue
Erfahrungen zu machen.

5. Sie/Er interessiert sich daftir, neue Dinge
zu lernen.

6. Sie/Er investiert wenig Energie in alle
ihre/seine Tétigkeiten.

7. Sie/Er fihrt ein intensives Leben.

8. Eine Aufgabe zu Ende zu bringen, ist
Ihr/m wichtig.

9. Sie/Er verbringt Zeit damit, Dinge zu tun,
die Ihr/m wichtig sind.

10. Jemand muss Ihr/m sagen, was sie/er
jeden Tag zu tun hat.

11. Sie/Er ist weniger wegen ihrer/seinen
Probleme(n) beunruhigt, als sie/er es
sollte.

12. Sie/Er hat Freunde.

13. Mit ihren/seinen Freunden zusammen zu
sein, ist ihr/m wichtig.

14. Wenn etwas Gutes geschieht, ist sie/er
aufgeregt und begeistert.

15. Sie/Er hat ein exaktes Verstandnis
ihrer/seiner Probleme.

16. Aufgaben zu erledigen ber den Tag, ist
Ihr/m wichtig.

17. Sie/Er ergreift Initiative.

18. Sie/Er ist motiviert.




Zufriedenheit praoperativ

Die folgenden Fragen beziehen sich auf ihre Zufriedenheit.

Wie zufrieden sind Sie derzeit mit

Ihrer Beweglichkeit gar nicht zufrieden ©® ©® @ & @ O sehrzufrieden
Ihrer Sprache gar nicht zufrieden©® ©® @ & @ O sehrzufrieden
Ihrem Schlafverhalten gar nicht zufrieden © ® @ @ @ @ sehrzufrieden
Ihren geistigen Fahigkeiten  gar nicht zufriekden © © @ & & ® sehr zufrieden
Ihrem Gedéachtnis gar nicht zufrieden © ® @ @ @ @ sehrzufrieden
Wie zufrieden sind Sie derzeit mit

Der bisherigen Behandlung  gar nicht zufrieden @ © @ ® @& ® sehr zufrieden
Ihrem Gesundheitszustand  gar nicht zufrieden @ © @ & @ ® sehr zufrieden
Wie zufrieden sind Sie derzeit mit

Ihrem sozialem Umfeld gar nicht zufriedken©@ © @ ® @ O sehrzufrieden
Ihrer Familie gar nicht zufriedken©@ © @ ® @ O sehrzufrieden
Ihrem Freundeskreis gar nicht zufriedken @ ® @ ® @ O sehr zufrieden




Zufriedenheit postoperativ

Die folgenden Fragen beziehen sich auf ihre Zufriedenheit.

Wie zufrieden sind Sie derzeit mit

Ihrer Beweglichkeit gar nicht zufrieden ©® ©® @ & @ O sehrzufrieden
Ihrer Sprache gar nicht zufrieden©® ©® @ & @ O sehrzufrieden
Ihrem Schlafverhalten gar nicht zufrieden © ® @ @ @ @ sehrzufrieden
Ihren geistigen Fahigkeiten  gar nicht zufriekden © © @ & & ® sehr zufrieden
Ihrem Gedéachtnis gar nicht zufrieden © ® @ @ @ @ sehrzufrieden
Wie zufrieden sind Sie derzeit mit

Der bisherigen Behandlung  gar nicht zufrieden @ © @ ® @& ® sehr zufrieden
Dem Operationsergebnis gar nicht zufriedken @ ® @ ® @ O sehrzufrieden
Der Stimulation gar nicht zufriedken©@ ® @ ® @ O sehrzufrieden
Ihrem Gesundheitszustand  gar nicht zufrieden @ © @ & @ ® sehr zufrieden

Haben sich Ihre Erwartungen erfullt bzgl.
Dem Operationsergebnis gar nichterfillt©@ © @ ® @ ® komplett erfullt

Ihrem Gesundheitszustand  gar nichterfillt @ © @ & @ ® komplett erfullt

Wie zufrieden sind Sie derzeit mit
Ihrem sozialem Umfeld gar nicht zufrieden® @©® @ & @ © sehrzufrieden
Ihrer Familie gar nicht zufrieden® @©® @ & @ © sehrzufrieden

Ihrem Freundeskreis gar nicht zufrieden©® ©® @ & @ © sehrzufrieden




Soziale Unterstiitzung

Wie wichtig ist Thnen die Unterstiitzung durch

Ihre Familie Absolutunwichtig@® © @ & & ® extrem wichtig
Ihren Partner Absolutunwichtig@® © @ & & ® extrem wichtig
Freunde Absolutunwichtig@® © @ & & ® extrem wichtig
Ihr soziales Umfeld Absolutunwichtig@® © @ & & ® extrem wichtig

Wie zufrieden sind Sie derzeit mit der Unterstltzung durch

Ihre Familie gar nicht zufrieden©® @®© @ & @ © sehrzufrieden
Ihren Partner gar nicht zufrieden® @®© @ & @ © sehrzufrieden
Freunde gar nicht zufrieden® @©® @ & @ O sehrzufrieden
Ihr soziales Umfeld gar nicht zufrieden® @®© @ & @ © sehrzufrieden




Interview-Leitfaden

praoperative Fragen

1. Grinde und Erwartungen

Hauptgrinde fir die OP

Weitere Griinde? Was sollte sich
andern aufgrund der
Symptomverbesserung?

Postoperative Pléne
- Was haben sie sich
vorgenommen fur die Zeit post

Erwartungen bzgl. der OP

Stellenwert der Krankheit,
AusmalR der Beeinflussen

Wartezeit OP

2. Verhalten/Gewohnheiten

Pré: Verhalten und
Aktivitaten, Hobbys,
- Strategien zur
Bewiltigung des
Alltags

Pré aufgegebene Tétigkeiten

Postoperativ angestrebte
Tatigkeiten

Berufliche Situation
- Beruf
- Aufgabe der letzten T.
- Postop. Ziele
- Erwartete Veranderungen




Interview-Leitfaden

3. soziale Situation

Familienstruktur

Familienmitglieder
Geographische
Zusammenhalt
Gemeinsame Aktivitaten

Soziales Umfeld/Freunde

Anzahl guter Freunde
Unterstutzung durch
Freunde

Teilnahme an soz. Akt.
Gemeinsame Aktivitaten
Aufgegebene Aktivitaten

(1) Soz. Unterstiitzung/Uberbe

hitung

Selbstandigkeit

handhabbare Dinge
selbstandige Versorgung
subjektive Abhé&ngigkeit
abgegebene Tatigkeiten
Annahme von Hilfe
Gefiihl der Uberbehiitung

Unterstltzung

wer Hilft
Abnehmen/Erleichterung
U. in der Selbstandigkeit

Strategien

Umgang mit der
Krankheit

Bewiltigung des Alltags
Offentlichem Leben




Nur pra:

Interview-Leitfaden

(2) Zufriedenheit/Einschatzung

Beweglichkeit / Motorik

Sprache

Schlafverhalten
- Dauer,
- Einschlafen,
- Durchschlafen

Gedéchtnis, Konzentration

Bisherige Behandlung

Derzeitigen Gesundheitszustand

(3) Erwartungen

Verénderungen im Sozialem
Umfeld

Veranderungen in der
Selbstandigkeit

Veranderungen in der sozialen
Unterstitzung




Interview-Leitfaden

Postoperative Fragen

Veranderungen seit der Implantation (Spontan berichten)

1. Symptome

unerwartete Nebenwirkungen
oder Wirkungseinschrankungen

Postoperativ neu aufgetretene
Symptome, Komplikationen

Wartezeit auf OP

Vermutete Ursache/Griinde
(Womit hangen die
Schwierigkeiten zusammen?)

2. Verhalten/Gewohnheiten

Post: Verhalten und Aktivitaten,
Hobbys,
- Strategien zur Bewaltigung
des Alltags
- Neu aufgenommene
Tatigkeiten

post aufgegebene Tétigkeiten

Postoperativ noch angestrebte
Tatigkeiten

Berufliche Situation
- Beruf
- Postop. Ziele
- Umsetzung der friiheren
Erwartungen




Interview-Leitfaden

3. soziale Situation

Familie

nstruktur
Familienmitglieder
Geographische

Zusammenhalt

Gemeinsame Aktivitaten
Postoperative

Veranderungen

Soziales Umfeld/Freunde

Anzahl guter Freunde
Unterstutzung durch
Freunde

Teilnahme an soz. Akt.
Postoperative
Verénderungen
Gemeinsame Aktivitaten
Aufgegebene Aktivitaten

(1) Soz. Unterstiitzung/Uberbehiitung

Selbsta

ndigkeit

handhabbare Dinge
selbstandige Versorgung
subjektive Abhéngigkeit
abgegebene Tatigkeiten
Annahme von Hilfe
Gefiihl der Uberbehiitung
Veranderungen

Unterstltzung

wer Hilft
Abnehmen/Erleichterung
U. in der Selbstandigkeit

Strateg

ien

Umgang mit der
Krankheit

Bewiltigung des Alltags
Offentlichem Leben




Interview-Leitfaden

(2) Zufriedenheit/Einschatzung

Beweglichkeit / Motorik

Sprache

Schlafverhalten
- Dauer,
- Einschlafen,
- Durchschlafen

Gedéchtnis, Konzentration

Bisherige Behandlung,
Stimulation

Derzeitigen Gesundheitszustand

(3) Erwartungen erfillt bzgl.

Sozialem Umfeld

Selbstandigkeit

sozialen Unterstitzung

Operation/Stimulation

Auftretenden Symptome




Auswertung

(1) Auswertung MND coping scale
Faktoren Dazugehorige Items | Score
Unterstutzung 2,6,9 11
Positive Handlungen 7,8, 21
Unabhéangigkeit 1,3,13, 14
Vermeidung, Auslassung 10, 12,17
Informationssuche 4,16
Positives Denken 5,22
Gesamtscore
(2) Auswertung SSUK

Faktoren Dazugehdrige Items Score
Positive Unterstitzung 1,2,4,57,8,11, 14,15, 18, 20, 22, 23, 25, 26
Belastende Interaktionen 3,6,9,10,12,17,19,21,24
(3) Apathie-Skala
1. trifft Gberhaupt nicht zu 2. trifft selten/etwas zu 3. trifft haufig/sehr zu
4. trifft immer/genau zu
Faktoren Dazugehdrige Items Score | Fremd
cognitiv 1,3,4,5,8,-11,13,16
behavior 2.-6,9, -10, 12,
emotional 7,14,
other 15, 17, 18
Summe
(4) Auswertung BDI

Seite 2 Cognitive-Affective | (Summevon A,B,C,D,E, F, G, H,
Scale l, M, N, O)

Seite 1 Physiological Scale | (Summevon J,K;L,P,Q,R,S, T, U)

Summe




(5) Auswertung TPQ

Novelty seeking li: 12,5 (3,6),
re: 11,5 (2,9)

NS1: erforschende Reaktion vs.
Beharrende Steifigkeit

2,4,-9,-11, -40, 43, -85,
-93, -96

NS2: Impulsivitat vs. Reflektiertheit

30, -46, 48, 50, -55, -56,
-81, -99

NS3: Extravaganz vs. Distanziertheit

-32, -66, 70, 72, -76, -78,
-87

NS4: Unordnung vs.
Reglementierung

13, -16, -21, 22, 24, 28,
-35, 60, 62, -65

Harms avoidance li: 18,6 (4,8),
re: 13,6 (5,9)

HAL: antizipierter Arger/Pessimis-
mus vs. Hemmungsloser Optimismus

-1, 5, -8, 10, 14, -82, -84,
-91, -95, -98

HAZ2: Angst vor dem Unsicheren

18, 19, 23, -26, -29, -47,
-51

HAZ3: Schiichternheit gegentiber
Fremden

33, 37, 38, -42, -44, -89,
-100

HAA4:Ermiidung und Kraftlosigkeit

49, 54, 57, -59, -63, 68,
69, 73, -75, -80

Reward Dependence 1i:16,0(3,9)
re: 16,9(3,6)

RD1: Sentimentalitat

27,31, 34, 83, 94

RD2: Ausdauer und Beharrlichkeit

39, 41, -45, -52, -53, 77,
-79, 92, 97

RD3: Anschluss

3,6,7,-12, -15, 64, 67,
74, -86, -88, -90

RD4: Abhangigkeit

-17, -20, -25, -36, -58

Gesamtscore

(6) Auswertung Chapman Anhedonie-KF

Sozial:
Physisch:

(7)  Zufriedenheit
Beweglichkeit:

Nicht motorische F&higkeiten:
Klinische Behandlung:
Soziales Umfeld:

Soziale Unterstlitzung:
Relevanz soziale Unterstiitzung

(8) Grad der erfullten Erwartungen:

Gesamt:







Anhang Bettina Moller

Anhang B

o Einzelfallanalyse zu den Gruppen geringer Effekt/zufrieden und guter
Effekt/unzufrieden der Studie |
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Anhang Bettina Moller

Anhang C

e Fragebogen der Studie llI
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HEINRICH HEINE

UNIVERSITAT
DUSSELDORF

Universitatsklinikum
Diisseldorf

Erwartungen und Erfahrungen
zur Hirnschrittmachertherapie

Fragebogen fur Patienten und deren Angehorige

Heinrich-Heine-Universitat - Neurologische Klinik - z.H. Dr. M. SiGdmeyer
Stichwort: Parkinsonfragebogen - Moorenstr. 5 - D-40225 Dusseldorf

o
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Sehr geehrte Damen und Herren,

der nachfolgende Fragebogen wurde in Zusammenarbeit der Universititskliniken Kiel
und Diisseldorf mit Unterstiitzung der Firma Medtronic erstellt. Es werden Fragen zur
Hirnschrittmachertherapie gestellt, die sich an Morbus-Parkinson-Betroffene richten,
d.h. an Patienten/-innen mit und ohne Hirnschrittmachertherapie sowie an deren nich-
ste Angehorige. Ziel dabei ist es, die Sorgen und Bedenken der Patienten und ihrer
Angehorigen vor bzw. nach einer Hirnschrittmacheroperation zuniachst zu erkennen,
um so mittelfristig eine Optimierung der Patientenaufklarung iiber die Hirnschrittma-
chertherapie zu ermdglichen. Die wissenschaftliche Auswertung der Riickantworten
soll dabei der Erstellung einer patientenorientierten Informationsbroschiire iiber die
Hirnschrittmachertherapie dienen.

Der Fragebogen gliedert sich in vier Teile. Die ersten drei richten sich an Patienten/-
innen ohne bzw. mit Hirnschrittmachertherapie, wihrend sich der vierte an deren néch-
ste Angehorige wendet. Wir mochten Sie bitten, soweit moglich, die jeweiligen Teile
unabhingig voneinander und ohne vorherige Absprache auszufiillen und uns
anschlieBend zuzusenden.

Die Teilnahme ist freiwillig und unentgeltlich. Alle von Ihnen gemachten Antworten
werden anonym, dass heif3t ohne Nennung Thres Namens, ausgewertet. Sie unterliegen
den gesetzlichen Bestimmungen des Bundesdatenschutzes (BDSG) und der arztlichen
Schweigepflicht. Ebenfalls werden durch veroffentlichte Daten keine Riickschliisse auf
Ihre Person moglich sein.

Der Fragebogen wurde durch die Ethikkommission der Heinrich-Heine-Universitit zu-
stimmend bewertet.

Nach Beantwortung des Fragebogens mochten wir Sie und Thren néchsten Angehori-
gen um ein schriftliches Einverstandnis zur wissenschaftlichen Verwendung der Daten
bitten. Falls Sie dariiber hinaus weitere Informationen tiber die Hirnschrittmacher-
therapie wiinschen, konnen Sie diese gerne bei der Firma Medtronic anfordern

(Tel. 0211-5293-289 oder email: neuro.solutions@medtronic.de).

Wir mochten Sie um Riicksendung des Fragebogens bis zum 30. April 2008 bitten und
bedanken uns schon jetzt sehr herzlich fiir [hre Mithilfe!

Mit freundlichen Griil3en,

Dipl.-Psych. B. Mdller, Universitatsklinikum Kiel
Dr. med. M. Stidmeyer, Universitdtsklinikum Diisseldorf

o
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Einverstandniserklarung M
HEINRICH HEINE

UNIVERSITAT
DUSSELDORF

Hiermit erklare ich, dass meine im Rahmen dieses Fragebogens erfolgten Antworten
anonym, dass hei3t ohne Angaben zu meiner Person, ausgewertet und verdffentlicht
werden durfen.

Ort, Datum Unterschrift der Patientin/des Patienten, Name (in Druckbuchstaben)

Ort, Datum Unterschrift des nachsten Angehorigen, Name (in Druckbuchstaben)

Wie beantworte ich den Fragebogen?

- Der erste Teil des Fragebogens richtet sich an Betroffene mit Morbus Parkinson
(sowohl ohne als auch mit Hirnschrittmachertherapie)

- Der zweite Teil des Fragebogens richtet sich an Betroffene mit Morbus Parkinson
ohne Hirnschrittmachertherapie

- Der dritte Teil des Fragebogens richtet sich an Betroffene mit Morbus Parkinson
‘mit Hirnschrittmachertherapie

- Der vierte Teil des Fragebogens richtet sich an die nadchsten Angehdrigen
von Betroffenen mit Morbus Parkinson

- Bitte fUllen Sie den fur Sie zutreffenden Fragenteil aus
- Soweit moglich, flllen Sie bitte den Fragebogen unabhangig und spontan aus
- Bitte bedenken Sie, es gibt keine richtigen oder falschen Antworten

- Bitte fUllen Sie den Fragebogen vollstandig aus

Wie fllle ich den Fragebogen korrekt aus”?

So kreuzen Sie an.

] X ]

sehr negativ | | | | | | x | | | |sehr positiv
0

70 80 90 100

sehr negativ I | | x | | ' | | | Isehr positiv

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
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Fragen zur Person

1. Wie alt sind Sie?

[ e

2. Ihr Geschlecht?
weiblich [ ] méannlich ||

3. Wann wurde die Diagnose M. Parkinson gestellt?

e

4. Falls bekannt, welches ist Ihr Hoehn&Yahr Wert?

1] 2] 8] 4[] 5[] Nichtbekannt [ |

5. Wie stark fUhlen sie sich vom M. Parkinson beeintrachtigt?

nicht | \ \ \ \ \ \ \ \ \ | schwerst
beeintrachtigt | \ \ \ \ \ \ \ \ \ | beeintréchtigt
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

6. Wie ist inre familidre Situation?

verheiratet | | geschieden| |  verwitwet [ |  ledig | ]
7. Haben Sie Kinder?

Ja| | Nein| | Wenn ja, wie viele D D
8. Inwieweit sind Sie derzeit beruflich tatig?

Volizeit [ | Teilzeit | |  arbeitslos | |
Hausmann/frau| |  berentet| |

9. Mussten Sie Ihre Berufstatigkeit aufgrund des M. Parkinson aufgeben
bzw. reduzieren”?

Ja, aufgeben [ | Ja, reduzieren | | Nein[ ]
10. Wie viele Einwohner hat Ihr Wohnort?

<5.000[ | 5.000-20.000] | 20.000-100.000[ | >100.000 | ]

o
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Fragen zu Aktivitaten im Alltag

1. Wie oft haben Sie im letzten Monat aufgrund des M. Parkinson
Schwierigkeiten gehabit, sich selbst zu waschen?

Niemals[ | Selten[ |  Manchmal[ |  Haufig [ |  Immer [ ]

2. Wie oft haben Sie im letzten Monat aufgrund des M. Parkinson
Schwierigkeiten gehabit, sich selbst anzuziehen?
Niemals| |  Selten| | Manchmal[ |  Haufig[ |  Immer | ]

3. Wie oft haben Sie im letzten Monat aufgrund des M. Parkinson
Probleme gehabt, Kndpfe zu schlieBen oder Schnirsenkel zu binden?
Niemals|[ |  Selten| | Manchmal| |  Haufig|[ |  Immer[ |

4.  Wie oft haben Sie im letzten Monat aufgrund des M. Parkinson
Probleme gehabt, deutlich zu schreiben?

%% Niemals| |  Seiten| |  Manchmal| |  Haufig| | Immer [ ]

5.  Wie oft haben Sie im letzten Monat aufgrund des M. Parkinson
Schwierigkeiten gehabt, Ihr Essen klein zu schneiden?

Niemals| | Setten| | Manchmal[ | Haufig| |  Immer | |
6. Wie oft haben Sie im letzten Monat aufgrund des M. Parkinson
Schwierigkeiten gehabt, ein Getrank zu halten, ohne es zu verschitten?

Niemals[ |  Selten| |  Manchmal|[ |  Haufig[ |  Immer[ |
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Fragen an Patienten ohne Hirnschrittmacher

1. Haben Sie bereits von der Hirnschrittmachertherapie gehort?
Ja [ ] Nein [ ] Bei nein, bitte diesen Teil beenden

2. Wenn ja, von wem oder wie?

Freunde/Bekannte | | Familie [ | Partner [ |

Selbsthilfegruppe || DPV [ ] andere Betroffene [ ]
Hausarzt | | Neurologe | ] neurol.Fachklinik/Rehaklinik [ ]
Fernsehen [ | Zeitung [ | Radio | | Internet ||

3. Hat Ihr Neurologe Ihnen zu einem Hirnschrittmacher geraten?
Ja [ ] Nein | |  Eherabgeraten [ |

4. Bitte bewerten Sie anhand Ihres derzeitigen Wissens |hre Einstellung
gegenuber der Hirnschrittmachertherapie?

sehr negativ I } } } } } } } } } I sehr postiv

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

5. Was erwarten Sie von der Hirnschrittmachertherapie?
(Bitte Stichpunkte)
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Fragen an Patienten ohne Hirnschrittmacher

6. Haben Sie aufgrund lhres derzeitigen Wissens Bedenken
gegenuber der Hirnschrittmachertherapie?

Ja D Nein D Wenn ja, welche (Stichpunkte)?

7. Kommt fUr Sie grundsatzlich eine Hirnschrittmacheroperation in Frage?
Ja[ ] Momentan nicht, eventuell spéter | | Nein [ |

Wenn nein, warum nicht? (Bitte Stichpunkte)

8. Haben/hatten Sie belastende Nebenwirkungen unter der
Parkinsonmedikation?

Ja, derzeit habe ich belastende Nebenwirkungen D
Derzeit nicht, aber innerhalb der letzten 4 Wochen D

Ich habe keine belastenden Nebenwirkungen D

9. Wie stark fuhlen Sie sich derzeit durch die medikamentdsen
Nebenwirkungen im Alltag beeintrachtigt?

nicht | \ | schwerst

beeintréchtigt | \ \ \ \ \ \ \ \ \ | beeintrachtigt
0 10 20 3 40 50 60 70 8 90 100

o
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Fragen an Patienten mit Hirnschrittmacher

1.  Von wem oder wie haben Sie das erste Mal von der Hirnschrittmacher-

therapie gehort?

Freunde/Bekannte | | Familie || Partner ||

Selbsthilfegruppe [ ] DPV [ ] andere Betroffene [ ]
Hausarzt [ | Neurologe [ ] neurol.Fachklinik/Rehaklinik [ ]
Fernsehen [ | Zeitung ] Radio [_| Internet ||

2. Hat Ihr Neurologe Ihnen zu einem Hirnschrittmacher geraten?
Ja| | Nein [ |  Eherabgeraten | |

3.  Wie lange dauerte es bis Sie sich zur Operation entschlossen haben?

7 sars

4.  Wie lange liegt die Operation zurtck?

>5Jahre [ | 5Jahre | | 4 Jahre || 3Jahre | |
2Jahre [ |  t1Jahr[ | 1/2-1dahr [ | <6 Monate| |

5. Welche Erwartungen hatten Sie an die Hirnschrittmachertherapie ?
(bitte Stichpunkte)

6. Haben sich Ihre Erwartungen erfullt?

nicht erfullt I | mehr als erfullt

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

7. Inwieweit wurden Sie vor der Operation ausreichend Uber die
Hirnschrittmachertherapie aufgeklart?

. . | \ \ \ \ \ \ \ \ \ | ausfuhrliche
keine Aufklarung | | | | | | | | | | | Aufkldrung

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

8. Hatten Sie Bedenken gegentber einem Hirnschrittmacher?
Ja [ | Nein [ |  Wenn ja, welche (Stichpunkte)?
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Fragen an Patienten mit Hirnschrittmacher

9. Was war Ihr persdnlicher Grund, sich fUr die Hirnschrittmachertherapie
zuU entscheiden? (Bitte Stichpunkte)

10. Wie belastend haben Sie die Operation empfunden?

nicht | \ \ \ \ \ \ \ \ \ | auBerst

belastend | \ \ \ \ \ \ \ \ \ | belastend
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

11. Haben/hatten Sie belastende Nebenwirkungen von der Hirnschritt-
machertherapie?

Ja, derzeit habe ich belastende Nebenwirkungen | |
Ja, ich hatte belastende Nebenwirkungen [ ]

Ich habe keine belastenden Nebenwirkungen [ ]

Wenn ja, welche? (Bitte Stichpunkte)

12. Wurden Sie mit Ihrer heutigen Erfahrung einer Hirnschrittmacher-
therapie erneut zustimmen?

Ja D Nicht sicher D Nein D

13. Haben/wlrden Sie die Hirnschrittmachertherapie anderen Patienten
empfohlen/empfehlen?
Ja, ich habe die Therapie bereits weiter empfohlen | |

Ja, ich wurde die Therapie weiter empfehlen, D
habe es bisher aber nicht getan

Nein (bitte stichpunktartig begrinden) | |

14. Wie zufrieden sind Sie insgesamt mit der Hirnschrittmachertherapie?

nicht - [+ [ [ | [ | seh

zufrieden | \ \ \ \ \ \ \ \ \ | zufrieden
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

o
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Fragen an den nachsten Angehdrigen von
Patienten ohne Hirnschrittmacher

1. Wie stark flhlen Sie sich in Ihrem persdnlichen Lebensraum durch
die Parkinson-Erkrankung ihres Angehdrigen beeintrachtigt?

nicht L | | | | | | | | | | volstindg

beeintrachtigt | \ \ \ \ \ \ \ \ \ | beeintrachtigt
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

2. Wodurch fuhlen Sie sich in Inrem persénlichen Lebensraum starker
beeintrachtigt?

Gedéachtnisstérung/Wesensanderung beim Angehdrigen D oder
motorische Probleme des Angehdrigen [ |

3. Wurde bei Inrem Angehdrigen eine Demenz diagnostiziert?
Ja| | Nein [ ]

4. Haben Sie bereits von der Hirnschrittmachertherapie gehért?
Ja[ | Nein | ] Bei nein, bitte diesen Teil beenden.

Wenn ja, von wem bzw. wie haben sie davon gehdért?

Freunde/Bekannte [ ] Familie [ ] Partner | |

Selbsthilfegruppe [ ] DPV [ ] andere Betroffene [ |
Hausarzt [ | Neurologe [ ] neurol.Fachklinik/Rehaklinik [ ]|
Fernsehen [ ] Zeitung | | Radio [ ] Internet [ |

5.  Was wurden Sie von der Hirnschrittmachertherapie erwarten?
(Bitte Stichpunkte)

6. Haben Sie aufgrund lhres derzeitigen Wissens Bedenken gegenuber
einer Hirnschrittmachertherapie?

Nein| | Ja[ |  Wennja, welche (Stichpunkte)?
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Fragen an den nachsten Angehdrigen von
Patienten mit Hirnschrittmacher

1. Wie stark fUhlen Sie sich in Ihrem persdnlichen Lebensraum durch
die Parkinson-Erkrankung ihres Angehorigen beeintrachtigt?

nicht | \ \ \ \ \ \ \ \ \ | vollstandig
beeintrachtigt | \ \ \ \ \ \ \ \ \ | beeintrachtigt
0 10 20 3 40 50 60 70 8 90 100

2. Wodurch fuhlen Sie sich in lhrem personlichen Lebensraum stéarker
beeintrachtigt?

Gedachtnisstorung/Wesensanderung beim Angehdrigen || oder
motorische Probleme des Angehdrigen D

3. Wurde bei Inrem Angehdrigen eine Demenz diagnostiziert?
Ja| | Nein | ]

4. \on wem oder wie haben Sie das erste Mal von der Hirnschrittmacher-
therapie gehort?

Freunde/Bekannte [ | Familie [ ] Partner [ ]

Selbsthilfegruppe [ ] DPV [ ] andere Betroffene [ |
Hausarzt [ | Neurologe | | neurol.Fachklinik/Rehaklinik [ ]
Fernsehen [ ] Zeitung [ ] Radio [ | Internet [ |

5.  Was haben Sie persdnlich von dem Hirnschrittmacher erwartet?
(Bitte Stichpunkte)

6. Haben sich lhre Erwartungen erfullt?

nicht mehr als
erflllt erfullt
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

7. Wie zufrieden sind Sie mit dem Hirnschrittmacher?

mont ||| [ et
zufrieden | \ \ \ \ \ \ \ \ \ | zufrieden
0 10 20 3 40 5 60 70 8 90 100

8. Hatten Sie Bedenken gegenUber der Hirnschrittmachertherapie”?
Nein| | Ja[ |  Wennja, welche (Stichpunkte)?
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