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Vorbemerkungen

Vorbemerkungen

Die in dieser Dissertation gewéhlte minnliche Form bezieht sich immer zugleich auf
weibliche und ménnliche Personen. Aus Griinden der Lesbarkeit wird das generische

Maskulinum verwendet.



Zusammenfassung

Zusammenfassung

Das Guillain-Barré-Syndrom (GBS) ist die weltweit hdufigste und schwerste akute
Entzlindung des peripheren Nervensystems. Es zeigt sich in symmetrisch aufsteigenden
Lihmungen, die in den Extremitdten beginnen und bis zum Versagen der Atemmuskulatur
fiihren konnen. Obwohl sich bei den Betroffenen héufig ein GroBteil der Symptome wieder
zuriickbildet, gibt es beziiglich des tatsdchlichen Gesundheitszustandes der einzelnen
Patienten nach durchgemachter Erkrankung teils starke individuelle Unterschiede. Ziel dieser
Studie war es daher, weitere Daten zum Gesundheitszustand ehemaliger GBS-Patienten zu

sammeln, auch viele Jahre nach durchgemachter Erkrankung.

Es gibt verschiedene bekannte Ausldser eines GBS. Vor allem ein Auftreten nach einer
Infektion mit bestimmten Erregern gilt als gesichert. Seit der 1976/77er Impfung gegen die
Influenza A/HINI1, der so genannten Schweinegrippe, wurde der Zusammenhang eines GBS
mit Impfungen immer wieder diskutiert. Fiir den damaligen Impfstoff konnte eine signifikante
Erhohung der Inzidenz eines GBS nachgewiesen werden. Da der Zusammenhang zwischen
Impfungen und einem GBS bis heute nicht abschlieBend geklart ist, sollte ermittelt werden,
wie die Finstellung ehemaliger GBS-Patienten beziiglich Impfungen im Allgemeinen ist.
Auflerdem wurde nach ihrem Impfverhalten in den letzten fiinf Jahren gefragt sowie ob ihre
Erkrankung ihr Impfverhalten verdndert hat und welche Griinde es eventuell gab, sich nicht

impfen zu lassen.

Dazu wurde ein Fragebogen erstellt, der aus drei Teilen bestand: dem Short-Form-36
Gesundheitsfragebogen (SF-36), der Overall Neuropathy Limitations Scale (ONLS) und
einem Teil mit Fragen zu Impfungen. Dieser Fragebogen wurde an Empfanger des GBS-
Magazins und an Patienten des Universitédtsklinikums Jena geschickt, die in den letzten zehn
Jahren wegen eines GBS dort behandelt wurden. Alle Ergebnisse wurden — sofern moglich -
mit entsprechenden Vergleichsgruppen abgeglichen, um Besonderheiten in der Gruppe

ehemaliger GBS-Patienten zu ermitteln.

Insgesamt konnten die Antworten von 123 Patienten eingeschlossen werden. Mit 78,9 % gab
die iiberwiegende Mehrheit als Diagnose GBS an. Die restlichen 21,1 % gaben als Diagnose

chronische inflammatorische demyelinisierende Neuropathie (CIDP) an, die einer chronischen
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Form des GBS entspricht. Die Teilnehmer waren im Durchschnitt 67 Jahre alt, 63,4 % waren

méannlich und 35,0 % weiblich.

Der Gesundheitszustand der Patienten war im SF-36 in allen acht Doménen schlechter als der
einer deutschen Normstichprobe, oftmals mehr als eine Standardabweichung. Die stirksten
Einschrinkungen zeigten sich beziliglich der korperlichen Funktionsfdhigkeit und der
korperlichen Rollenfunktion der Patienten. In der ONLS zeigten 80 % der Befragten
neuropathische Restsymptome, wobei 74,2 % angaben, ohne Hilfe mindestens zehn Meter
weit gehen zu konnen. Immerhin 17 % zeigten stdrkere neuropathische Symptome an Armen

und Beinen in der ONLS.

Ehemalige GBS- und CIDP-Patienten waren im Vergleich zu einer représentativen Befragung
einer deutschen Stichprobe deutlich kritischer gegeniiber Impfungen eingestellt. Knapp 10 %
von ihnen gaben an, zu glauben, dass ihre Erkrankung durch eine Impfung ausgelost wurde.
Obwohl sie Impfungen dhnlich hiufig als wichtig betrachteten, lieBen sie sich seltener gegen
die abgefragten Erreger impfen als der deutsche Durchschnitt. Die hiufigsten angegebenen
Griinde, sich nicht impfen zu lassen, waren die Angst vor den Nebenwirkungen einer Impfung
und ein Abraten eines Arztes oder einer Arztin von einer Impfung. Nach ihrer Erkrankung
lieBen sich 20 % weniger impfen als vor ihrer Erkrankung, obwohl sie hdufiger als der
deutsche Durchschnitt an Beratungen zu Impfungen teilnahmen. Auch gaben 40 % an, zu

befiirchten, dass eine Impfung ein erneutes GBS bei ihnen ausldsen konnte.

In der Literatur wird ein erneutes GBS sowohl generell als auch insbesondere nach einer
Impfung als ein sehr seltenes Ereignis beschrieben. Daher gelten Impfstoffe auch fiir
ehemalige GBS- und CIDP-Patienten als sicher. Demgegeniiber haben viele der GBS- und
CIDP-Patienten Angst vor den Nebenwirkungen einer Impfung und berichten, dass ihnen ein
Arzt oder eine Arztin von einer Impfung abgeraten habe. Hier gilt es, in Zukunft weitere
Aufkldrungsarbeit zu leisten, um diese Sorgen sowohl auf Seiten der Patienten als auch auf
Seiten des medizinischen Personals auszurdumen. Dariiber hinaus gilt es in der
Langzeitversorgung dieser Patienten zu beachten, dass ein Grofteil von ihnen auch Jahre und
Jahrzehnte nach iiberstandener Erkrankung noch unter Restsymptomen und Einschriankungen

leidet.
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1. Einleitung

1.1 Definition und Epidemiologie

Das Guillain-Barré-Syndrom (GBS) ist die weltweit héiufigste und schwerste akute
Entziindung des peripheren Nervensystems (Willison et al. 2016). Dabei liegt dem GBS eine
autoimmune Neuropathie zu Grunde, die insbesondere die Nervenwurzeln betrifft. Es kommt
typischer Weise zu schnell progredienten bilateralen Lihmungen der Extremititen, die im
Verlauf nach proximal und kranial aufsteigen (Fokke et al. 2014). Haufig kommt es zusétzlich
zu sensiblen Ausfillen in den geldhmten Arealen. Jedoch ist insgesamt das Auftreten vom
GBS variabel und es werden mehrere Varianten unterschieden (Dimachkie und Barohn 2013).
Viele Patienten erhalten selbst nach durchgemachter Ganzkorperlahmung ihre vorherige
motorische Funktion zuriick (Witsch et al. 2013). Einige Patienten zeigen jedoch auch Jahre
nach dem GBS noch Restsymptome (Witsch et al. 2013) und ca. 10 % der Betroffenen
versterben am GBS oder seinen Folgen (de Boisanger 2016, Witsch et al. 2013).

Das GBS tritt im Median bei 1,1 Personen je 100.000 Personen pro Jahr auf. Dies sind fast
100.000 Fille weltweit jdhrlich (Willison et al. 2016), wobei die Inzidenz mit steigendem

Alter zunimmt und Ménner etwas héaufiger betroffen sind als Frauen (Sejvar et al. 2011).

Es gilt als gesichert, dass manche Infektionskrankheiten ein GBS auslésen konnen. So konnte
beobachtet werden, dass in bestimmten Endemie-Gebieten auch die Inzidenz vom GBS steigt
(Cao-Lormeau et al. 2016). Dasselbe gilt fiir die Grippe-Saison, so ist die Inzidenz vom GBS

in den Wintermonaten hoher als in den Sommermonaten (Igbal et al. 2015).

1.2 Atiologie und Pathogenese

Es wird eine Reihe von Faktoren beschrieben, die ein GBS ausldsen konnen. Als gesichert gilt
der Zusammenhang einer vorangegangenen Infektion mit dem Auftreten eines GBS. Zwei
von drei Patienten haben innerhalb von 6 Wochen vor Beginn des GBS eine Infektion
durchgemacht (Barnes und Herkes 2019, Doets et al. 2018). Die hdufigsten beschriebenen
Erreger sind Campylobacter jejuni, welches circa ein Drittel der Infektionen ausmacht, sowie

das Cytomegalie-Virus, Mycoplasma pneumoniae, das Hepatitis-E-Virus, das Epstein-Barr-
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Virus (Jacobs et al. 1998) und das Zika-Virus (Cao-Lormeau et al. 2016). Es wurden ebenfalls
bereits einige Félle im Zusammenhang mit SARS-CoV-2 beschrieben (Ellul et al. 2020).

Manche dieser Erreger, insbesondere Campylobacter jejuni und das Cytomegalie-Virus,
exprimieren an ihrer Oberfliche Antigene, deren Epitope den Strukturen von Gangliosiden
dhneln. Dies bezeichnet man als molekulare Mimikry (Yuki 2001). Ganglioside sind ein
Bestandteil von Lipidmembranen und kommen damit auch in hoher Konzentration in
peripheren Nerven vor. Falls Patienten nach einer Infektion AntikOrper gegen genau diese
Epitope entwickeln, kann es zu einer Autoimmunreaktion gegen besagte Ganglioside kommen
(van den Berg et al. 2014, Yuki 2001). Diese Autoimmunreaktion ist die Ursache fiir den

entstehenden Nervenschaden und die daraus resultierenden Ausfallerscheinungen.

AuBerdem tritt ein GBS gehiuft nach operativen Eingriffen, einem stattgehabten Trauma oder

der Behandlung mit Gangliosiden als therapeutisches Agens auf (Yang et al. 2016).

1.3 Symptome

Das klassische GBS zeigt sich in symmetrisch aufsteigenden Lahmungen und sensiblen
Defiziten (Arcila-Londono und Lewis 2012), ohne dass eine Beteiligung des zentralen
Nervensystems nachweisbar ist. Die Lahmungen beginnen meist distal an den Beinen und
bzw. oder den Armen und steigen im Verlauf nach proximal auf (Fokke et al. 2014). Dies
kann sich im duBersten Fall fortsetzen, bis auch die Muskeln von Kopf und Hals geldhmt sind
(Fokke et al. 2014). Im Median erreichen die GBS-Patienten nach 14 Tagen ihr
Einschrankungsmaximum (Doets et al. 2018), wobei der Verlauf meist monophasisch ist. Der
Phase zunehmender Symptome folgt meist eine Plateauphase gleichbleibender Symptome, die

zwischen zwei Tagen und sechs Monaten andauern kann (Fokke et al. 2014).

Bei circa jedem dritten Patienten steigen die Lahmungen so weit auf, dass auch die Atem-
muskulatur betroffen ist (Ancona et al. 2018). Bei diesen Patienten muss eine mechanische
Beatmung die Spontanatmung ersetzen, um die Betroffenen am Leben zu erhalten. Manche

Patienten werden fiir mehr als 2 Monate beatmet (van den Berg et al. 2018).

Die Mehrheit der Patienten zeigt im Verlauf auch eine Abnahme oder einen Verlust der
Muskeleigenreflexe (Fokke et al. 2014). Héaufig leiden die Betroffenen auch an einer

Schmerzsymptomatik, diese kann muskuldren, neuropathischen oder radikuléren Ursprungs
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sein (Ruts et al. 2010). Des Weiteren kann es zu einer Beteiligung des autonomen
Nervensystems kommen. Diese zeigt sich zum Beispiel in kardialen Arrhythmien oder einem

instabilen Blutdruck (van den Berg et al. 2014).

Allerdings kann sich ein GBS auch in atypischer Form &uBlern. So werden neben dem
klassischen GBS mit sensomotorischen Ausfdllen noch weitere Formen je nach Art und
Auftreten der nervalen Schidigung unterschieden (Willison et al. 2016). Manche Patienten
zeigen isolierte motorische oder isolierte sensible Ausfille, wobei letzteres sehr selten ist
(Dimachkie und Barohn 2013). Weitere Unterformen zeigen zwar die sensomotorischen
Defizite, diese beschrinken sich jedoch auf bestimmte Bereiche: So zeigt der pharyngeal-
cervical-brachiale Typ auch nur in den namensgebenden Bereichen die Ausfille und der
paraparetische Typ zeigt die Symptome nur an den Beinen (Wakerley et al. 2014). Héufig
kommt es auch zu Uberlappungen verschiedener Varianten (Wakerley et al. 2014). Vom GBS
zu unterscheiden sind das Miller-Fisher-Syndrom und die Bickerstaff-Enzephalitis (Ito et al.

2008).

1.4 Diagnostik

Die Diagnose eines GBS wird zunédchst gemeinsam durch die zuvor beschriebenen klinischen
Zeichen, Labor- und Liquorwerte sowie elektrophysiologische Untersuchungen gestellt. Dazu
wurden 1978 von dem National Institute of Neurological Disorders and Stroke (NINDS)
Diagnosekriterien entwickelt, die 1990 {iberarbeitet wurden (Asbury und Cornblath 1990).

Die elektrophysiologische Diagnostik kann wertvolle Hinweise auf das Vorliegen eines GBS
liefern und dabei helfen, dieses genauer zu klassifizieren (Uncini und Kuwabara 2018). So
kann das klassische GBS anhand der -elektrophysiologisch nachweisbaren nervalen
Schadigung in weitere Unterformen eingeteilt werden: die akute motorische axonale
Neuropathie (AMAN), die akute inflammatorische demyelinisierende Polyneuropathie
(AIDP) und die akute motorische, sensorische axonale Neuropathie (AMSAN) (Van den
Bergh et al. 2018, Uncini und Kuwabara 2018). Obwohl die einzelnen Subtypen sich in ihren
Symptomen teils deutlich voneinander unterscheiden, gibt es momentan keine spezifischen

Therapieempfehlungen fiir die einzelnen Subtypen (Uncini et al. 2014).

Wie bereits erwdhnt, lassen sich vor allem nach durchgemachter Infektion mit Campylobacter

jejuni und dem Cytomegalie-Virus Antikorper gegen Ganglioside nachweisen (Yuki 2001).

6
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Ein solcher Antikorperspiegel deutet auch in einer frithen Phase auf einen schwereren Verlauf
hin (Yoshikawa et al. 2018). Jedoch kann der Nachweis von Antikdrpern gegen Ganglioside
ein GBS nicht sicher beweisen und deren Fehlen kann ein GBS nicht sicher ausschlieBen

(Kuijf et al. 2005).

Ein wichtiges Ziel ist es, schon in frithen Stadien abschétzen zu konnen, welchen Verlauf das
GBS vermutlich nehmen wird. Dazu wurde eine ganze Reihe von moglichen Faktoren
bestimmt, die auf einen schweren Verlauf und einen schlechten Outcome hindeuten, auch
wenn sie schon in einer frilhen Phase eines GBS auftreten: Eine Storung der autonomen
Funktionen des Patienten, eine bereits fortgeschrittene Liéhmung bei Eintreffen ins
Krankenhaus, eine im Verlauf auftretende Schwiche der Nackenbeuger, nachweisbare
axonale Schiden in der Elektrophysiologie und der Bedarf einer mechanischen Beatmung
(Verma et al. 2013). Insbesondere eine mechanische Beatmung fiir mehr als zwei Monate gilt
als Pradikator fiir eine schlechte Prognose und einen schweren Verlauf (van den Berg et al.

2018).

Die Untersuchung des Liquors dient meist dem Ausschluss anderer Differentialdiagnosen.
Jedoch lasst sich auch der Spiegel an Neurofilament Light Chain bestimmen, dessen Hohe mit
einem schwereren Verlauf korreliert und auch mit schlechten Langzeitergebnissen einhergeht
(Axelsson et al. 2018). In 64 % der Fille geht das GBS mit einer Erhohung des

Gesamtproteins im Liquor einher, 15 % zeigen eine leichte Pleozytose (Fokke et al. 2014).

1.5 Therapie

Die Therapie des GBS folgt im Wesentlichen dem Ziel, die entstandene Immunreaktion zu
dampfen und gleichzeitig vegetativ bedrohliche Komponenten der aufsteigenden Lihmungen
zu vermindern. Die Patienten erhalten neben einer umfianglichen Pflege zundchst eine
Uberwachung der respiratorischen und kardialen Funktion sowie der Himodynamik, um eine
mogliche autonome Dysfunktion frithzeitig zu entdecken (van den Berg et al. 2014, Hughes et
al. 2005). AuBerdem kann in der Frithphase der Erasmus GBS Respiratory Insufficiency
Score (EGRIS) genutzt werden, um eine kommende Intensivpflichtigkeit der Patienten zu

erkennen und diese dann auf eine Intensivstation zu verlegen (Walgaard et al. 2010).

Die Patienten erhalten in der Regel eine i.v.-Immunglobulin-Therapie (IVIg), mit in wenigen

Fillen Methylprednisolon als Add-On Therapie (Verboon et al. 2019). Auch eine

7
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Plasmapherese kommt therapeutisch infrage (Raphael et al. 2012). Falls die erste
Immuntherapie keine Wirkung zeigt, kann ein zweiter Durchgang mit IVIg oder
Plasmapherese versucht werden. In milden Féllen ist manchmal auch keine spezifische

Therapie nétig (Verboon et al. 2019).

Zusitzlich bendtigen die Patienten eine umfassende physiotherapeutische Betreuung, die sich

fiir eine bestmdgliche Erholung {iber mehr als 6 Monate erstrecken sollte (Prada et al. 2020).

1.6 Prognose und Langzeitoutcome

Insgesamt gilt der Outcome vom GBS als giinstig. Jedoch sterben je nach Studie zwischen
8 % und 20 % der Patienten entweder am GBS oder an dessen Folgen (de Boisanger 2016).
Von den iibrigen Patienten zeigt je circa die Hélfte eine vollstdndige Erholung (Cheng et al.
2003), die andere Hélfte behilt Residuen zuriick (Koeppen et al. 2006, Dornonville de la Cour
und Jakobsen 2005). Diese Residuen sind meist leichte bis mittlere neuropathische Symptome
(Witsch et al. 2013) sowie muskuloskelettale Schmerzen und Fatigue (Martic et al. 2018).
Zwischen 75 % (Dhar et al. 2008) und 100 % (Koeppen et al. 2006) der Patienten erlangen

nach einem GBS die Fahigkeit zuriick, ohne Hilfe laufen zu konnen.

Obwohl sich wie beschrieben ein GroBteil der neuropathischen Symptome zuriickbildet,
verbleiben die Patienten hdufig mit einer teilweisen Einschriankung oder Behinderung
(Vedeler et al. 1997). Fast jeder dritte ehemalige GBS-Patient muss seinen Alltag nach

durchgemachter Erkrankung umstellen oder einschrianken (Bersano et al. 2006).

Die grofite Erholung findet in den ersten sechs Monaten nach Diagnosestellung des GBS statt
(Djordjevic et al. 2020), manche Autoren sprechen auch von einer Erholung bis zu zehn Jahre
nach GBS (Dhar et al. 2008). Ein Wiederauftreten eines GBS ist mdoglich, aber selten
(Kuitwaard et al. 2009, Baxter et al. 2012).

1.7 Der Einfluss von Impfungen

Das GBS ist eine immunvermittelte Krankheit, die unter anderem durch molekulare Mimikry
spezifischer Antigene von bestimmten Erregern ausgelost werden kann (Yuki 2001). Daher
liegt die Vermutung nahe, dass ein GBS auch durch die Antigene ausgeldst werden kann, die

dem Korper durch Impfungen prisentiert werden. Zusitzlich konnten mehrere Analysen und
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Studien zeigen, dass die 1976/77er Impfung gegen die Influenza A/HIN1 - die so genannte
Schweinegrippe - zu einer Erhohung des GBS-Risikos fiihrte. Man geht von einem ca. 8-fach
erhohten GBS-Risiko nach der 1976/77er Impfung aus (Nelson 2012), beziehungsweise
einem zusétzlichen Fall an GBS je 100.000 Impfungen (Schonberger et al. 1979).

Seitdem wird ausfiihrlich gepriift, ob sich Impfstoffe auf die Haufigkeit eines GBS auswirken.
Tabelle 21 gibt einen Uberblick iiber verschiedene Studien, die sich mit dem Zusammenhang

eines GBS und Impfungen beschiftigen.

Viele Studien betrachten die ersten sechs Wochen nach stattgehabter Impfung als Zeitraum, in
dem eine Impfung als vermutlicher Ausloser eines GBS betrachtet werden kann. Ein
mogliches Vorgehen ist daher, die Inzidenz vom GBS in den ersten sechs Wochen nach
Impfung mit der Inzidenz in verschiedenen anderen Zeitrdumen zu vergleichen. So konnte fiir
die Influenza Impfstoffe zwischen 2015 und 2017 in den drei Wochen nach Impfung ein
erhohtes GBS-Risiko festgestellt werden. Dies galt jedoch nur fiir den Hochdosis-Impfstoff
(Arya et al. 2019). Auch andere Studien zeigten im Intervall nach einer Impfung eine

Zunahme an GBS-Fillen (Salmon et al. 2013), viele jedoch auch nicht (Tabelle 21).

Ein anderes Vorgehen ist, die Inzidenz vom GBS einer geimpften und einer ungeimpften
Gruppe zu vergleichen. So tritt in einer gegen die Influenza geimpften Gruppe ein GBS meist
seltener auf als in einer ungeimpften Gruppe (Hawken et al. 2015, Vellozzi et al. 2014b). Dies
wird meist damit begriindet, dass das Risiko, nach durchgemachter Influenza-Infektion ein
GBS zu entwickeln, deutlich hoher ist als nach einer Influenza-Impfung (Petras et al. 2020,

Greene et al. 2013).

Selten kann es dazu kommen, dass eine Impfung zu einer leichten Zunahme der
Restsymptomatik eines GBS fiihrt (Pritchard et al. 2002). In den beschriebenen Féllen war
diese Zunahme jedoch meist nicht behandlungspflichtig und es gibt auch Studien, in denen
ein solcher Zusammenhang nicht gefunden werden konnte (Chen et al. 2020, Baxter et al.

2012).

Neuere Impfstoffe scheinen seltener ein GBS auszuldsen als dies in den frithen 90er Jahren
der Fall war (Haber et al. 2004). Insgesamt wird ein GBS nach Impfung als seltene

Nebenwirkung betrachtet, die die Akzeptanz von Impfungen nicht negativ beeinflussen sollte
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(Sanz Fadrique et al. 2019). Es war eines der Ziele dieser Doktorarbeit, herauszufinden, ob

ehemalige GBS-Patienten dies ebenfalls so betrachten.
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Ziele der Arbeit

2. Ziele der Arbeit

Der Einfluss von Impfungen auf die Entstehung eines GBS wurde in zahlreichen Studien
untersucht und ist vor allem unter Betroffenen ein stark diskutiertes Thema. Gleichzeitig
variiert der Gesundheitszustand von ehemaligen GBS-Patienten nach der Erkrankung teils

sehr stark.

Daher sollten Daten zum allgemeinen Gesundheitszustand ehemaliger GBS- und CIDP-
Patienten erhoben werden. Es standen die Alltagsfihigkeit der Patienten sowie psychosoziale
Faktoren im Sinne der bestehenden Lebensqualitit im Vordergrund. AuBlerdem sollte die
Einstellung zum Thema Impfen beurteilt werden. So wurde ermittelt, ob die Patienten eine
Impfung als Ausldser thres GBS vermuteten und wie ihre Einstellung zum Thema Impfen
generell war. Auch wurde gefragt, ob sich nach der Erkrankung die Impfbereitschaft

verdanderte.

Dazu wurde ein Fragebogen erstellt, der aus drei Teilen bestand: dem Short Form-36
Gesundheitsfragebogen (SF-36), der Overall Neuropathy Limitations Scale (ONLS) und
einem Teil zum Thema Impfen. Dieser Fragebogen wurde an ehemalige Patienten des

Universitétsklinikums Jena und an Abonnenten des GBS-Magazins verschickt.

Die Ergebnisse zum Gesundheitszustand sowie ein groBBer Teil der Fragen zum Thema Impfen
wurden mit grofen Stichproben aus Deutschland verglichen, um Besonderheiten und
Auffilligkeiten in der Gruppe ehemaliger GBS-Patienten zu ermitteln. Es sollte auBerdem
untersucht werden, ob Faktoren wie Alter, Geschlecht oder Diagnose einen Einfluss hatten.
Zuletzt wurden Thesen gebildet und diese Uberpriift, um mogliche Zusammenhénge der

einzelnen Fragen untereinander zu bestimmen.

Die erhobenen Daten sollen moglichst genutzt werden, um die Langzeitversorgung
ehemaliger GBS- oder CIDP-Patienten zu verbessern und aufzuzeigen, in welchen Bereichen

noch weitere Aufklarung stattfinden sollte.
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3. Methodik

3.1 Erstellung des Fragebogens

Es wurde ein Fragebogen mit 102 einzelnen Teilfragen erstellt. Dieser begann zunichst aus
einem Abschnitt zu den allgemeinen Angaben Alter, Geschlecht, Diagnose (GBS, CIDP oder
andere Diagnose) und Jahr der Erkrankung. Auch wurde gefragt, ob der Fragebogen mittels
des GBS-Magazins zugeschickt wurde, oder ob man diesen direkt erhalten habe. Letzteres
betraf ehemalige GBS-Patienten des Universitdtsklinikums Jena. Die Nutzung der Fragebogen

(SF-36 und ONLS) sind, sofern notwendig, mit giiltigen Lizenzen erfolgt.

Der folgende Abschnitt des Fragebogens diente der Erfassung der Lebensqualitit und des
allgemeinen Gesundheitszustandes. Dazu wurde die zweite, ergdnzte und iiberarbeitete
Auflage der deutschen Version des Short Form-36 Gesundheitsfragebogen (SF-36) benutzt
(Morfeld et al., 2011, Bullinger et al. 1995), der in 36 Fragen den Gesundheitszustand der
Patienten erfragt. Dieser ist ein gebrduchlicher Fragebogen, der fiir zahlreiche Populationen
validiert ist, so auch fiir eine deutsche Normstichprobe aus dem Jahr 1994 (Morfeld et al.
2011). Der SF-36 zdhlt zu den wohl etabliertesten krankheitsiibergreifenden Instrumenten zur
Erfassung und Dokumentation der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt und ist im deutschen
Sprachraum umfassend psychometrisch gepriift und validiert (Mohrfeld und Bullinger, 2008).
Fir den SF-36 fand sich in unserer Stichprobe ein hohes Mal} der internen Konsistenz

(Reliabilitat) mit einem Cronbach® s a von 0,868.

Die Einzelfragen des SF-36 konnen in acht Doménen eingeteilt werden (Bullinger et al. 1995,
McHorney et al. 1994). Die einzelnen Dominen sind: korperliche Funktionsfdhigkeit,
korperliche Rollenfunktion, Schmerz, allgemeine Gesundheitswahrnehmung, Vitalitét, soziale
Funktionsfdhigkeit, emotionale Rollenfunktion und psychisches Wohlbefinden (Ware und
Sherbourne 1992).

Den néchsten Teil bildete die Overall Neuropathy Limitations Scale (ONLS), die vor allem
Defizite in alltiglichen Aktivititen erfasst (Graham und Hughes 2006). Diese werden im
Regelfall von einem Arzt oder drztlichem Hilfspersonal beurteilt und dann zu einem Score
zusammengefasst. Beim Ausfiillen dieses Fragebogens wurden die Teilnehmer jedoch

gebeten, sich selbst zu beurteilen oder sich durch Angehdrige beurteilen zu lassen. Die

12
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einzelnen Antworten der ONLS wurden nach Absenden des Fragebogens per Hand
ausgewertet und zu den drei in der ONLS vorgesehenen Scores zusammengefasst. Diese sind
der Arm Scale Score, der Leg Scale Score und der Total ONLS Score (Graham und Hughes
20006).

Der Arm Scale Score beschreibt die Funktion der Arme und reicht von null (keine
Einschrankungen) bis fiinf (keine Bewegung der Arme mdglich). Der Leg Scale Score
beschreibt die Funktionsfihigkeit der Beine, hier konnen Werte zwischen null (keine
Einschriankung) und sieben (keine Bewegung der Beine mehr moglich) erreicht werden
(Graham und Hughes 2006). Der Total ONLS Score ergibt sich aus der Summe der beiden
vorigen Werte. Hier konnen also Werte zwischen null (keine Einschrinkung in Beinen oder
Armen) und zwolf (keine Bewegung von Beinen oder Armen mdglich) erreicht werden
(Graham und Hughes 2006). Fiir die ONLS fand sich in unserer Stichprobe ein hohes Mal} der

internen Konsistenz (Reliabilitdt) mit einem Cronbach‘ s o von 0,881.

Der letzte Teil des Fragebogens beinhaltete Fragen zum Thema Impfen. Dazu wurde in
grof3en Teilen eine Auswahl an Fragen aus einer Studie zum Infektionsschutz iibernommen,
die 2018 von der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufkldrung durchgefiihrt wurde
(Horstkotter et al. 2019). Die Infektionsschutzstudie hatte zum Ziel, die Einstellung und das
Wissen beziiglich Impfungen der deutschen Bevdlkerung zu ermitteln. AuBlerdem sollten
mithilfe der Infektionsschutzstudie etwaige Vorbehalte gegeniiber Impfungen identifiziert

werden, um die Durchimpfungsquote zu steigern (Horstkotter et al. 2019).

Entsprechend dem Vorgehen der Infektionsschutzstudie wurde die Einstellung ehemaliger
GBS- und CIDP-Patienten zu Impfungen im Allgemeinen ermittelt und abgefragt, wie wichtig
den Probanden Sicherheit, Verfligbarkeit und Verstdndnis von Impfungen waren. Au3erdem
wurde das Impfverhalten der letzten Jahre erfragt und welche Griinde es eventuell gab, sich

nicht impfen zu lassen.

Die Auswahl an Fragen wurde um vier weitere, GBS-spezifische Fragen ergénzt. Bei diesen
ging es darum, ob die Patienten glaubten, dass ihre Erkrankung durch eine Impfung ausgelost
wurde, ob sie sich vor und nach dem GBS impfen lieBen und ob sie befiirchteten, dass eine

Impfung ein erneutes GBS bei ihnen auslosen konnte.
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Die Studie wurde von der Ethik-Kommission der Friedrich-Schiller-Universitit Jena

genehmigt (Nummer 2020-1649-Bef).

3.2 Einschlusskriterien

Der Fragebogen wurde der Mérz-Ausgabe des GBS-Magazins des Jahres 2020 beigelegt.
Dieses wird quartalsweise an Mitglieder des Bundesverbandes Deutsche GBS-Vereinigung
e.V. geschickt sowie an Mitglieder der Deutschen GBS-Stiftung. Das Magazin geht damit an
ca. 400 Personen, die an GBS erkrankt waren. Zusétzlich wurde der Fragebogen im selben
Zeitraum an 218 Personen geschickt, die zwischen 2010 und 2019 am Universititsklinikum

Jena wegen eines GBS behandelt wurden.

Von diesen wurden insgesamt 135 Fragebdgen zuriickgeschickt. Es wurden nur Patienten
eingeschlossen, bei denen die Diagnose eindeutig entweder GBS oder CIDP lautete.
Ausgeschlossen wurden solche Fragebogen, die den formalen Kriterien nicht entsprachen.
Dies waren Fragebdgen mit fehlenden Seiten oder im Flietext geschriebene Antworten.

Insgesamt konnten 123 Fragebdgen eingeschlossen und ausgewertet werden.

3.3 Auswertung und Statistik

Die Statistische Auswertung erfolgte mit SPSS 27.0 ® fiir Windows (SPSS Inc, Chicago, IL,
USA). Fir alle im Fragebogen erhobenen Daten erfolgte zunidchst die im Folgenden
beschriebene Auswertung und Kategorisierung. Mit Hilfe der deskriptiven Statistik wurden
prozentuale Héufigkeit, Anzahl, Mittelwert, Standardabweichung, Minimum und Maximum
berechnet. Es wurden auflerdem Kreuztabellen und Korrelationen gebildet und diese mit den

spater beschriebenen Tests auf Signifikanz gepriift.

3.3.1 Auswertung und Statistik des SF-36

Zur Auswertung des SF-36 wurden die Einzelfragen zu den acht vorgesehenen Dominen
zusammengefasst und erhielten einen Wert zwischen Null und Einhundert. Dieser Wert
entspricht der Prozentzahl der maximal in dieser Doméine erreichbaren Punkte, wobei die

einzelnen Teilfragen alle gleich gewichtet wurden (Ware und Sherbourne 1992).
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Im Falle einzelner fehlender Werte wurde der Mittelwert der Domédne aus den angegebenen
Werten gebildet, sofern mindestens 50 % der Werte dieser Domine vorlagen. Dies entspricht

dem vorgesehenen Vorgehen bei fehlenden Werten (Martin et al. 2007).

Diese Werte wurden anschlieend in z-Werte umgerechnet (DeVore, 2017). Wir haben uns
fiir die Berechnung der z-Werte entschieden, da es fiir unsere Umfrage keine Kontrollgruppe
gibt und die z-Werte die Anzahl der der Standardabweichungen angibt, die ein erreichter Wert
vom Mittelwert einer Normstichprobe entfernt liegt. Damit ldsst sich insgesamt besser
abschitzen, ob und wieviel ein Messwert auch bedeutend von den Messwerten einer
Normstichprobe abweicht, als wenn lediglich Rohwerte miteinander verglichen werden, In
unserer Studie konnen also so unsere aktuellen Messwerte in Bezug gesetzt werden zu der im
Manual des SF-36 beschriebenen deutschen Normstichprobe aus dem Jahr 1994 (Morfeld et
al. 2011). Die z-Werte geben dabei die Anzahl an Standardabweichungen an, die ein Wert von
dem Mittelwert der Normstichprobe abweicht. Ein z-Wert von zum Beispiel -1 wird also
erreicht, wenn die Punktzahl eine Standardabweichung unter dem Mittelwert der

Normstichprobe liegt.

Mithilfe der z-Werte kann also verglichen werden, wie eine Person gegeniiber der Norm
abgeschnitten hat. Definitionsgemal3 spricht man beim SF-36 ab einer Abweichung von mehr
als einer Standardabweichung in den negativen Bereich von einer relevanten Einschriankung
in dieser Domine. Zusitzlich zu den Fragen der acht Doménen wurde gefragt, ob sich der

Gesundheitszustand im Vergleich zum Vorjahr verbessert oder verschlechtert hatte.

3.3.2 Auswertung und Statistik der ONLS

Zur Auswertung der ONLS wurden die bereits beschriebenen und im Score vorgesehenen drei
Werte Arm Scale Score, Leg Scale Score und Total ONLS Score errechnet und deren
Haufigkeiten bestimmt. AnschlieBend wurde eine Korrelation zu den Doménen des SF-36
gebildet. Die Korrelation wurde mittels Spearmans-Rho auf statistische Signifikanz tiberpriift.
Die Nullhypothese entsprach dem Fall, dass die Ergebnisse beider Skalen nicht miteinander

korrelierten. Das Signifikanzniveau wurde auf p < 0,05 gesetzt.

Ebenfalls wurde tiberpriift, ob das Vorkommen weiterer Erkrankungen zusétzlich zum GBS

den Funktionszustand von Armen und Beinen beeinflusste. Auch diese Frage ist in der ONLS
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vorgesehen. Es wurde ermittelt, ob das Vorkommen mindestens einer weiteren Erkrankung

einen Einfluss auf das Abschneiden in der ONLS hatte.

3.3.3 Auswertung und Statistik der Impffragen

Die Fragen zu Impfungen wurden beziiglich vorkommender Héufigkeiten deskriptiv
ausgewertet und grafisch dargestellt. AnschlieBend wurden die Fragen, die der Infektions-
schutzstudie von 2018 (Horstkétter et al. 2019) entstammten, mit den Ergebnissen dieser
verglichen. Die Infektionsschutzstudie stellt eine aktuelle reprisentative Querschnittsstudie

der deutschen Gesellschaft dar. Etwaige Unterschiede wurden grafisch dargestellt.

Einzelne fehlende Werte wurden in den meisten Fillen nicht mit in die Auswertung der
betreffenden Frage eingeschlossen. Ausnahmen wurden gemacht, sofern die Infektionsschutz-
studie ebenfalls Ergebnisse mit ebenfalls fehlenden Werten angab. In solchen Féllen wurden
auch beziiglich des erstellten Fragebogens fehlende Werte mitbetrachtet, um eine gute

Vergleichbarkeit beider Ergebnisse zu gewéhrleisten.

Beim Vergleich der Ergebnisse des Fragebogens mit denen der Infektionsschutzstudie wurde
auch darauf geachtet, Unterschiede in den Personendaten beider Stichproben aufzuzeigen.

Dies galt vor allem fiir die Alters- und Geschlechtsverteilung der jeweiligen Probanden.

3.3.4 Einfluss der allgemeinen Angaben und Uberpriifung der Thesen

Alle Teile des Fragebogens wurden auf den Einfluss der allgemeinen Angaben wie Alter,
Geschlecht, Diagnose und Jahr der Erkrankung gepriift. Beziiglich des Einflusses von
Diagnose und Geschlecht wurden Kreuztabellen gebildet und diese mit dem Chi-Quadrat-
Unabhéngigkeits-Test auf statistische Signifikanz getestet. Die Nullhypothese besagte, dass
die Verteilung der Antworten unabhédngig war von Geschlecht oder Diagnose und wurde bei
einem Signifikanzniveau von p < 0,05 abgelehnt. Fiir das Alter und das Jahr der Erkrankung
wurden ebenfalls Kreuztabellen gebildet und wie beschrieben vorgegangen. Hier wurde
zusitzlich untersucht, in welchem Ausmal3 das Alter und das Jahr der Erkrankung mit den
einzelnen Ergebnissen korrelierten. Diese Korrelationen wurden mit Spearmans-Rho auf
statistische Signifikanz gepriift. Die Nullhypothese besagte, dass das Alter oder das Jahr der
Erkrankung nicht mit den jeweiligen Antwortverteilungen korrelierten und wurde bei p < 0,05

abgelehnt.
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Im Anschluss wurde die Patientengruppe, die den Fragebogen iiber das GBS-Magazin
erhalten hatte, mit den ehemaligen Patienten des Universitdtsklinikums Jena verglichen. Hier
wurden Kreuztabellen gebildet und mit dem Chi-Quadrat-Unabhéngigkeitstest auf statistisch
signifikante Unterschiede getestet. Die Nullhypothese besagte, dass es keinen Unterschied in
den Antwortverteilungen gab, abhingig davon, wie die Probanden den Fragebogen erhielten.

Das Signifikanzniveau wurde auf p < 0,05 gesetzt.

Zuletzt wurden zu allen Teilen des Fragebogens Thesen gebildet und diese anschlieBend
iiberpriift. Dies geschah je nach Art der These iiber die Bildung weiterer Kreuztabellen oder
Korrelationen. Beziiglich der Kreuztabellen besagte die Nullhypothese erneut, dass es keinen
Einfluss des zu testenden Parameters auf die Verteilung der Antworten gab. Der Chi-Quadrat-
Unabhéangigkeitstest wurde angewendet, um die etwaigen Unterschiede auf Signifikanz zu
testen und bei p < 0,05 konnte die Nullhypothese abgelehnt werden. Die Korrelationen
wurden erneut mittels Spearmans-Rho oder Pearson auf Signifikanz getestet. Die
Nullhypothese besagte in diesem Fall, dass es keine signifikante Korrelation zwischen den zu

testenden Werten gab und konnte bei p < 0,05 abgelehnt werden.

17



Ergebnisse

4. Ergebnisse

4.1 Deskriptive Statistik allgemeiner Angaben

Es konnten insgesamt 123 Fragebdgen eingeschlossen werden, die den formalen Anspriichen
entsprachen und in denen als Diagnose eindeutig GBS oder CIDP genannt wurde. Die
Patienten waren zwischen 16 und 91 Jahren alt (Abbildung 1), wobei der Mittelwert bei 66,84
Jahren lag (SD = 13,8). Eine Person machte keine Angabe zum Alter.

40,0%

30,0%

20,0%

10,0%

0,0%
0-19 20-39 40-49 50-59 60-69 70-79 80-89 =90

Alter klassifiziert
Abbildung 1: Anteil der Probanden in den jeweiligen Altersgruppen, n = 122
Von den Befragten waren 63,4 % Ménner und 35,0 % Frauen, zwei Personen machten keine
Angabe zu ihrem Geschlecht. Diese Verteilung passt in etwa zur GBS-typischen
Geschlechtsverteilung, bei der Ménner hdufiger betroffen sind als Frauen (Sejvar et al. 2011).
Mit 78,9 % gab die liberwiegende Mehrheit als Diagnose GBS an, die restlichen 21,1 %
gaben entsprechend als Diagnose CIDP an.

Die Befragten erkrankten zwischen 1961 und 2020, wobei der Durchschnitt im Jahr 2006 lag
(SD =9,7). Zum Zeitpunkt der Befragung lag die Erkrankung der Probanden durchschnittlich
14 Jahre zuriick. Mit 58,5 % erhielt die Mehrheit den Fragebogen {iber das GBS-Magazin,
39,0% wurden direkt angeschrieben und waren somit ehemalige Patienten des
Universitédtsklinikums Jena. Eine Person erhielt den Fragebogen sowohl iiber das Magazin als

auch direkt und 1,6 % machten diesbeziiglich keine Angabe.
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4.2 Deskriptive Auswertung des SF-36

Die Einzelfragen des SF-36 wurden zunichst in acht Doménen eingeteilt und anschlieBend in
z-Werte umgerechnet (Tabelle 1). Diese erlauben einen Vergleich des Abschneidens in jeder
Domine mit einer gesunden deutschen Normstichprobe. Deren durchschnittliches Ergebnis

1m SF-36 ist stets mit einem z-Wert von null definiert.

Tabelle 1: z-Werte der acht Domdnen des SF-36

Std.-
Doménen des SF-36 N Minimum Maximum Mittelwert Abweichung
Korperliche 122 -3,83 0,65 -1,51 1,57
Funktionsfahigkeit
Korperliche Rollenfunktion 120 -2,55 0,52 -1,64 1,25
Schmerz 121 -2,89 0,76 -0,71 1,11
Allgemeine Gesundheits- 119 -3,35 1,58 -1,03 1,16
wahrnehmung
Vitalitdt 118 -3,42 1,72 -0,81 1,13
Soziale Funktionsfahigkeit 123 -4,83 0,61 -1,00 1,54
Emotionale Rollenfunktion 119 -3,43 0,38 -1,27 1,74
Psychisches Wohlbefinden 118 -3,97 1,58 -0,38 1,14

Die Befragten schnitten im Durchschnitt in allen Kategorien schlechter ab als die deutsche
Normstichprobe, wobei sie die stirksten Einschrinkungen in den Kategorien kdorperliche
Funktionsfdhigkeit und korperliche Rollenfunktion hatten (Tabelle 1). Auch in den
Kategorien allgemeine Gesundheitswahrnehmung, soziale Funktionsfdhigkeit und emotionale
Rollenfunktion schnitt die Gruppe ehemaliger GBS- und CIDP-Patienten im Durchschnitt
mindestens eine Standardabweichung schlechter ab als die deutsche Normstichprobe (Tabelle
1). Abweichungen von einer Standardabweichung oder mehr entsprechen einer relevanten

Einschrankung in der jeweiligen Doméne.

Die geringsten Einschriankungen zeigten die ehemaligen GBS- und CIDP-Patienten in der

Domine des psychischen Wohlbefindens bei einem durchschnittlichen z-Wert von -0,38.
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Auch gab es in allen Kategorien Patienten, deren z-Werte iiber dem Durchschnitt der

deutschen Normstichprobe lagen und somit im positiven Bereich waren (Abbildung 2).

Psychisches Wohlbefinden =

Emaotionale Rollenfunktion _

Solziale Funktionsfahigkeit -

Vitalitat N

Allgemeine Gesundheitswahrnehmung

—
Schmerz ———
N
——

Kérperliche Rollenfunktion

Kérperliche Funktionsfahiglkeit

-4 -2 0 2

Abbildung 2: Boxplot der z-Werte aller acht Domdnen des SF-36. Ein Grofsteil der Werte liegt im
negativen Bereich.

Insgesamt gab es starke interindividuelle Unterschiede beziiglich Lebensqualitit und
Gesundheitszustand, was sich auch in den hohen Standardabweichungen (Tabelle 1) und der
Ausdehnung der Boxen des Boxplots widerspiegelt (Abbildung 2). Der genaue Anteil an
Probanden, die in den Dominen des SF-36 mindestens eine Standardabweichung schlechter

als die deutsche Normstichprobe abschnitten, wird in Tabelle 2 dargestellt.

Tabelle 2: Anteil der Probanden, die im SF-36 z-Werte von -1 oder weniger erreichten

Korper-  Korper- Soziale Emo- Psychi-
liche liche Allg. Funk- tionale sches
Funktios- Rollen- Gesund- tions-  Rollen- Wohlbe-

fahigkeit funktion Schmerz heit Vitalitit fahigkeit funktion finden

Probanden 56,6% 74,1% 46,3% 56,4% 37,2% 39,8% 45,4% 28.8%
mit z-Werten

<(-D)
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4.3 Einfluss der allgemeinen Angaben auf den SF-36

Es wurde anschlieBend gepriift, ob die allgemeinen Angaben wie Alter, Diagnose, Geschlecht
und das Jahr der Erkrankung einen Einfluss auf das Abschneiden im SF-36 hatten. Dazu
wurden fiir das Geschlecht und die Diagnose Kreuztabellen gebildet und diese mit dem Chi-
Quadrat-Unabhéngigkeitstest auf signifikante Unterschiede getestet. Die Nullhypothese in
diesen Fillen besagte, dass das Abschneiden im SF-36 unabhéngig war vom Geschlecht oder
der Diagnose. Fiir das Alter und das Jahr der Erkrankung wurde untersucht, ob diese mit den
Ergebnissen des SF-36 korrelierten. Die Korrelationen wurden anschlieBend mit Pearson auf
statistische Signifikanz getestet. Die Nullhypothese besagte, dass das Alter oder das Jahr der
Erkrankung nicht mit dem Gesundheitszustand korrelierten. Das Signifikanzniveau wurde in

allen Féllen auf p < 0,05 gesetzt.

Entsprechend der beschriebenen Auswertung hatte das Geschlecht keinen nachweisbaren
Einfluss auf das Abschneiden im SF-36. Manner und Frauen hatten sehr dhnliche Ergebnisse
in allen acht Dominen. Auch die Diagnose beeinflusste die Ergebnisse des SF-36 nicht
signifikant. Ehemalige GBS-Patienten schnitten meist sehr &dhnlich ab wie die CIDP-

Patienten.

Demgegeniiber beeinflusste das Alter das Abschneiden im SF-36 hochsignifikant. Die z-
Werte aller Kategorien korrelierten signifikant mit dem Alter (p = 0,000 bis 0,011, je nach
Doméne). Die einzige Ausnahme stellte das psychische Wohlbefinden dar, statistische
Signifikanz gab es hier nur auf unzureichendem Niveau (p = 0,100). Mit zunehmendem Alter
hatten die Probanden also oOfter Werte, die unter dem Durchschnitt der deutschen
Normstichprobe lagen. Der Einfluss des Alters war in den Dominen korperliche

Funktionsfahigkeit und koérperliche Rollenfunktion am stérksten ausgepragt (Abbildung 3).
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1 — Kdrperliche
Rollenfunktion
— Frperliche
Funktionsfahigkeit

Mittelwert der z-Werte

0-19 20-39 40-49 50-59 60-69 70-79 80-89 =90
Alter klassifiziert
Abbildung 3: Mit zunehmendem Alter erreichten die Probanden durchschnittlich negativere z-Werte
Im Gegensatz zum Alter der Probanden korrelierte das Jahr der Erkrankung nicht mit den

Ergebnissen des SF-36.

4.4 Auswertung der ONLS
4.4.1 Deskriptive Auswertung der ONLS

Die ONLS erfragt neuropathische Symptome anhand von Einschriankungen in alltiglichen
Aktivititen. Zur Auswertung wurden zundchst die im Test vorgesehenen Arm Scale Score,
Leg Scale Score und Total ONLS Score gebildet. Tabelle 3 zeigt die Bedeutung der einzelnen
Werte des Arm Scale Scores (Graham und Hughes 2006).
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Tabelle 3: Bedeutung der Werte des Arm Scale Scores

Arm Scale Score Bedeutung

0 Keine Einschriankungen an den Armen

1 Leichte Symptome in einem oder beiden Armen, die jedoch nicht die
abgefragten Tatigkeiten einschrianken

2 Die Symptome an einem oder beiden Armen erschweren die die abgefragten
Tatigkeiten, aber machen diese nicht unmoglich

3 Die Symptome an einem oder beiden Armen machen mindestens eine der
abgefragten Tétigkeiten unmoglich

4 Die Symptome an beiden Armen machen sémtliche der abgefragten
Tatigkeiten unmoglich

5 Beide Arme sind unfihig, gezielte Bewegungen auszufiihren

Die Mehrheit der GBS- und CIDP-Patienten erreichte einen Arm Scale Score von zwei oder
weniger (Abbildung 4), was keinen oder leichten Symptomen an den Armen entspricht. Es
konnten 88,2 % der Befragten alle aufgelisteten Tatigkeiten mit den Armen durchfiihren,
wenn auch bei 40,3 % die Symptome der Arme mindestens eine der Tétigkeiten erschwerten
(Tabelle 4). Bei 2,5 % waren samtliche abgefragte Tatigkeiten nicht mehr durchfiihrbar. Eine
Person konnte mit den Armen keine zielgerichteten Bewegungen durchfiihren, was einem

Arm Scale Score von fiinf entspricht.

Tabelle 4: Ergebnisse des Arm Scale Scores

Wert Prozente Giiltige Prozente Kumulierte Prozente
0 30,9 31,9 31,9

1 15,4 16,0 47,9

2 39,0 40,3 88,2

3 8,9 9,2 97,5

4 1,6 1,7 99,2

5 0,8 0,8 100,0

Giiltig 96,7 100,0

Fehlend 3,3

Gesamt 100,0
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Abbildung 4: Prozentuale Verteilung des Arm Scale Scores

Der Leg Scale Score der ONLS reicht hingegen von null bis sieben und bezieht sich vor allem

auf die Fahigkeit, zu laufen (Graham und Hughes 2006). Tabelle 5 zeigt die Bedeutungen der

einzelnen Werte des Leg Scale Scores.

Tabelle 5: Bedeutung der Werte des Leg Scale Scores

Leg Scale Score  Bedeutung

0 Gehen, Treppensteigen und Rennen sind nicht beeintrachtigt

1 Gehen, Treppensteigen und Rennen sind bereits beeintrichtigt, aber das
Gangbild sieht noch normal aus

2 Der Proband kann ohne Hilfe Gehen, aber das Gangbild sieht verdandert aus

3 Der Proband bendtigt eine einseitige Gehhilfe (Stock, Gehstiitze, Arm einer
weiteren Person), um 10 Meter gehen zu kdnnen

4 Der Proband benétigt beidseitig eine Gehhilfe (Stock, Gehstiitze, Arm einer
weiteren Person), um 10 Meter gehen zu kdnnen

5 Der Proband benétigt einen Rollstuhl, um 10 Meter gehen zu konnen, kann
jedoch noch einen Meter weit ohne Hilfe gehen

6 Der Proband ist dauerhaft an einen Rollstuhl gebunden, kann jedoch noch
gezielte Bewegungen mit den Beinen ausiiben

7 Beide Beine sind unfihig, gezielte Bewegungen auszufiihren
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Auch hier erreichte mit 83,3 % die Mehrheit der Teilnehmer einen Score von 2 oder kleiner,
konnte also ohne Hilfe laufen (Tabelle 6). Jedoch gaben nur 34,2 % an, keinerlei
Einschriankungen beziiglich der Beinfunktion zu haben und die Mehrheit aller Befragten hatte
ein auffilliges Gangbild (Abbildung 4). Es bendtigten 4,2 % einen Rollstuhl, um sich mehr als
zehn Meter fortzubewegen und 2,5 % konnten keine zielgerichteten Bewegungen mit den

Beinen durchfithren.

Tabelle 6: Ergebnisse des Leg Scale Scores

Wert Prozente Giiltige Prozente Kumulierte Prozente
0 33,3 34,2 34,2
1 9,8 10,0 44,2
2 38,2 39,2 83,3
3 8,1 8,3 91,7
4 4,1 4,2 95,8
5 1,6 1,7 97,5
6 0 0 97,5
7 2.4 2,5 100,0
Giiltig 97,6 100,0
Fehlend 2,4
Gesamt 100,0
40,0% |
30,0% |
200% |
10,0% |
0,0%
0 1 2 3 4 ] i

Leg Scale Score

Abbildung 5: Prozentuale Verteilung des Leg Scale Scores

Der Arm Scale Score und der Leg Scale Score wurden anschlieBend zum Total ONLS Score

aufaddiert, der entsprechend Werte zwischen null und zwolf erreichen kann. Hier bilden
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Werte von null bis zwei den Zustand keiner oder leichter Einschrdnkungen ab. Bei Werten
von drei oder vier liegt eine mittlere Einschrinkung vor und ab Werten von fiinf oder mehr

liegt eine relevante oder starke Einschrinkung vor.

Insgesamt hatte mit 48,4 % knapp weniger als die Hilfte der Teilnehmer keine oder leichte
Einschrinkungen an Armen und Beinen (Tabelle 7). 34,4 % beschrieben mittlere
Einschrankungen in alltdglichen Aufgaben und die restlichen 17,2 % wiesen relevante
Einschriankungen auf (Tabelle 7 und Abbildung 6). Nur 5,7 % hatten starke Einschrinkungen
und erreichten Werte von sieben oder mehr, wobei eine Person weder Arme noch Beine
zielgerichtet bewegen konnte. Ganz ohne Einschridnkung in beiden Kategorien waren 19,7 %

der Befragten.

Tabelle 7: Prozentuale Verteilung des Total ONLS Scores

Wert Prozente  Giiltige Prozente Kumulierte Prozente
0 19,5 19,7 19,7
1 13,8 13,9 33,6
2 14,6 14,8 48,4
3 7,3 7,4 55,7
4 26,8 27,0 82,8
5 7,3 7,4 90,2
6 4,1 4,1 94,3
7 1,6 1,6 95,9
8 1,6 1,6 97,5
9 0,8 0,8 98,4
10 0,8 0,8 99,2
12 0,8 0,8 100,0
Giiltig 99,2 100,0
Fehlend 0,8
Gesamt 100,0
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Total ONLS Score
Abbildung 6: Prozentuale Verteilung des Total ONLS Scores
4.4.2 Einfluss zusédtzlicher Erkrankungen auf die ONLS

Es ist nicht immer klar, ob die in der ONLS ermittelten Einschrinkungen Folge eines GBS
oder einer anderen Erkrankung sind. Daher wurde erfragt, ob die Probanden im
Funktionszustand von Armen und Beinen durch zusitzliche Erkrankungen neben dem GBS
oder der CIDP eingeschrinkt sind. Es gaben 25 Personen und damit 20,3 % an, von
mindestens einer zusdtzlichen Erkrankung betroffen zu sein. Am haufigsten wurden
stattgehabte Operationen oder Frakturen, Gonarthrosen sowie Schdden der Wirbelsdule

genannt.

AnschlieBend wurde das Abschneiden in der ONLS von Patienten mit einer zusétzlichen
Erkrankung mit denen ohne weitere Erkrankung verglichen. Dazu wurden Kreuztabellen
gebildet und diese mit dem Chi-Quadrat-Unabhingigkeitstest auf einen statistisch
signifikanten Unterschied zwischen beiden Gruppen getestet. Die Nullhypothese besagte, dass
eine weitere Erkrankung nicht signifikant mit einem schlechteren Abschneiden in der ONLS

assoziiert war und konnte bei p < 0,05 abgelehnt werden.

Nach dem beschriebenen Vorgehen zeigte sich kein signifikanter Unterschied zwischen

beiden Patientengruppen beziiglich der Werte des Arm Scale Scores (Tabelle 8, p = 0,320).
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Tabelle 8: Einfluss einer weiteren Erkrankung auf den Arm Scale Score

GBS/CIDP + weitere
Nur GBS/CIDP Erkrankung

Arm Scale 0 33,7% 25,0%
Score 1 16,8% 12,5%

2 37,9% 50,0%

3 9,5% 8,3%

4 2,1% 0%

5 0% 4,2%
Gesamt 100,0% 100,0%

Beim Leg Scale Score gab es hingegen groBlere Unterschiede, so hatten 40,6 % der Personen
ohne weitere Erkrankung in dieser Kategorie keine Einschrinkungen, gegeniiber 8,3 % in der
Gruppe mit weiterer Erkrankung (Tabelle 9). Auch erreichten in der Gruppe mit weiterer
Erkrankung doppelt so viele Personen einen Wert von zwei, zeigten also ein auffilliges
Gangbild und waren eingeschrinkt bei Tatigkeiten mit vermehrtem Beineinsatz. Diese

Unterschiede waren statistisch signifikant (p = 0,032).

Tabelle 9: Einfluss einer weiteren Erkrankung auf den Leg Scale Score
GBS + weitere

Nur GBS Erkrankung

Leg Scale Score 0 40,6% 8,3%

1 11,5% 4,2%

2 33,3% 62,5%

3 8,3% 8,3%

4 3,1% 8,3%

5 1,0% 4.2%

6 0% 0%

7 2,1% 4,2%
Gesamt 100,0% 100,0%

Insgesamt gab also ungeféhr ein Fiinftel der Probanden an, an einer weiteren einschrinkenden
Erkrankung zu leiden. Diese zeigten keine Unterschiede hinsichtlich des Funktionszustandes
der Arme, hatten jedoch signifikant hiufiger leichte Einschrinkungen in den Beinen. Fasst
man all dies zusammen, gab es jedoch insgesamt nur wenige Félle, deren Resultate in der

ONLS durch das Vorliegen einer weiteren Erkrankung deutlich beeintrdchtigt wurden. Das

28



Ergebnisse

GBS ist somit hochstwahrscheinlich die wichtigste Ursache fiir die beobachteten

neuropathischen Symptome.

4.4.3 Einfluss allgemeiner Daten auf die ONLS

Es wurde ebenfalls gepriift, welchen Einfluss die allgemeinen Angaben wie Alter, Diagnose,
Geschlecht und das Jahr der Erkrankung auf das Abschneiden in der ONLS hatten. Dazu
wurden fiir das Geschlecht und die Diagnose Kreuztabellen gebildet und diese mit dem Chi-
Quadrat-Unabhéngigkeitstest auf statistisch signifikante Unterschiede getestet. Die
Nullhypothese in diesen Fillen besagte, dass entweder das Geschlecht oder die Diagnose
keinen Einfluss auf das Abschneiden in der ONLS hatten. Fiir das Alter und das Jahr der
Erkrankung wurde untersucht, ob diese Faktoren mit den Ergebnissen der ONLS korrelierten.
Die Stirke der Korrelation wurde mit Spearmans-Rho auf statistische Signifikanz getestet.
Die Nullhypothese besagte, dass das Alter oder das Jahr der Erkrankung nicht signifikant mit
dem Gesundheitszustand korrelierten. Das Signifikanzniveau wurde jeweils auf p < 0,05

gesetzt.

Das Geschlecht hatte keinen nachweisbaren Einfluss auf das Abschneiden in der ONLS.
Dasselbe galt auch fiir die Diagnose der Probanden. Ehemalige GBS-Patienten schnitten im

Durchschnitt sehr dhnlich ab wie ehemalige CIDP-Patienten.

Alle drei Scores der ONLS korrelierten hochsignifikant mit dem Alter (Total ONLS Score: p
< 0,001). Somit hatte ein dlterer Proband auch hiufiger neuropathische Einschrinkungen als
dies fiir einen jiingeren Probanden durchschnittlich der Fall war. Dies stimmt mit den
Ergebnissen des SF-36 iiberein, auch hier korrelierte das Alter hochsignifikant mit einem
schlechteren Gesundheitszustand. Das Jahr der Erkrankung korrelierte hingegen nicht
signifikant mit den Ergebnissen der ONLS, was ebenfalls mit den Resultaten des SF-36
libereinstimmt. Patienten, deren Erkrankung schon viele Jahre zuriicklag, schnitten in der

ONLS also dhnlich ab wie kiirzlich Erkrankte.

4.4 .4 Korrelation der Ergebnisse der ONLS mit den z-Werten des SF-36

Im Folgenden sollte ermittelt werden, ob die ONLS und der SF-36 jeweils ilibereinstimmende
Ergebnisse zeigten. Dazu wurde untersucht, wie sehr die Ergebnisse des Total ONLS Scores

mit den z-Werten der Doménen des SF-36 korrelierten. Es wurde die Nullhypothese
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aufgestellt, dass diese nicht miteinander korrelierten und wurde mittels Spearmans-Rho auf

statistische Signifikanz iiberpriift. Das Signifikanzniveau wurde auf p < 0,05 festgelegt.

Die Korrelationen des Total ONLS Scores waren zu allen acht Doménen des SF-36 statistisch
signifikant. Die stérksten Korrelationen ergaben sich zur korperlichen Rollenfunktion
(Korrelationskoeffizient nach Spearmans-Rho = -0,72, p = 0,000) (Abbildung 7) und Schmerz
(Korrelationskoeffizient = -0,63, p = 0,000). Fir die anderen Doménen ergaben sich
Korrelationskoeffizienten zwischen -0,63 und -0,30. Die schwéchste Korrelation ergab sich zu
den Kategorien emotionale Rollenfunktion und psychisches Wohlbefinden, wobei auch hier

die Ergebnisse hochsignifikant waren (p = 0,001).
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Z-Wert Kérperliche Funktionsfahigkeit

Abbildung 7: Korrelation der z-Werte der kérperlichen Funktionsfihigkeit mit dem Total ONLS Score.
Jeder Punkt entspricht den Werten einer Person

Somit korrelierten sowohl die Lebensqualitit als auch psychische Faktoren des SF-36
signifikant mit den neuropathischen Symptomen, die die ONLS abfragt. Das Ubereinstimmen
der Ergebnisse vom SF-36 und der ONLS spricht auch dafiir, dass die Fragen und die

Auswertung des Fragebogens in sich konsistent waren.

4.5 Auswertung der GBS-spezifischen Impffragen

Die Fragen zum Thema Impfen entstammten zum Grofteil der Infektionsschutzstudie von

2018 (Horstkotter et al. 2019) und wurden um vier GBS-spezifische Fragen ergidnzt. Tabelle
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10 gibt einen Uberblick iiber die Hiufigkeiten der Antworten zu den GBS-spezifischen

Fragen.

Tabelle 10: Hdiufigkeit der Antworten auf die GBS-spezifischen Impffragen

Ja Nein Keine Angabe Vielleicht
Glauben Sie, dass ihre Erkrankung 12,5% 74.2% 10,0% 3.3%
durch eine Impfung ausgelost
wurde?
Haben Sie sich nach der GBS- 57,4% 40,2% 2.5% .
Erkrankung impfen lassen?
Haben Sie sich vor der GBS 77.0% 20,5% 2.5% _
Erkrankung impfen lassen?
Haben Sie Angst, dass eine 39,7% 53,7% 6.6% .

Impfung ein erneutes GBS bei
Ihnen auslésen kénnte?

Immerhin 12,5 % der Probanden gaben an, zu glauben, dass ihre Erkrankung durch eine
Impfung ausgeldst wurde. Aulerdem gaben 3,3 % an, sich diesbeziiglich unsicher zu sein und
10 % machten hier keine Angabe (Tabelle 10). Vor ihrer Erkrankung lieBen sich 77 % der
Befragten impfen, danach nur noch 57,4 % (Abbildung 8). Aullerdem gaben 39,7 % an, zu

befiirchten, dass eine Impfung ein erneutes GBS bei ithnen auslosen konnte.

W hein (%)

Haben Sie sich vor der GBS Erkrankung impfen lassen? W s %)

Haben Sie sich nach der GEBS-Erkrankung impfen lassen?

o 20 40 60 80 100
Abbildung 8: Anteil der Probanden, die sich vor und nach ihrer Erkrankung impfen lieffen

4.6 Auswertung der Impffragen der Infektionsschutzstudie

Die restlichen Fragen entstammten der Infektionsschutzstudie von 2018 (Horstkotter et al.
2019). Entsprechend wurden die Antwortverteilungen des Fragebogens mit denen der

Infektionsschutzstudie verglichen.

Beziiglich der Einstellung zum Impfen im Allgemeinen ergab sich ein gemischtes Bild.
(Abbildung 9). Zwar wurde mit 37,5 % am hdufigsten angegeben, dem Impfen im

Allgemeinen befiirwortend gegeniiberzustehen, jedoch waren auch 27,5 % teils befiirwortend,
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teils ablehnend eingestellt. Und fast ein Viertel der Befragten war dem Impfen gegeniiber

ablehnend oder eher ablehnend eingestellt (Abbildung 9).

40,0%
30,0%
20,0%
10,0%
0,0% . .
Befirwortend Eher Teils Teils Eher ablehnend  Ablehnend
befirwortend

Abbildung 9: Einstellung der GBS-/CIDP-Patienten zu Impfungen im Allgemeinen

Im Vergleich dazu gaben die Probanden der deutschen Infektionsschutzstudie deutlich
haufiger an, dem Impfen im Allgemeinen befiirwortend eingestellt zu sein (Abbildung 10).
Und mit 6 % der Befragten gaben viermal weniger an, dem Impfen gegeniiber ablehnend oder

eher ablehnend eingestellt zu sein.

Einstellung zu Impfungen im Allgemeinen

W Ablehnend (%)

W Eher ablehnend (%)

M Teils Teils (%)

M Eher befirweortend (%)
W Befirwortend (%)

Infektionsschutzstudie

GBS-/ CIDP- Patienten

a 20 40 &0 g0 100
Abbildung 10: GBS-/CIDP-Patienten waren dem Impfen gegeniiber kritischer eingestellt

Die Teilnehmer wurden auflerdem nach ihrer jeweiligen Zustimmung zu spezifischen

Aussagen befragt, die sich mit dem Thema Impfen befassten (Tabelle 11 und Abbildung 11).
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Tabelle 11: Zustimmung der GBS-/CIDP-Patienten zu impfspezifischen Fragen

Stimme
Stimme  Stimme eher Stimme
voll zu eher zu Teils Teils nicht zu nicht zu
Ein volles Verstandnis iiber das Thema 63,9% 17,6% 10,1% 6,7% 1,7%
Impfen ist mir wichtig, bevor ich mich fiir

oder gegen eine Impfung entscheide.

Wenn ich dariiber nachdenke, mich impfen zu  55,8% 23,3% 8,3% 9,2% 3,3%
lassen, wége ich sorgfiltig Nutzen und
Risiken ab.

Was das Angebot von Impfungen anbelangt, 273%  25,6%  24,0% 14,9% 8,3%
vertraue ich darauf, dass staatliche Behorden

immer im besten Interesse der Allgemeinheit

entscheiden.

Ich habe vollstes Vertrauen in die Sicherheit 27,7% 18,5% 33,6% 12,6% 7,6%

von Impfungen.

Ich fithle mich durch Krankheiten bedroht, die  21,8% 21,8% 26,9% 17,6% 11,8%
durch Impfungen verhindert werden kdnnen.

Alltagsstress hilt mich davon ab, mich impfen  0,0% 2,5% 6,7% 15,1% 75,6%

zu lassen.

Es ist fiir mich aufwéndig, eine Impfung zu 2,8% 2,8% 6,4% 22,0% 66,1%

bekommen.

Impfungen sind flir mich tberfliissig, da die 3,7% 5,5% 14,7% 10,1% 66,1%
Krankheiten, vor denen sie schiitzen sollen,

heutzutage kaum noch auftreten.

So stimmten fast zwei Drittel der ehemaligen GBS- und CIDP-Patienten der Aussage voll zu,
dass ihnen vor einer Impfung ein volles Verstindnis iiber das Thema Impfen wichtig sei. Dies
waren ungefdhr so viele wie in der Infektionsschutzstudie von 2018. Es gab noch weitere
Fragen, in denen die GBS- und CIDP-Patienten eine dhnliche Antwortverteilung zeigten wie
der deutsche Durchschnitt. Dies galt fiir die drei Fragen, ob Alltagsstress die Probanden davon
abhalte, sich impfen zu lassen, ob es aufwéndig sei, eine Impfung zu bekommen und ob

Impfungen fiir die Betroffenen {iberfliissig seien, da sie vor Krankheiten schiitzten, die
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heutzutage kaum noch vorkommen. Allen drei Aussagen stimmten mindestens knapp zwei

Drittel der Befragten nicht zu (Abbildung 11).

M Stimme nicht zu (%)

W Stimme eher nicht zu (%)
M Teils Teils (%)

M Stimme eher zu (%)

M stimme voll zu (%)

Ein volles Verstandnis tber Impfen ist mir vor Impfungen
wichtig

Bei Impfungen wage ich sorgfaltig Mutzen und Risiken ab

Ich vertraue beim Impfangebot darauf, dass staatliche
Behérden immer im besten Interesse der Allgemeinheit
entscheiden.

lch habe vollstes Vertrauen in dig Sicherheit von Impfungen.

Ich filhle mich durch Krankheiten bedroht, die durch
Impfungen verhindert werden kénnen.

Alltagsstress halt mich davon ab, mich impfen zu lassen.

Esist fur mich aufwandig, eine Impfung zu bekommen.

Impfungen sind fur mich Gberflussig, da die Krankheiten, vor
denen sie schitzen sollen, heutzutage kaum nochauftreten.

o 20 40 60 80 100

Abbildung 11: Zustimmung der GBS-/CIDP-Patienten zu impfspezifischen Fragen

Jedoch gab es auch Fragen, bei denen die Antwortverteilung ehemaliger GBS- und CIDP-
Patienten von denen der Infektionsschutzstudie abwich. Mit 55,8 % stimmte mehr als die
Halfte der Probanden des Fragebogens voll zu, dass sie Nutzen und Risiken von Impfungen
sorgfaltig gegeneinander abwigen wiirden, bevor sie sich impfen lieBen. Dies war insgesamt

etwas héufiger der Fall als in der Infektionsschutzstudie (Abbildung 12).

Wenn ich darliber nachdenke, mich impfen zu lassen, wage ich sorgféltig Nutzen und Risiken ab.

M Fehlend (%)
Infektionsschutzstudie M Stimme nicht zu (%)
W stimme eher nicht zu (%)
M Teils Teils (%)
GBS- / CIDP- Patienten B Stimme eher zu (%)

W Stimme voll zu (%)

0 20 40 80 a0 100
Abbildung 12: Vergleich des Abwdigens von Nutzen und Risiko vor einer Impfung

Nur 27,3 % der ehemaligen GBS- oder CIDP-Patienten stimmten der Aussage voll zu, beim

Impfangebot darauf zu vertrauen, dass staatliche Behdrden immer im besten Interesse der

Allgemeinheit entscheiden (Tabelle 11). In der Infektionsschutzstudie gaben dies mit 59,0 %

mehr als doppelt so viele an (Abbildung 13).
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Was das Angebot von Impfungen anbelangt, vertraue ich darauf, dass staatliche Behérden immer im
besten Interesse der Allgemeinheit entscheiden.

W Fehlznd (%)
Infektionsschutzstudie B stimme nicht 2u (%)

W stimme eher nicht zu (%)

M Teils Teils (%)

GBS- / CIDP- Patienten I e a2 ()

1} 20 40 60 80 100
Abbildung 13: Vergleich des Vertrauens in staatliche Behérden beziiglich Impfungen
Ein weiterer Unterschied bestand darin, dass die Probanden des Fragebogens seltener als die
der Infektionsschutzstudie angaben, volles Vertrauen in die Sicherheit von Impfungen zu

haben (Abbildung 14). Hingegen gaben sie hdufiger an, sich durch Krankheiten bedroht zu

fithlen, die durch Impfungen vermieden werden konnten (Abbildung 15).

Ich habe vollstes Vertrauen in die Sicherheit von Impfungen.

) ) W stimme nicht zu (%)
Infektionsschutzstudie M Stimme eher nicht zu (%)
M Teils Teils (%)
. M Stimme sher zu (%)
GES-/ CIDP- Patienten W Stimme voll zu (%)

o

20 40 G0 80 100

Abbildung 14: Vergleich der Hdufigkeiten, volles Vertrauen in Impfungen zu haben

Ich flihle mich durch Krankheiten bedroht, die durch Impfungen verhindert werden kénnen.

M Fehlend (%)

B Stimme nicht zu (%)

M Stimme eher nicht zu (%)
M Teils Teils (%)

W Stimme eher zu (%)

W stimme voll zu (%)

Infektionsschutzstudie

GBS-/ CIDP- Patienten

Abbildung 15: Hdufigkeit, sich durch Krankheiten bedroht zu fiihlen, gegen die geimpft werden kann

Es wurde auBlerdem ermittelt, fiir wie wichtig die ehemaligen GBS- oder CIDP-Patienten
bestimmte Impfungen einstuften. Diese Angaben konnen laut der Infektionsschutzstudie von

2018 als Indikator fiir die allgemeine Impfbereitschaft genutzt werden (Horstkdotter et al.
2019).

Von den abgefragten Impfungen wurde die Tetanus-Impfung am haufigsten als besonders
wichtig (66,4 %) eingeschitzt, gefolgt von der Polio-Impfung (55,9 %) (Abbildung 16 und
Tabelle 12).
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W Hicht so wichtig (%)
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Abbildung 16: Angaben der GBS-/CIDP-Patienten zur Wichtigkeit einzelner Impfungen

Mit Abstand am hiufigsten als nicht so wichtig wurde mit 35,7 % die Impfung gegen die
Saisonale Grippe eingestuft. Die Impfungen gegen Humane Papillomaviren (HPV) und gegen
Meningokokken wurden zwar noch seltener als besonders wichtig eingeschitzt (Abbildung
16), jedoch hauptsdchlich, weil hier ein Grofiteil der Befragten angab, nicht zu wissen, wie

wichtig ihnen die Impfungen seien.

Insgesamt schitzten GBS- und CIDP-Patienten die meisten Impfungen etwas seltener als
wichtig ein als die Teilnehmer der Infektionsschutzstudie. Nur die Tetanus-Impfung wurde
von ehemaligen GBS- oder CIDP-Patienten hiufiger als besonders wichtig eingeschétzt. Den
einzigen deutlichen Unterschied gab es beziiglich der Impfungen gegen Meningokokken und
HPV (Abbildung 17 und Abbildung 18). Ein wichtiger Faktor war hier, dass die ehemaligen
GBS- und CIDP-Patienten iiberdurchschnittlich oft angaben, nicht zu wissen, wie wichtig
thnen diese Impfung seien. Bei der HPV-Impfung gaben dies immerhin 55 % der ehemaligen
GBS- oder CIDP-Patienten an. Zumindest beziiglich der HPV-Impfung konnte der
Unterschied zur Infektionsschutzstudie daran liegen, dass diesbeziiglich nur Frauen befragt

wurden.
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Meningokokken

M Nicht so wichtig (%)

M Das weilt ich nicht (%)
W Wichtig (%)

W Besonders wichtig (%)

Infektionsschutzstudie

GBS- [ CIDP- Patienten

0 20 40 60 a0 100

Abbildung 17: Vergleich der Wichtigkeit der Impfung gegen Meningokokken

HPV (Humane Papillomaviren)

M Nicht so wichtig (%)
Infektionsschutzstudie M Das weilt ich nicht (%)
W \Wichtig (%)
. M Besonders wichtig (%)
GEBS-/ CIDP- Patienten

0 20 40 50 80 100
Abbildung 18: Vergleich der Wichtigkeit der Impfung gegen HPV (Humane Papillomaviren)

Tabelle 12 fasst die Beurteilung der Wichtigkeit einzelner Impfungen zusammen.

Tabelle 12: Angaben der GBS-/CIDP- Patienten zur Wichtigkeit einzelner Impfungen

Besonders Das weil3 ich

wichtig Wichtig  Nicht so wichtig nicht
Wundstarrkrampf (Tetanus) 66,4% 27,4% 0,9% 5,3%
Kinderlahmung (Polio) 55,9% 19,8% 7,2% 17,1%
Masern 40,7% 35,2% 9,3% 14,8%
Diphtherie 36,7% 35,8% 10,1% 17,4%
Hepatitis B 33,3% 37,0% 14,8% 14,8%
Pneumokokken 32,1% 31,2% 8.3% 28.4%
Mumps 31,4% 36,2% 13,3% 19,0%
Rételn 30,8% 39,4% 10,6% 19,2%
Keuchhusten 30,2% 35,8% 16,0% 17,9%
Windpocken 29,2% 41,5% 13,2% 16,0%
Saisonale Grippe 27,7% 21,4% 35,7% 15,2%
Meningokokken 19,8% 29,7% 13,9% 36,6%
HPV (Humane 15,0% 16,0% 14,0% 55,0%

Papillomaviren)

Es sollte ebenfalls erfasst werden, ob und gegen welche Erreger sich die ehemaligen GBS-
und CIDP-Patienten in den letzten fiinf Jahren impfen lieBen. Mit 65,0 % gaben fast zwei
Drittel an, im besagten Zeitraum generell geimpft worden zu sein. Am hiufigsten wurde die

Tetanus-Impfung (55,1 %) genannt, gefolgt von der Impfung gegen die saisonale Grippe
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(34,7 %). Nur eine Minderheit lieB sich in den vergangenen fiinf Jahren gegen die iibrigen

Erreger impfen (Abbildung 19 und Tabelle 13).
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Abbildung 19: Anteil der GBS-/CIDP-Patienten, die sich in den letzten fiinf Jahren gegen die
Jjeweiligen Erreger impfen lieflen

Im Vergleich dazu gaben die Teilnehmer der Infektionsschutzstudie beziiglich allen sechs
Impfungen héufiger an, in den letzten fiinf Jahren geimpft worden zu sein (Tabelle 13).
Besonders grof3 war der absolute Unterschied hinsichtlich der Impfung gegen Tetanus. Relativ
betrachtet war der Unterschied zu den Impfungen gegen Windpocken, Masern und Rételn am
grofiten. Hier lieBen sich die Probanden der Infektionsschutzstudie jeweils mindestens dreimal

hiufiger impfen als die ehemaligen GBS- und CIDP-Patienten.

Tabelle 13: Hdufigkeit der stattgehabten Impfungen in den letzten fiinf Jahren

GBS_,/ CIDP- GBS-/ CIDP- Infektionsschutz-

Patienten

(Anzahl) Patienten (%) studie (%)
Windpocken 2 1,7 8,0
Masern 5 4,2 15,0
Roteln 4 3.4 13,0
Keuchhusten 12 10,2 17,0
Tetanus 65 55,1 78,0
Saisonale Grippe 41 34,7 45,0

Neben dem tatséchlichen Impfverhalten wurde auch gefragt, ob sich die Probanden in den

letzten zwei Jahren zu Impfungen fiir Erwachsene beraten lieen. Dies traf auf ehemalige
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GBS- und CIDP-Patienten hiufiger zu als auf die Probanden der Infektionsschutzstudie
(Abbildung 20). Dies passt auch zu dem Ergebnis, dass ehemalige GBS- und CIDP-Patienten
hiufiger angaben, Nutzen und Risiken einer Impfung gegeneinander abzuwigen, bevor sie

sich impfen lassen (Abbildung 12).

Haben Sie sich in den letzten 2 Jahren zu Impfungen flir Erwachsene beraten lassen?

. ) M Mein (%)
Infektionsschutzstudie MKeine Angabe (%)
Wz %)

GEBS- / CIDP- Patienten

Abbildung 20: Vergleich der Hdufigkeit einer stattgehabten Beratung zu Impfungen

Ein weiteres Ziel war es, eventuelle Impfhindernisse zu ermitteln, da die Kenntnis von
Vorbehalten und Schwierigkeiten wichtig fiir eine gezielte Aufklidrung und Verbesserung der
Impfbereitschaft ist. Die von den Teilnehmern des Fragebogens mit Abstand am hiufigsten
genannten Griinde, sich nicht impfen zu lassen, waren mit 38,1 % die Angst vor
Nebenwirkungen einer Impfung und mit 28,7 %, dass der Arzt oder die Arztin von einer

Impfung abgeraten habe (Abbildung 21und Tabelle 14).

W Trifft nicht zu (%)
M Keine Angabe (%)

Weil ich schwanger bin oder war.
W Trifft zu (%)

Weil ich Angst vor Spritzen habe.

Weil mir Angehorige
oder Freunde von der Impfung abgeraten haben.

Weil ich Impftermine verpasst oder vergessen habe

Weil ich Impfungen generell ablehne.

Weil ich nicht glaube, dass eine Impfung vor der
Krankheit schitzt.

Wegen Impfkritischer Berichte im TV, Radio, der Zeitung
oder dem Internet.

Weil ich die Krankheit, gegen die ich geimpft werden soll,
nicht als besonders schwer einschatze.

Weil die Arztin/ der Arzt mir von der Impfung abgeraten
hat.

Weil ich Angst vor den Nebenwirkungen habe.

o 20 40 &0 a0 100

Abbildung 21: Hdiufigkeit der genannten Griinde, sich nicht impfen zu lassen

Die seltensten Griinde, sich nicht impfen zu lassen, waren Schwangerschaft, Angst vor

Spritzen und ein eventuelles Abraten von Angehorigen von einer Impfung.
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Tabelle 14: Welche Griinde gab es, sich nicht impfen zu lassen?

Trifft nicht Keine

Trifft zu zZu Angabe
Weil ich Angst vor den Nebenwirkungen habe. 38,1% 56,6% 5.3%
Weil die Arztin/ der Arzt mir von der Impfung abgeraten 28.7% 63.5% 7.8%
hat. ’ ’ ’
Weil ich die Krankheit, gegen die ich geimpft werden 16,8% 63,7% 19,5%
soll, nicht als besonders schwer einschitze.
Wegen Impfkritischer Berichte im TV, Radio, der 12,5% 76,8% 10,7%
Zeitung oder dem Internet.
Weil ich nicht glaube, dass eine Impfung vor der 8.9% 77.,7% 13,4%
Krankheit schiitzt.
Weil ich Impfungen generell ablehne. 6,2% 87,6% 6,2%
Weil ich Impftermine verpasst oder vergessen habe 5.3% 81,6% 13.2%
Weil mir Angehdrige oder Freunde von der Impfung 3,5% 87,7% 8,8%
abgeraten haben.
Weil ich Angst vor Spritzen habe. 3.5% 90,3% 6,2%
Weil ich schwanger bin oder war. 1,8% 62,2% 36,0%

Die Angst vor Nebenwirkungen wurde auch in der Infektionsschutzstudie haufig als Grund
genannt, sich nicht impfen zu lassen (29,0 %), jedoch nicht so hédufig wie dies bei den

ehemaligen GBS- oder CIDP-Patienten der Fall war (Abbildung 22).

Weil ich Angst vor den Nebenwirkungen einer Impfung habe.

I Trifft nicht zu (%)
M Keine Angabe (%)

Infektionsschutzstudie
W Trifft zu (%)

GBS- f CIDP- Patienten

o 20 40 &0 80 100

Abbildung 22: Vergleich der Hdiufigkeit, Angst vor den Nebenwirkungen einer Impfung zu haben

Noch groBer war Unterschied beziiglich der Angabe, dass ein Arzt oder eine Arztin von einer
Impfung abgeraten habe. Dies traf auf die GBS- und CIDP-Patienten fast dreimal hédufiger zu
(Abbildung 23).
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Weil die Arztin/ der Arzt mir von der Impfung abgeraten hat.

W Trifft nicht zu (%)
M Keine Angabe (%)
B Trifft zu (%)

Infeklionsschutzstudie

GEBS- / CIDP- Patienten
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Abbildung 23: Vergleich der Hiiufigkeiten, dass eine Arztin oder ein Arzt von einer Impfung abriet

Im Vergleich zur Infektionsschutzstudie verpassten oder vergaBlen die GBS- und CIDP-
Patienten deutlich seltener einen Impftermin (Abbildung 24). Beziiglich der {ibrigen Griinde,
sich nicht impfen zu lassen, gab es nur geringe Abweichungen der Ergebnisse beider Gruppen

voneinander.

Weil ich Impftermine verpasst oder vergessen habe

) ) M Trifft nicht zu (%)
Infektionsschutzstudie M Keine Angabe (%)
I Trifft zu (%)

GBS-/ CIDP- Patienten
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Abbildung 24: Vergleich der Hdiufigkeiten, dass Impftermine verpasst oder vergessen wurden

4.7 Unterschiede der Teilnehmerdaten der Infektionsschutzstudie und des Fragebogens

Fiir eine ideale Vergleichbarkeit des erstellten Fragebogens mit der Infektionsschutzstudie
miisste es optimalerweise eine groBe Ubereinstimmung beziiglich der Personendaten wie
Alter oder Geschlecht geben. Hier gab es jedoch erhebliche Unterschiede. Die Gruppe
ehemaliger GBS- oder CIDP-Patienten war im Durchschnitt wesentlich dlter (Abbildung 25)
und wies mit 64,5 % einen deutlich hoheren Anteil an Ménnern auf als die Vergleichsgruppe
mit 49,0 % (Abbildung 26). Auch in der Anzahl unterschieden sich beide Gruppen, so wurden
123 Fragebdgen ausgewertet, an der Infektionsschutzstudie nahmen hingegen 5054 Befragte
teil. Um abzuschétzen, ob es Verzerrungen durch diese Unterschiede gab, wurde gepriift, fiir
welche Fragen die Infektionsschutzstudie einen Unterschied je nach Alter oder Geschlecht

angab.
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Vergleich der Altersstruktur

L]
B0 W30 bis 44
E M 45 his 59
N M =60
nE_ 40
£
g
=
0
GBS-/ CIDP- Patienten Infektionsschutzstudie
Abbildung 25: Vergleich der Altersstruktur beider Gruppen
Geschlechtsverteilung
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GBS- / CIDP- Patienten Infektionsschutzstudie

Abbildung 26: Vergleich der Geschlechtsverteilung beider Gruppen

In der Infektionsschutzstudie gaben &ltere Probanden hiufiger an, vor einer Impfung Nutzen
und Risiko einer Impfung gegeneinander abzuwégen. Jedoch stimmte dieser Aussage selbst
die alteste in der Infektionsschutzstudie angegebene Gruppe seltener zu als der Durchschnitt
aller GBS- und CIDP-Patienten. Ein hoheres Alter von diesen kommt als alleinige Erklidrung

des Unterschiedes also nicht infrage.

Altere Probanden schitzten in der Infektionsschutzstudie auch die Wichtigkeit verschiedener
Impfungen anders ein. Die meisten Impfungen wurden von ilteren Personen seltener als
besonders wichtig eingestuft als dies fiir jiingere Teilnehmer galt. Ein dhnlicher Effekt zeigte
sich auch beziiglich des Geschlechtes: Minner schdtzten in der Infektionsschutzstudie
Impfungen seltener als wichtig ein als Frauen. Wie beschrieben waren die GBS- und CIDP-
Patienten im Vergleich zu den Teilnehmern der Infektionsschutzstudie dlter und haufiger

ménnlich. Beides gemeinsam konnte erkldren, warum die ehemaligen GBS- und CIDP-
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Patienten fast alle Impfungen knapp seltener als wichtig einschitzten als die Teilnehmer der

Infektionsschutzstudie.

In der Infektionsschutzstudie wird aullerdem beschrieben, dass Frauen signifikant haufiger
eine Impfung nicht haben durchfiihren lassen, weil sie Angst vor den Nebenwirkungen hatten.
Obwohl die GBS- und CIDP-Patienten einen deutlich geringeren Anteil an Frauen hatten,
gaben sie hdufiger an, Angst vor den Nebenwirkungen einer Impfung zu haben (Abbildung
22). Dieser Unterschied wird durch die Abweichungen der Personendaten beider Gruppen

noch mehr hervorgehoben.

Fir alle iibrigen Fragen wurde in der Infektionsschutzstudie kein relevanter Unterschied je

nach Alter oder Geschlecht beschrieben.

4.8 Einfluss der allgemeinen Angaben auf die Impffragen

Auch bei den Impffragen sollte in Aquivalenz zu den Ergebnissen des SF-36 und der ONLS
der Einfluss der allgemeinen Angaben auf die Verteilung der Antwortmoglichkeiten gepriift
werden. Dazu wurden Kreuztabellen gebildet und mittels Chi-Quadrat-Unabhéngigkeitstest
auf statistisch signifikante Unterschiede je nach allgemeiner Angabe gepriift. Die
Nullhypothese besagte, dass die Verteilung der Antworten in der jeweiligen Frage unabhéngig
war von entweder Geschlecht, Alter, Diagnose oder Jahr der Erkrankung. Das

Signifikanzniveau wurde auf p < 0,05 festgelegt.

4.8.1 Einfluss des Geschlechts

Insgesamt unterschieden sich die Antworten von Ménnern und Frauen kaum voneinander.
Frauen beschrieben zwar mit Ausnahme der Tetanus-Impfung jede Impfung etwas haufiger
als besonders wichtig als Ménner. Dieser Unterschied war jedoch nur bei der HPV-Impfung
statistisch signifikant. Hier gaben 30,0 % der Frauen an, die Impfung sei besonders wichtig,
jedoch nur 5,2 % der Ménner. Wie bereits beschrieben, wurden diesbeziiglich in der

Infektionsschutzstudie, der diese Frage entstammt, nur Frauen befragt.

Den einzigen weiteren Unterschied gab es beziiglich der Frage, ob man sich nicht habe
impfen lassen, weil man die Nebenwirkungen einer Impfung fiirchte. Dies bestitigten Frauen

ofter als Ménner (Abbildung 27, p = 0,034).
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Weil ich Angst vor den Nebenwirkungen einer Impfung habe.

W Trifft nicht zu (%)

weiblich M eine Angabe (%)
B Trifft zu (%)

mannlich
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Abbildung 27: Einfluss des Geschlechts auf die Angst vor den Nebenwirkungen einer Impfung

Dazu passend hatten Frauen mit 47,6 % auch 6fter Angst, dass eine Impfung ein erneutes
GBS auslésen konnte als Ménner (35,1 %). Dieser Unterschied war jedoch nicht statistisch

signifikant (p = 0,405).
4.8.2 Einfluss der Diagnose

Die Diagnose hatte mit einer Ausnahme auf keine der Fragen zum Thema Impfen einen
signifikanten Einfluss. So schétzten ehemalige GBS-Patienten mit 73,9 % die Tetanus-
Impfung signifikant ofter als besonders wichtig ein als die ehemaligen CIDP-Patienten
(33,3 %, p = 0,001). In den iibrigen Kategorien stimmten GBS- und CIDP-Patienten meist

stark Uberein.

4.8.3 Einfluss des Alters der Patienten

Hier wurde neben den Kreuztabellen auch stets untersucht, ob die Antwortverteilungen mit
dem Alter der Patienten korrelierten. Die Nullhypothese besagte, dass es keine signifikante
Korrelation zwischen dem Alter der Patienten und der Verteilung der Antworten gab. Dies
wurde mit Spearmans-Rho getestet und ab p < 0,05 konnte die Nullhypothese abgelehnt

werden.

Insgesamt zeigte sich, dass das Alter der Patienten keinen FEinfluss auf die Antwort-
verteilungen der verschiedenen Impffragen hatte. Und auch die gebildeten Korrelationen
waren nicht statistisch signifikant. Einzige Ausnahme war die Impfung gegen die saisonale
Grippe. Hier korrelierte das Alter mit einer zunehmenden Haufigkeit an Impfungen gegen die
Grippe. In allen anderen Fillen wurde sowohl die Nullhypothese des Chi-Quadrat-

Unabhéngigkeitstests als auch die der Korrelation angenommen.
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4.8.4 Einfluss des Jahres der Erkrankung

Der Einfluss des Jahres der Erkrankung wurde analog zu Kapitel 4.8.3 untersucht. Das Jahr
der Erkrankung korrelierte negativ mit der Einstellung zu Impfungen im Allgemeinen
(p =0,023). Patienten, die frither erkrankten, hatten also eine negativere Einstellung zum
Impfen im Allgemeinen. So waren nur 16,7 % der vor 1991 Erkrankten dem Impfen im
Allgemeinen befiirwortend eingestellt, aber 50,0 % der zwischen 2016 und 2020 Erkrankten
(Abbildung 28).

Einstellung zu Impfungen im Allgemeinen
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Abbildung 28: Einfluss vom Jahr der Evkrankung auf die Einstellung zum Impfen im Allgemeinen

Im Gegensatz dazu korrelierte das Jahr der Erkrankung positiv mit der Haufigkeit einer
stattgehabten Beratung fiir Impfungen im Erwachsenenalter (Abbildung 29, p = 0,036). Zwei
Drittel der vor 1991 Erkrankten lieBen sich in den letzten zwei Jahren beraten, jedoch nur

23,1 % der zwischen 2016 und 2020 Erkrankten.

Haben Sie sich in den letzten zwei Jahren zu Impfungen fiir Erwachsene beraten lassen?
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Abbildung 29: Friiher erkrankte GBS-/CIDP-Patienten lieffen sich ofter zu Impfungen beraten
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Ein dhnliches Bild zeigte sich auch beziiglich der Angst vor den Nebenwirkungen einer
Impfung. Wer frither erkrankte, hatte auch hiufiger Angst vor den Nebenwirkungen einer

Impfung (Abbildung 30, p = 0,030).

Weil ich Angst vor den Nebenwirkungen einer Impfung habe.
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Abbildung 30: Einfluss vom Jahr der Erkrankung auf die Angst vor Nebenwirkungen einer Impfung

Auffillig ist, dass frilher Erkrankte zwar hdufiger Angst vor den Nebenwirkungen einer
Impfung hatten, jedoch nicht signifikant hdufiger angaben, durch eine Impfung ein erneutes

GBS zu befiirchten.

4.9 Vergleich der Empfianger des GBS-Magazins mit den direkt Angeschriebenen

4.9.1 Vergleich allgemeiner Daten und des Gesundheitszustandes

Fir die GBS- und CIDP-Patienten gab es - wie bereits beschrieben - zwei verschiedene
Moglichkeiten, den Fragebogen zu erhalten. Entweder sie wurden als ehemalige Patienten des
Universitéitsklinikums Jena direkt angeschrieben, oder sie erhielten den Fragebogen iiber das
GBS-Magazin. Es wurden jeweils Kreuztabellen gebildet, um zu priifen, ob es
unterschiedliche Ergebnisse gab, je nachdem, auf welche Art die Probanden den Fragebogen
erhielten. Die Kreuztabellen wurden mittels Chi-Quadrat-Unabhéngigkeitstest auf statistisch
signifikante Unterschiede untersucht. Die Nullhypothese entsprach dem Fall, dass es keine
Abhédngigkeit der Antwortverteilung einer Frage von der Art des Erhaltens des Fragebogens
gab. Das Signifikanzniveau wurde auf p < 0,05 festgelegt.

Die Gruppe des GBS-Magazins beinhaltete knapp weniger Ménner als die der direkt
Angeschriebenen (Abbildung 31). AuBerdem hatten hier mit 23,6 % mehr Personen die
Diagnose CIDP als in der direkt angeschriebenen Gruppe (14,6 %). Beide Unterschiede waren
jedoch nicht statistisch signifikant.
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Geschlechtsverteilung

W mannlich (%)
B weiblich (%)

GBS-Magazin Direkt angeschriehen
Abbildung 31: Geschlechtsverteilung je nach Art, den Fragebogen zu erhalten

Des Weiteren waren beide Gruppen durchschnittlich in etwa gleich alt (67,8 vs. 66,5 Jahre,
Tabelle 15), jedoch gab es grofle Unterschiede beziiglich des Jahres der Erkrankung. Dieses
lag bei den Empfangern des GBS-Magazins durchschnittlich im Jahr 2002 und im Jahr 2012
bei den direkt Angeschriebenen (Abbildung 32). Letzteres liegt vor allem daran, dass nur die
Patienten direkt angeschrieben wurden, die in den letzten zehn Jahren am Uniklinikum Jena
behandelt wurden. Die wenigen direkt angeschriebenen Personen, die als Jahr der Erkrankung
ein Jahr angaben, das schon mehr als zehn Jahre zuriicklag, bekamen ihre Erstdiagnose

vermutlich schon wihrend eines fritheren Aufenthaltes.

Jahr der
Erkrankung
=0 W yor 1991
M 19912000
t W 2001-2006
N W z006-2010
e W 2011-2015
o W z016-2020
=
‘g 20
L
= 10
o

GBS-Magazin Direkt angeschrieben

Abbildung 32: Jahr der Evkrankung je nach Art, den Fragebogen zu erhalten

Der Gesundheitszustand beider Gruppen zeigte weder beziiglich der z-Werte des SF-36 noch
beziiglich der Ergebnisse der ONLS statistisch signifikante Unterschiede (Tabelle 15).

Tabelle 15: Vergleich von Alter, Jahr der Erkrankung und Gesundheitszustand
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Mittelwert Mittelwert direkt
GBS-Magazin angeschrieben
Alter 66,47 67,83
Jahr der Erkrankung 2003 2012
z-Wert Korperliche Funktionsfahigkeit -1,54 -1,45
z-Wert Korperliche Rollenfunktion -1,68 -1,54
z-Wert Schmerz -0,63 -0,77
z-Wert Allgemeine Gesundheitswahrnehmung -0,99 -1,09
z-Wert Vitalitit -0,76 -0,86
z-Wert Soziale Funktionsfahigkeit -1,01 -0,92
z-Wert Emotionale Rollenfunktion -1,15 -1,44
z-Wert Psychisches Wohlbefinden -0,37 -0,38
Arm Scale Score 1,41 1,33
Leg Scale Score 1,63 1,45
Total ONLS Score 3,01 2,67

4.9.2 Vergleich der Fragen zu Impfungen

Es gab einige statistisch signifikante Unterschiede beziiglich der Fragen zu Impfungen: So
waren die Empfianger des GBS-Magazins deutlich kritischer gegeniiber dem Impfen im
Allgemeinen eingestellt (Abbildung 33, p = 0,018) und gaben deutlich seltener an, beim
Impfangebot volles Vertrauen in staatliche Behdrden zu haben (Abbildung 34, p = 0,002). Die
Empfinger des GBS-Magazins hatten auch seltener volles Vertrauen in die Sicherheit von

Impfungen (Abbildung 35, p = 0,004).

Einstellung zu Impfungen im Allgemeinen

W Ablehnend (%)

M Eher ablehnend (%)

W Teils Teils (%)

W Eher befirwortend (%)
M Befiurwortend (%)

Direkt angeschrieben

GBS-Magazin

0 20 40 60 80 100

Abbildung 33: Vergleich der Einstellung zu Impfungen im Allgemeinen
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Beim Impfangebot vertraue ich darauf, dass staatliche Behérden immer im besten Interesse der Allgemeinheit
entscheiden

W Stimme nicht zu (%)

Direkt angeschrieben B Stimme eher nicht 2 (%)
M Teils Teils (%)
M stimme eher zu (%)
GBS-Magazin M stimme voll zu (%)
0 20 40 60 80 100

Abbildung 34: Vergleich des Vertrauens in staatliche Behérden bei Impfentscheidungen

Ich habe vollstes Vertrauen in die Sicherheit von Impfungen

1M Stimme nicht zu (%)

W Stimme eher nicht zu (%)
W Teils Teils (%)

M stimme eher zu (%)

W stimme voll zu (%)

Direkt angeschrieben

GBS-Magazin

o 20 40 &0 80 100
Abbildung 35: Vergleich des Vertrauens in die Sicherheit von Impfungen

Hingegen empfanden es beiden Gruppen gleich héufig als wichtig oder besonders wichtig, ein
volles Verstandnis beziiglich des Themas Impfen vor einer Entscheidung fiir oder gegen eine
Impfung zu haben. In den restlichen Fragen aus Tabelle 11 stimmten beide Gruppen

iiberwiegend iiberein.

Was die Wichtigkeit einzelner Impfungen anbelangt, gaben die direkt Angeschriebenen fast
beziiglich jeder Impfung haufiger an, diese als besonders wichtig oder wichtig zu empfinden
als die Empfinger des GBS-Magazins. Statistisch signifikant war dieser Unterschied
beziiglich der Impfungen gegen Mumps (p = 0,020), Keuchhusten (p = 0,005), Pneumo-
kokken (p = 0,018) und die saisonale Grippe (p = 0,042). Abbildung 36 zeigt exemplarisch
die Unterschiede beziiglich der Impfung gegen Keuchhusten.

Keuchhusten

M Nicht so wichtig (%)
W Das weilk ich nicht (%)
W Wichtig (%)

W Besonders wichtig (%)

Direkt angeschrieben

GBS-Magazin

[=]

20 40 60 a0 100

Abbildung 36: Empfdnger des GBS-Magazins befanden die Keuchhusten-Impfung seltener als wichtig

Dazu passend lieBen sich die direkt angeschriebenen Probanden in den letzten fiinf Jahren mit

77,1 % auch haufiger impfen als diejenigen, die den Fragebogen iiber das GBS-Magazin
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erhielten (56,9 %, Tabelle 16). Dieser Unterschied war jedoch knapp nicht statistisch
signifikant (p = 0,061). Dies spiegelte sich vor allem in den Impfungen gegen Keuchhusten,
Tetanus und die saisonale Grippe (Abbildung 37) wider. Allerdings war der Unterschied nur
beziiglich der Grippeimpfung statistisch signifikant (p < 0,001).

Tabelle 16: Vergleich des Impfverhaltens in den letzten fiinf Jahren

Haben Sie sich in den letzten fiinf GBS- Direkt

Jahren impfen lassen? Magazin angeschrieben Gesamt
Ja 56,9% 77,1% 65,0%
Nein 38,9% 18,8% 30,8%
Keine Angabe 4.2% 4.2% 4,2%
Gesamt 100,0% 100,0% 100,0%

Inlfuenza-impfung

Gegen Saisonale Grippe
geimptt (%)

Micht gegen saisonale Grippe
geimptft (%)

GBS-Magazin Direkt angeschrieben

Abbildung 37: Vergleich der stattgehabten Influenza-Impfungen in den letzten fiinf Jahren

Obwohl die beiden Gruppen in den letzten Jahren unterschiedlich oft geimpft wurden, gaben
jeweils knapp unter 40 % an, sich in den letzten zwei Jahren zu Impfungen fiir Erwachsene
beraten haben zu lassen. Als Impfhindernis gaben die Empfianger des GBS-Magazins knapp
hiufiger an, dass ein Arzt oder eine Arztin ihnen von einer Impfung abgeraten habe. Dieser

Unterschied war jedoch nicht statistisch signifikant.

Hingegen gaben die Empfinger des GBS-Magazins signifikant hdufiger an, sich wegen
impfkritischer Berichte in TV, Radio, Zeitung oder Internet nicht impfen gelassen zu haben
(p=0,034, Abbildung 38). Insgesamt hatten von ihnen knapp iiber 50 % Angst vor den
Nebenwirkungen einer Impfung, gegeniiber 18,2 % der direkt Angeschriebenen (Abbildung
39, p = 0,001). Auch gaben 10,6 % der Empfinger des GBS-Magazins an, Impfungen
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generell abzulehnen, was keiner von den direkt angeschriebenen Personen angab (Abbildung

40). Dieser Unterschied war jedoch knapp nicht statistisch signifikant (p = 0,069).

Wegen Impfkritischer Berichte im TV, Radio, der Zeitung oder dem Internet.

I Trifft nicht zu (%)
M Keine Angabe (%)

Direkt angeschrieben
W Trifft zu (%)

GBS-Magazin

0 20 40 &0 a0 100

Abbildung 38: Hdufigkeit, sich wegen impfkritischer Berichte nicht impfen gelassen zu haben

Weil ich Angst vor den Nebenwirkungen einer Impfung habe.

I Trifft micht zu (%)
M Keine Angabe (%)

Direkt angeschrieben W Trifft zu (%)

GBS-Magazin

0 20 40 &0 a0 100

Abbildung 39: Empfinger des GBS-Magazins hatten hdufiger Angst vor Nebenwirkungen der Impfung

Weil ich Impfungen generell ablehne.

1B Trifft nicht zu (%)

Direkt angeschrieben M Keine Angabe (%)
I Trifft zu (%)

GBS-Magazin

0 20 40 60 80 100
Abbildung 40: Ausschliefslich Empfinger des GBS-Magazins lehnten Impfungen generell ab
Passend dazu lieBen sich die Empfinger des GBS-Magazins auch seltener nach ihrer
Erkrankung impfen (Abbildung 41, p = 0,021), obwohl es vor der Erkrankung keinen
Unterschied in beiden Gruppen gab. Fast die Hélfte aller Empfinger des GBS-Magazins hatte

Angst vor einem erneuten GBS durch eine Impfung, gegeniiber rund einem Viertel der direkt

Angeschriebenen (Abbildung 42, p = 0,029).
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Haben Sie sich nach der GBS-Erkrankung impfen lassen?

. ) W Mein (%)
Direkt angeschrieben M Keine Angabe (%)
Wz (%)
GEBS-Magazin
0 20 40 60 80 100

Abbildung 41: Nach ihrer Erkrankung lieffen sich die Empfdnger des GBS-Magazins seltener impfen

Haben Sie Angst, dass eine Impfung erneutes GBS bei lhnen auslésen kénnte?

W 1zin (%)
M Keine Angabe (%)

Direkt angeschrieben
W Ja (%)

GBES-Magazin

o] 20 40 G0 8o 100

Abbildung 42: Empfinger des GBS-Magazins hatten hdufiger Angst vor erneutem GBS nach Impfung

Die Art, den Fragebogen zu erhalten, zeigte keinen signifikanten Einfluss auf die Annahme

der Probanden, eine Impfung habe das GBS ausgelost.

4.10 Uberpriifung der Thesen

Anschliefend wurden verschiedene Thesen gebildet und diese tberpriift. Je nach Art der
These wurden dazu entweder Kreuztabellen gebildet und mit dem Chi-Quadrat-Unabhéngig-
keitstest auf statistische Signifikanz getestet. Die Nullhypothese besagte hier, dass es keine
Abhingigkeit der zu testenden Faktoren voneinander gab. Oder es wurden Korrelationen
gebildet und diese mittels Pearson oder Spearmans-Rho auf statistische Signifikanz getestet.
Die Nullhypothese besagte in diesem Fall, dass die zu testenden Werte nicht signifikant
miteinander korrelierten. Das Signifikanzniveau, um die Nullhypothese abzulehnen, wurde in

beiden Fallen auf p < 0,05 festgelegt.

4.10.1 Je schlechter der Gesundheitszustand der Patienten war, desto befiirwortender waren

sie dem Impfen im Allgemeinen gegentiber eingestellt.

Zur Uberpriifung dieser These wurde untersucht, wie stark die z-Werten des SF-36 und die
Scores der ONLS mit der Einstellung zum Impfen im Allgemeinen korrelierten. Sieben der
acht Doménen des SF-36 und alle drei Scores der ONLS korrelierten leicht negativ, jedoch

nicht signifikant.
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Einzige Ausnahme war die emotionale Rollenfunktion. Hier gab es eine statistisch
signifikante Korrelation (p = 0,034), jedoch genau gegensitzlich zur aufgestellten These.
Probanden mit einer schlechten emotionalen Rollenfunktion waren also weniger befiirwortend
zum Impfen eingestellt als solche mit einer guten emotionalen Rollenfunktion. Dies wurde
zusatzlich per Kreuztabelle dargestellt, wobei hier die z-Werte klassifiziert wurden. Erneut

zeigte sich ein signifikanter Zusammenhang (Abbildung 43, p = 0,027).

Einstellung zu Impfungen im Allgemeinen

W Ablehnend (%)

M Eher ablehnend (%)

M Teils Teils (%)

M Eher befirwortend (%)
W Befirwertend (%)

zWert 0 bis-0,99
zWert -2,00 bis-2,99

=Wert <-3,00

1] 20 40 60 a0 100

Abbildung 43: Einstellung zu Impfungen je nach z-Werten der Emotionalen Rollenfunktion im SF-36

4.10.2 Patienten, die in den letzten zwei Jahren an einer Beratung zu Impfungen teilnahmen,

lieBen sich haufiger impfen.

Zur Uberpriifung dieser These wurden Kreuztabellen gebildet, die darstellten, wie oft sich
Patienten mit und ohne stattgehabte Beratung jeweils impfen lieen. Tatséchlich lieBen sich
Patienten, die in den letzten zwei Jahren an einer Beratung zu Impfungen teilnahmen, in den
letzten fiinf Jahren signifikant haufiger impfen (p = 0,026, Abbildung 44). Dies galt
insbesondere fiir die Impfung gegen die saisonale Grippe. Es gab jedoch auch Impfungen, fiir
die sich kein solcher Zusammenhang feststellen lie3 (Tabelle 17). Probanden mit stattgehabter
Beratung lieBen sich auBlerdem sowohl vor als auch nach dem GBS héufiger impfen. In der
Gruppe der Beratenen lieBen sich 73,3 % nach ihrer Erkrankung impfen, in der Gruppe ohne
stattgehabte Beratung nur 46,3 % (p = 0,025, Abbildung 45).
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Tabelle 17: Einfluss einer Impfberatung auf stattgehabte Impfungen in den letzten fiinf Jahren

Beratung Beratung Beratung
Impfungen der letzten fiinf Jahre Ja Nein Keine Angabe  Gesamt
Eine beliebige Impfung 82,2% 52,2% 80,0% 65,0%
Windpocken 2,3% 1,5% 0% 1,8%
“Masern 4,5% 4,6% 0% 4.4%
_Roteln 4,5% 3,1% 0% 3,5%
_Keuchhusten 18,2% 6,2% 0% 10,5%
_Tetanus 65,9% 46,2% 60,0% 54,4%
Saisonale Grippe 45,5% 23,1% 60,0% 33,3%
Gesamt 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Haben Sie sich in den letzten 5 Jahren impfen lassen?

W Ja (%)
M Keine Angabe (%)
W Hein (%)
Stattgehabte Beratung zu Impfungen in den Keine Beratung zu Imj:fungen in den letzten zwei
letzten zwei Jahren ahren

Abbildung 44: Einfluss einer Impfberatung auf stattgehabte Impfungen in den letzten fiinf Jahren

Haben Sie sich nach der GBS-Erkrankung impfen lassen?

W hein (%)
M Keine Angabe (%)
W Ja (%)

Keine Beratung zu Impfungen in den letzten zwei Jahren

Stattgehabte Beratung zu Impfungen in den letzten zwei
Jahren

o 20 40 60 80 100

Abbildung 45: Einfluss einer Impfberatung auf das Impfverhalten nach GBS-Erkrankung
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4.10.3 Patienten, die eine Beratung zu Impfungen hatten, hatten seltener Angst vor den
Nebenwirkungen einer Impfung und befiirchteten seltener, durch die Impfung ein erneutes

GBS zu bekommen.

Es wurden erneut Kreuztabellen gebildet und nach dem beschriebenen Schema verglichen.
Allerdings konnte diese These nicht bestétigt werden, es machte also keinen Unterschied, ob
eine Beratung zum Thema Impfen in den letzten zwei Jahren stattgefunden hatte oder nicht.
Die Beratung schien somit keinen Einfluss auf die Sorgen der Patienten zu Nebenwirkungen

und erneutem GBS nach Impfungen zu haben.

4.10.4 Patienten, die sich zu Impfungen beraten lie8en, hatten eine positivere Einstellung zu

Impfungen im Allgemeinen.

Erneut wurden Kreuztabellen gebildet und wie beschrieben ausgewertet. Tatsdchlich gaben
die Probanden, die sich in den letzten zwei Jahren beraten lieBen, auch hiufiger an,
befiirwortend oder eher befiirwortend zum Thema Impfen eingestellt zu sein. Dieser

Unterschied war jedoch nicht statistisch signifikant.

4.10.5 Patienten, die sich zu Impfungen flir Erwachsene beraten lielen, gaben seltener an,

dass ein Arzt oder eine Arztin ihnen von einer Impfung abgeraten habe.

Entgegen der aufgestellten These gaben Patienten, die an einer Beratung teilnahmen, fast
doppelt so oft an, dass ein Arzt oder eine Arztin ihnen von einer Impfung abgeraten habe

(Abbildung 46, p = 0,038).

Weil die Arztin/ der Arzt mir von der Impfung abriet.

W Trifft nicht zu (%)
M Keine Angabe (%)
W Trifft zu (%)

Keine Beratung zu Impfungen in den letzten zwei
Jahren

Stattgehabte Beratung zu Impfungen in den letzten
2wei Jahren

o 20 40 &0 80 100

Abbildung 46: Wie oft wurde der Gruppe, die sich zu Impfungen beraten lief3, von einem Arzt von
einer Impfung abgeraten?
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4.10.6 Patienten, die glaubten, dass ihre Erkrankung durch eine Impfung ausgelost wurde,

lieBen sich nach der Erkrankung nicht mehr impfen.

Zur Uberpriifung dieser These wurden nur die Fille betrachten, in denen die Probanden
eindeutig angaben, ob sie glaubten, ihre Erkrankung sei durch eine Impfung ausgelost
worden. Tatsdchlich lieBen sich die Probanden, die eine Impfung als Ursache ihrer
Erkrankung vermuteten, seltener impfen als Probanden, die dies nicht vermuteten (Tabelle

18). Dieser Zusammenhang war jedoch knapp nicht statistisch signifikant (p = 0,060).

Tabelle 18: Zusammenhang des Impfverhaltens der letzten fiinf Jahre mit vermutetem Ausléser

Glauben Sie, dass ihre Erkrankung durch
eine Impfung ausgelost wurde?

Haben Sie sich in den letzten

fiinf Jahren impfen lassen Ja Nein Gesamt
Ja 40,0% 71,9% 67,3%
Nein 53,3% 25,8% 29,8%
Keine Angabe 6,7% 2.2% 2,9%
Gesamt 100,0% 100,0% 100%

Hochsignifikant war dafiir der Unterschied beziiglich der Frage, ob sich die Patienten generell
nach dem GBS impfen lieBen. Nur 27,7 % von denjenigen, die eine Impfung als Ursache ihrer
Erkrankung vermuteten, lieBen sich nach ihrer Erkrankung impfen. In der Gruppe, die eine
Impfung nicht als Ausldser der Erkrankung betrachtete, waren es 67,4 % (p > 0,001, Tabelle
19 und Abbildung 47).

Tabelle 19: Zusammenhang des Impfverhaltens nach GBS mit vermutetem Ausloser

Glauben Sie, dass ihre Erkrankung durch

Haben Sie sich nach der GBS- eine Impfung ausgelost wurde?

Erkrankung impfen lassen? Ja Nein Gesamt
Ja 26,7% 67,4% 57,5%
Nein 66,7% 32,6% 40,0%
Keine Angabe 6,7% 0% 2.5%
Gesamt 100,0% 100,0% 100,0%
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Haben Sie sich nach der GBS-Erkrankung impfen lassen?

) ) . M hein (%)
Impfung wird nicht als Ausléser der Erkrankung W keine Angabe (%)
vermutet Wz (%)

Impfung wird als Ausléser der Erkrankung vermutet

v} 20 40 G0 &0 100

Abbildung 47: Zusammenhang der Vermutung, dass eine Impfung das GBS ausléste mit dem
Impfverhalten nach der Evkrankung

4.10.7 Patienten mit einem schlechten Gesundheitszustand wurde hdufiger von ihrem Arzt

oder ihrer Arztin von einer Impfung abgeraten.

Zur Uberpriifung dieser These wurde untersucht, ob ein Abraten eines Arztes oder einer
Arztin von einer Impfung signifikant mit den z-Werten oder den Scores der ONLS korrelierte.
Keine der gebildeten Korrelationen war statistisch signifikant. Es wurden auBerdem
Kreuztabellen mit klassifizierten z-Werten zu derselben Frage gebildet. Auch hier gab es
keine signifikanten Ergebnisse. Insgesamt rieten Arzte also sehr eingeschrinkten Patienten

dhnlich oft von Impfungen ab, wie Patienten mit nur leichten Einschrdnkungen.

4.10.8 Patienten, denen von ihrem Arzt oder ihrer Arztin von einer Impfung abgeraten
wurden, fiirchteten auch hiufiger, dass eine Impfung ein erneutes GBS bei ihnen ausldsen

konnte.

Auch diese These wurde tlberpriift, indem eine Kreuztabelle gebildet und auf signifikante
Unterschiede untersucht wurde. Von den Patienten, denen ein Arzt von einer Impfung abriet,
hatten 69,7 % Angst vor erneutem GBS nach Impfung. Dies galt jedoch nur fiir 27,8 %, falls
der Arzt nicht von einer Impfung abgeraten hatte (p = 0,002, Abbildung 48).

Haben Sie Angst, dass eine Impfung erneut ein GBS bei lhnen auslésen kénnte?

B Nein (%)
B Keine Angabe (%)
W Ja (%)

Ein Arzt riet nicht von einer Impfung ab
Keine Angabe

Ein Arzt riet von einer Impfung ab

1] 20 40 60 80 100

Abbildung 48: Hdufigkeit der Angst vor einem GBS-Rezidiv je nach Abraten eines Arztes
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5. Diskussion

5.1 Diskussion der Ergebnisse des SF-36

Gesundheitszustand und Lebensqualitit ehemaliger GBS-Patienten wurden mit dem SF-36
Gesundheitsfragebogen abgefragt und in acht verschiedenen Dominen aufgeteilt. Der SF-36
wird als ein wertvolles Instrument zur Messung der Lebensqualitit bei Patienten mit GBS

beschrieben und korreliert gut mit anderen bestehenden Scores (Merkies et al. 2002).

Der Gesundheitszustand der im Rahmen dieser Studie befragten GBS- und CIDP-Patienten
war in allen acht Doménen des SF-36 schlechter als der einer deutschen Normstichprobe von
1994. Im Durchschnitt aller Doménen schnitten sie etwas mehr als eine Standardabweichung
schlechter ab als besagte Vergleichsgruppe. Am stirksten waren die Unterschiede in den

Dominen der korperlichen Rollenfunktion und korperlichen Funktionsfahigkeit.

Dies stimmt gut mit den Ergebnissen einer niederlédndischen Studie {iberein, die ebenfalls den
SF-36 benutzte, um den Gesundheitszustand ehemaliger GBS- und CIDP-Patienten zu
beurteilen. Auch hier hatten die Probanden in allen acht Dominen deutlich schlechtere
Ergebnisse als eine gesunde niederldndische Vergleichspopulation (Merkies et al. 2002). Eine
Studie, die vierzig GBS-Patienten im Median sieben Jahre nach ihrer Erkrankung untersuchte,
beschrieb ebenfalls, dass die Patienten im SF-36 insgesamt deutlich schlechter als eine

gesunde Vergleichspopulation abschnitten (Dornonville de la Cour und Jakobsen 2005).

Es gab jedoch auch Studien, deren Vorgehen zur Auswertung des SF-36 von unserem abwich.
So benutzten Rudolph et al. (2008) zwar auch den SF-36, hier wurden jedoch die Ergebnisse
mit einer ausgewdhlten Kontrollgruppe verglichen, die in Kriterien wie Alter und Geschlecht
an die untersuchte Gruppe angepasst war. Die 42 untersuchten GBS-Patienten zeigten im
Vergleich zu den ausgewdhlten fiinfzig Kontrollprobanden deutliche Einschrankungen in den
Bereichen der korperlichen Funktionsfiahigkeit und der allgemeinen Gesundheits-
wahrnehmung. Die anderen Doménen des SF-36 unterschieden sich jedoch kaum von der
Kontrollgruppe (Rudolph et al. 2008). Unsere Probanden zeigten hingegen in allen acht
Dominen schlechtere Ergebnisse als die Vergleichsgruppe, oftmals von mehr als einer

Standardabweichung, beziehungsweise einem z-Wert (Tabelle 1).
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Dies konnte damit zusammenhédngen, dass in dieser Studie eine gesunde Normstichprobe
(Morfeld et al. 2011) als Vergleichsgruppe gewéhlt wurde. Deren Teilnehmer waren deutlich
jinger und zeigten eine ausgeglichenere Geschlechtsverteilung als die GBS- und CIDP-
Patienten. In unseren Ergebnissen zeigten é&ltere Patienten durchschnittlich signifikant
schlechtere z-Werte im SF-36 (Abbildung 3). Es ist moglich, dass der Unterschied zur
Vergleichsgruppe geringer ausgefallen wire, wenn diese hinsichtlich des Alters unseren
Teilnehmern &hnlicher gewesen wire. Jedoch gilt ein hohes Alter der Patienten auch als
Risikofaktor fiir einen schweren Verlauf eines GBS (Martic et al. 2018) und ist signifikant mit
einer schlechteren Genesung assoziiert (Witsch et al. 2013, Siddiqui et al. 2019). Dies konnte
auch darauf hindeuten, dass éltere Probanden einen schlechteren Gesundheitszustand zeigten,
weil sie aufgrund ihres Alters ein schwereres GBS hatten und sich weniger davon erholten.
Insgesamt kann man also nicht sicher beurteilen, ob eine passendere Vergleichsgruppe

geringere Unterschiede gezeigt hitte, wobei diese Vermutung insgesamt nahe liegt.

Es gilt als gesichert, dass sich die Patienten vor allem in den ersten sechs Monaten nach dem
Auftreten des GBS deutlich erholen und dies im SF-36 messbar ist (Djordjevic et al. 2020).
Dies gilt vor allem beziiglich der korperlichen Funktionsfdhigkeit und korperlichen
Rollenfunktion (Berisavac et al. 2020). Manche Autoren sprechen sogar von einer Erholung
bis zu zehn Jahre nach GBS (Dhar et al. 2008). Daher wurde liberpriift, ob unsere Patienten
besser im SF-36 und in der ONLS abschnitten, wenn ihr GBS bereits ldnger zuriicklag. Es
fanden sich jedoch keine Hinweise fiir einen solchen Zusammenhang. Im Median lag die
Erkrankung zum Zeitpunkt der Befragung bereits 13 Jahre zuriick, damit war das Intervall der

starksten Erholung bei den meisten Befragten anscheinend bereits vergangen.

Es wird auBlerdem berichtet, dass GBS-Patienten auch Jahre und Jahrzehnte nach ihrer
Erkrankung noch mit Schmerzen und Miidigkeit zu kdmpfen haben (Kuitwaard et al. 2009).
Laut Witsch et al. (2013) ist die Lebensqualitit vieler GBS-Patienten durch ihre Erkrankung
nachhaltig vermindert, was vor allem an Schmerzen und Immobilitit liege. Dies stimmt gut
mit unseren Ergebnissen {iberein. So zeigten unsere Patienten ein Schmerzniveau, das deutlich
iiber dem der Normalbevolkerung lag (Abbildung 1) und ungefihr jeder sechste gab an, nicht
ohne Hilfe gehen zu konnen (Tabelle 6).
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5.2 Diskussion der Ergebnisse der ONLS

Es wurde auBBerdem die ONLS benutzt, um neuropathische Befunde an Armen und Beinen zu
ermitteln. Dabei standen alltdgliche Aktivititen und die Gehfdhigkeit der Probanden im
Vordergrund. Die Angaben wurden in drei verschieden Scores umgerechnet, den Arm Scale
Score, der Werte zwischen null und fiinf erreichen kann, dem Leg Scale Score, der Werte
zwischen null und sieben erreichen kann und dem Total ONLS Score, der Werte zwischen

null und zwolf erreichen kann.

Insgesamt hatten nur knapp 20 % der Probanden unserer Studie keinerlei Symptome an
Armen oder Beinen. Rund 29 % hatten leichte Einschrinkungen, mit 34 % zeigten die
meisten Probanden mittlere Einschrankungen. Die {ibrigen 17 % hatten einen Total ONLS
Score von fiinf oder mehr und damit schwere Einschrankungen. Cheng et al. (2003)
berichteten bei einer Nachbeobachtungszeit von einem Jahr oder ldnger von deutlich
giinstigeren Ergebnissen. So hatten sich 52 % der GBS-Patienten komplett erholt, nur 40 %
zeigten Residuen und 8 % waren verstorben (Cheng et al. 2003). Auch weitere Studien
berichteten von Restneuropathien bei nur ca. 50 % der untersuchten Patienten (Koeppen et al.

2006, Dornonville de la Cour und Jakobsen 2005).

Auch wenn man die Patienten mit leichten Symptomen mitbetrachtet, schneiden die
Probanden unserer Studie etwas schlechter ab als vergleichbare Patientengruppen. So hatten
die ehemaligen GBS- und CIDP-Patienten in unserer Studie in 48,4 % der Fille keine oder
leichte Symptome. Witsch et al (2013) sprachen hingegen von 73,7 %. Im Vergleich zu
anderen bestehenden Studien zeigten unsere Probanden also haufiger neuropathische

Symptome, obwohl bei den meisten das GBS bereits viele Jahre zuriicklag.

Fiir viele Patienten bringt ein stattgehabtes GBS auch Jahre nach der Erkrankung grof3e
Verdnderungen und Einschrankungen mit sich (Bersano et al. 2006). Laut Bersano et al.
(2006) mussten 27 % der GBS-Patienten wesentliche Anderungen in ihrem Beruf, ihren
Hobbys oder sozialen Aktivititen vornehmen und 9 % brauchten kontinuierlich oder fiir
einige Stunden am Tag Hilfe. Letzteres lasst sich vermutlich am besten mit den Patienten
vergleichen, die in unserer Studie relevante Einschrinkungen in der ONLS zeigten, was
einem Total ONLS Score von fiinf oder mehr entspricht. Dies traf auf ca. 17 % unserer

Patienten zu, was fast doppelt so hdufig ist wie die von Bersano et al. (2006) beschriebenen
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9 %. Inwiefern und welchem Ausmal} unsere Patienten tatsdchlich Hilfe erhielten, wurde im

Rahmen dieser Studie nicht ermittelt.

In vielen Studien wird der Outcome nach einem GBS danach beurteilt, ob die Patienten ohne
Hilfe selbststindig gehen konnen. Dies gilt mit ausreichend zeitlichem Abstand fiir je nach
Studie fiir 75 % (Dhar et al. 2008), 80 % (Fletcher et al. 2000) oder bis zu 100 % (Koeppen et
al. 2006) der Patienten. Dies deckt sich mit den Ergebnissen unserer Studie. Von unseren
Patienten hatten 83,3 % einen Leg Scale Score von 2 oder weniger, konnten also ohne Hilfe
gehen. Dabei gilt als gesichert, dass Physiotherapie auch der Outcome eines GBS verbessert,
wenn sie iiber einen Zeitraum von mehr als sechs Monaten nach stattgehabtem GBS erfolgt

(Prada et al. 2020).

Vergleicht man also insgesamt die mittels ONLS ermittelten neuropathischen Symptome mit
anderen Studien, ergibt sich ein stimmiges Bild im Hinblick auf die Gehfdhigkeit. Jedoch gab
es in unserer Studie deutlich hdufiger Fille mit neuropathischen Symptomen und
Einschriankungen insgesamt als in vergleichbaren Studien. Mdgliche Ursachen dafiir konnte
die Auswahl an Patienten sein sowie Riicksende-Bias oder das im Vergleich zu anderen
Studien hohe Alter unserer Probanden. In den meisten Studien lag das Alter der Probanden

durchschnittlich um die 50 Jahre, bei uns durchschnittlich bei 67.

Fast 80 % der Befragten hatten keine weitere Erkrankung neben dem GBS oder der CIDP, die
die Funktionsfdhigkeit von Armen oder Beinen beeintridchtigte. Die 20 % mit zusétzlicher
Erkrankung unterschieden sich nur hinsichtlich des Funktionszustandes der Beine von den
iibrigen Probanden. Wie eben gezeigt, entspricht die Gehfdhigkeit des von uns betrachteten
Patientenkollektivs jedoch derjenigen von vergleichbaren Gruppen. Insgesamt kann man also
einen Grofteil der ermittelten neuropathischen Symptome auf das GBS oder die CIDP

zurickfiihren.

Die Ergebnisse der ONLS korrelierten hochsignifikant mit denen des SF-36, was fiir die
innere Konsistenz des Fragebogens und des Auswertungsschemas spricht. Dies deckt sich mit
den Ergebnissen von Merkies et al. (2002), die beschrieben, dass der SF-36 gut mit anderen

bestehenden Scores zur Erfassung des Gesundheitszustandes von GBS-Patienten korreliert.
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In Aquivalenz zu den z-Werten der ONLS waren auch die Ergebnisse der ONLS bei ilteren
Patienten durchschnittlich schlechter. Es zeigte sich kein Zusammenhang zwischen dem Jahr

der Erkrankung und dem Abschneiden in der ONLS.

5.3 Diskussion der Ergebnisse der Fragen zu Impfungen

Uber 12 % der ehemaligen GBS- oder CIDP-Patienten gaben an, dass sie glauben, ihre
Erkrankung sei durch eine Impfung ausgelost worden. Ob ein GBS durch eine Impfung
ausgelost wurde, ist jedoch nicht immer klar, selbst wenn es kurz nach einer Impfung auftrat.
Zwar ist bekannt, dass ein GBS oftmals durch Erreger bestimmter Infektionen ausgelost
werden kann (Jacobs et al. 1998), es gibt jedoch auch zahlreiche weitere Ursachen, die

diskutiert werden (Yang et al. 2016).

Ein nach einer Impfung aufgetretenes GBS muss daher nicht in jedem Fall auch durch die
Impfung ausgeldst worden sein. Auch unterscheiden sich einzelne Studien beziiglich des
Zeitraums, in dem ein Zusammenhang zwischen einer Impfung und einem GBS als
wahrscheinlich gilt. Tabelle 21 gibt einen Uberblick iiber die Ergebnisse und das Vorgehen
verschiedener Arbeiten, die sich mit dem Zusammenhang von Impfungen und einem GBS

beschéftigt haben.

Fasst man die Ergebnisse dieser Studien zusammen, so ergibt sich das Bild, dass ein
auftretendes GBS nach einer Impfung selten ist. Die meisten Studien priiften einen Zeitraum
von sechs Wochen nach Impfung auf ein erhohtes Risiko, ein GBS zu entwickeln. Wie héufig
genau es durch eine Impfung zu einem GBS kam, hing von der Art der Impfung ab. Dabei
waren neuere Impfstoffe seltener mit einem auftretenden GBS assoziiert, als dies in den 90er
Jahren der Fall war (Haber et al. 2004). Die Werte schwankten zwischen einem (Salmon et al.
2013) und zehn (Schonberger et al. 1979) zusitzlichen GBS Fillen pro eine Million
Impfungen, wobei die zehn Fille pro eine Million Impfungen nur von der Impfung gegen die
Influenza A/HIN1 aus dem Jahr 1976/77, die sogenannte Schweinegrippe, erreicht wurden.
Manche Impfungen waren in den folgenden sechs Wochen auch mit einer verminderten

Inzidenz des GBS assoziiert (Principi und Esposito 2019).

Alle Studien, die die Haufigkeit eines GBS in einer geimpften und einer ungeimpften Gruppe
verglichen, kamen zu dem Ergebnis, dass die geimpfte Gruppe deutlich seltener an GBS

erkrankte als die ungeimpfte Gruppe (Poland und Jacobsen 2012, Vellozzi et al. 2014a, Petras
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et al. 2020). Dies wurde meist damit begriindet, dass das Risiko, ein GBS zu entwickeln, nach
der eigentlichen Infektion deutlich grofer sei als nach einer Impfung. Insgesamt fiithre die
Impfung zu einer verminderten Inzidenz der jeweiligen Erreger und damit insgesamt zu einer
Verringerung des GBS-Risikos (Principi und Esposito 2019, Petras et al. 2020). Alle Autoren
sind sich einig, dass bei aktuellen Impfstoffen der Nutzen von Impfungen die Risiken im

Hinblick auf ein GBS deutlich tibertrifft.

Im Rahmen dieser Studie wurde nicht gefragt, ob die Patienten in den sechs Wochen vor
Auftreten ihres GBS eine Impfung erhielten. Auch gab es keine weitere Moglichkeit, die
Aussage zu Uberpriifen, dass eine Impfung das GBS ausgeldst habe. Da aktuelle Impfstoffe
insgesamt ungefdhr einen zusdtzlichen GBS-Fall pro eine Million Impfungen ausldsen
(Principi und Esposito 2019), ist davon auszugehen, dass dies zumindest manche Teilnehmer

unserer Studie betroffen haben konnte.

5.4 Angst vor einem GBS-Rezidiv

Mit 40 % gab fast die Hélfte der Befragten an, Angst davor zu haben, dass eine Impfung ein
erneutes GBS ausldsen konnte. Tabelle 22 gibt einen Uberblick iiber verschiedene Studien,
die sich mit der Frage befassten, wie hoch das Risiko eines erneuten GBS generell ist und wie

hoch es nach Impfungen ist.

Insgesamt ist ein wiederauftretendes GBS selten. Die meisten Studien berichten iiber kein
signifikant erhdhtes Risiko fiir ein erneutes GBS nach Impfung (Kuitwaard et al. 2009, Chen
et al. 2020, Baxter et al. 2012), jedoch wurde in manchen Fillen eine Zunahme der vom GBS
ausgelosten Symptome beobachtet (Pritchard et al. 2002). Dies betraf laut Pitchard et al.
(2002) 3,5 % der geimpften ehemaligen GBS-Patienten, bei fast allen waren die Symptome

jedoch nur leicht und benétigten keine spezifische Therapie.

Im Gegensatz zur Literatur, die das Risiko eines erneuten GBS generell und insbesondere
nach Impfung als niedrig einschitzt, war dies eine weit verbreitete Sorge unter den
Betroffenen in unserer Studie. Dabei fielen viele unserer Probanden aufgrund ihres Alters und
Gesundheitszustandes in Risikogruppen, die eventuell besonders von Impfungen profitieren

wirden.
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5.5 Auswirkungen auf das Impfverhalten und restliche Impffragen

Dazu passend lieen sich nach dem GBS 20 % weniger impfen als davor. Die hdufigsten
Griinde, sich nicht impfen zu lassen, waren die Angst vor den Nebenwirkungen einer Impfung
(38,1 %) und ein Abraten eines Arztes oder einer Arztin von einer Impfung (27,8 %). Beides
kam hier deutlich haufiger vor als die Probanden der deutschen Infektionsschutzstudie von

2018 (Horstkotter et al. 2019) dies angaben, letzteres sogar fast dreimal so oft.

Insgesamt zeigten sich die von uns betrachteten Patienten deutlich impfkritischer als die
Infektionsschutzstudie dies 2018 fiir den deutschen Durchschnitt ermittelte (Abbildung 10).
Sie gaben viermal so oft an, dem Impfen im Allgemeinen gegeniiber ablehnend oder eher

ablehnend eingestellt zu sein.

Auch wurde gefragt, wie wichtig den Probanden einzelne Impfungen seien. Hier ergab sich
ein Bild, das hingegen gut mit dem der Infektionsschutzstudie {ibereinstimmte. Die von uns
betrachteten GBS-Patienten bewerteten Impfungen jeweils nur knapp seltener als wichtig als
die Probanden der Infektionsschutzstudie. Dies kann auch daran liegen, dass die GBS- und
CIDP-Patienten im Vergleich zur Infektionsschutzstudie élter und hdufiger ménnlich waren.
Denn laut Infektionsschutzstudie sind dies beides Eigenschaften, die damit assoziiert sind,

Impfungen seltener fiir wichtig zu befinden.

Obwohl die GBS- und CIDP-Patienten die einzelnen Impfungen meist knapp seltener als
wichtig einschitzten, gaben sie hdufiger als die Vergleichsgruppe an, sich durch Krankheiten
bedroht zu fiihlen, die durch Impfungen vermieden werden konnten. Dennoch lie3en sie sich
in den letzten fiinf Jahren seltener gegen alle der sechs abgefragten Erreger impfen als besagte

Vergleichsgruppe (Tabelle 13).

Die Probanden unserer Studie nahmen auch hiufiger als die Vergleichsgruppe an Beratungen
zu Impfungen fiir Erwachsene teil. Passend dazu gaben sie ebenfalls hiufiger an, dass ihnen
vor einer Impfung ein volles Verstdndnis {iber das Thema Impfen wichtig sei und stimmten
seltener der Aussage zu, volles Vertrauen in die Sicherheit von Impfungen zu haben. Dies
passt gut zu den hiufig angegebenen Sorgen beziiglich der Nebenwirkungen einer Impfung
und eines erneut auftretenden GBS nach Impfung. Hinzukommend gaben die ehemaligen
GBS- und CIDP- Patienten seltener an, darauf zu vertrauen, dass staatliche Behorden

beziiglich Impfungen stets im besten Interesse der Allgemeinheit entscheiden wiirden.
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All dies spiegelt einen gewissen Zwiespalt wider. Zum einen sind ehemaligen GBS- oder
CIDP-Patienten Impfungen &hnlich wichtig wie dem Durchschnitt der deutschen
Bevolkerung, zum anderen befiirchten sie, dass Impfungen potenziell schédlich seien. Dies
bezieht sich vor allem auf Nebenwirkungen, hdufig im Sinne eines erneut auftretenden GBS.
Vermutlich deshalb lassen sie sich hdufiger zu diesem Thema beraten und berichten ofter als
die Vergleichsgruppe, dass sie vor einer Impfung Nutzen und Risiken einer Impfung
sorgfiltig gegeneinander abwégen. Letztendlich lassen sie sich seltener impfen als der

deutsche Durchschnitt.

Wie beschrieben finden sich in der Literatur eher keine Hinweise darauf, dass Impfungen fiir
GBS-Patienten schidlich seien. Im Gegenteil beschreiben die meisten Autoren, dass auch fiir
GBS- und CIDP-Patienten der Nutzen einer Impfung die Risiken libertreffe. Daher ist es
erstaunlich und bedenklich, dass mehr als jeder vierte Proband dieser Studie berichtete, dass
ein Arzt oder eine Arztin von einer Impfung abgeraten habe. Hier sollte auch auf Seiten des
medizinischen Personals weitere Aufklarungsarbeit geleistet werden, um solche Bedenken mit

passender Information auszurdumen oder zu relativieren.

Allerdings war auch zu erkennen, dass die Probanden der Infektionsschutzstudie von 2018
deutlich jlinger als unsere Gruppe waren und die Geschlechtsverteilung deutlich
ausgeglichener war als in unserer Studie. Dies kann eine Ursache fiir eventuelle
Abweichungen sein und sollte deshalb als mogliche Erkldarung nicht ausgeschlossen werden.
Jedoch untersuchte die Infektionsschutzstudie den Einfluss von Alter und Geschlecht auf die
einzelnen Fragen und kam zu keinem Ergebnis, das die von uns berichteten Unterschiede
relativieren wiirde. Auch zeigten sich innerhalb dieser Studie fiir fast keine der Impffragen

unterschiedliche Verteilungen je nach Alter und Geschlecht.

5.6 Einflussfaktoren

Das Jahr der Erkrankung hatte als einzige der allgemeinen Angaben einen signifikanten
Einfluss auf die Fragen zu Impfungen. So waren Probanden, deren Erkrankung langer
zuriicklag, kritischer gegeniiber dem Impfen im Allgemeinen eingestellt, lieBen sich deutlich
hiufiger zu Impfungen beraten und hatten Ofter Angst vor den Nebenwirkungen einer

Impfung. Dies konnte damit zusammenhdngen, dass die Impfungen der 90er Jahre hiufiger
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mit einem GBS assoziiert waren, als dies fiir neuere Impfstoffe gilt. Damit stellten Impfungen

in fritherer Zeit ein groBeres Risiko dar, ein GBS zu bekommen (Haber et al. 2004).

Es wurde ebenfalls verglichen, wie die direkt angeschriebenen, ehemaligen Patienten des

Universititsklinikums Jena im Vergleich zu den Empfingern des GBS-Magazins abschnitten.

Hinsichtlich Alter, Geschlecht und Diagnose stimmten beide Gruppen iiberwiegend iiberein.

Auch der mittels SF-36 und ONLS ermittelte Gesundheitszustand stimmte in beiden Gruppen
iiberein (Tabelle 15). Jedoch lag das Jahr der Erkrankung bei den Empfangern des GBS-

Magazins weiter zuriick, da der Fragebogen nur an Patienten des Universititsklinikums Jena

geschickt wurde, die in den letzten zehn Jahren dort behandelt wurden. Tabelle 20 gibt einen

Uberblick iiber Unterschiede und Gemeinsamkeiten zwischen Empfingern des GBS-

Magazins und direkt angeschriebenen Probanden hinsichtlich der Impffragen.

Tabelle 20: Vergleich der Empfinger des GBS-Magazins mit den direkt Angeschriebenen

Fragen und Aussagen des Fragebogens

Unterschiede und Gemeinsamkeiten der
Empfinger des GBS-Magazins und der

direkt Angeschriebenen

Einstellung zu Impfungen im Allgemeinen

Die Empfinger des GBS-Magazins waren
deutlich kritischer eingestellt.

Beim Impfangebot vertraue ich darauf, dass
staatliche Behorden stets im besten Interesse der
Allgemeinheit entscheiden.

Dem stimmten die Empfanger des GBS-
Magazins signifikant seltener zu.

Ich habe volles Vertrauen in die Sicherheit von
Impfungen.

Dies traf fiir die Empfénger des GBS-Magazins
signifikant seltener zu.

Ein volles Verstindnis iiber Impfungen ist mir
wichtig, bevor ich mich impfen lasse.

Dieser Aussage stimmten beide Gruppen gleich
oft zu.

Wie wichtig sind Ihnen die einzelnen
aufgefiihrten Impfungen?

Den Empfangern des GBS-Magazins waren alle
Impfungen signifikant seltener wichtig als den
direkt Angeschriebenen.

Haben Sie sich in den letzten fiinf Jahren impfen
lassen?

Die Empféanger des GBS-Magazins lielen sich
in den letzten fiinf Jahren seltener impfen.

Lief3en Sie sich in den letzten zwei Jahren zu
Impfungen fiir Erwachsene beraten?

Dies traf auf beide Gruppen gleich oft zu.
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Haben Sie sich vor dem GBS impfen lassen?
Haben Sie sich nach dem GBS impfen lassen?

Vor dem GBS lieen sich beide Gruppen gleich
oft impfen, danach die Empfinger des GBS-
Magazins signifikant seltener.

Ein Arzt oder eine Arztin hat mir von einer
Impfung abgeraten.

Dies gaben die Empfanger des GBS-Magazins
etwas Ofter an, der Unterschied war jedoch nicht
statistisch signifikant.

Impfkritische Berichte in TV, Radio oder
Fernsehen haben mich von einer Impfung
abgehalten.

Dies traf auf die Empfianger des GBS-Magazins
signifikant haufiger zu.

Ich habe mich nicht impfen lassen, weil ich
Angst vor den Nebenwirkungen einer Impfung
habe.

Dies traf auf Empfanger des GBS-Magazins
mehr als doppelt so oft zu.

Ich befiirchte, durch eine Impfung ein erneutes

Auch dies traf auf die Empfanger des GBS-

GBS zu bekommen. Magazins ungefahr doppelt so oft zu wie auf die

direkt Angeschriebenen.

Ich habe mich nicht impfen lassen, weil ich
Impfungen generell ablehne.

Dies traf ausschlieBlich auf Empfanger des
GBS-Magazins zu, jedoch auch hier nur fiir eine
Minderheit der Befragten

Insgesamt waren die Empfanger des GBS-Magazins also deutlich impfkritischer als die direkt
angeschriebenen Patienten. Sie lieffen sich seit dem GBS seltener impfen, hatten hiufiger
Angst vor den Nebenwirkungen einer Impfung und befanden die abgefragten Impfungen im
Durchschnitt seltener als wichtig oder besonders wichtig. Jedoch gaben sie nicht hdufiger an,

zu denken, dass ihre Erkrankung durch eine Impfung ausgeldst wurde.

Erklarend anzumerken ist, dass das Universititsklinikum Jena im Osten Deutschlands liegt
und damit hauptsdchlich Patienten behandelt, die ebenfalls im Osten Deutschlands wohnen.
Laut Infektionsschutzstudie sind diese Menschen positiver gegeniiber Impfungen eingestellt
als diejenigen, die im Rest Deutschlands leben (Horstkotter et al. 2019). Dies konnte zum Teil
erkldaren, warum die direkt angeschriebene Gruppe deutlich positiver gegeniiber Impfungen
eingestellt war als diejenigen, die den Fragebogen iiber das GBS-Magazin erhielten. Die von
der Infektionsschutzstudie beschriebenen Unterschiede zwischen dem Osten Deutschlands
und dem Rest fielen jedoch tendenziell etwas weniger stark aus als die von uns gefundenen

Unterschiede beider Gruppen.
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Wie bereits beschrieben hatte auch das Jahr der Erkrankung einen grofen Einfluss auf
einzelne Werte und die direkt Angeschriebenen erkrankten im Schnitt zehn Jahre spéter als

die Empfanger des GBS-Magazins. Auch dies konnte eine Ursache fiir die Unterschiede sein.

5.7 Uberpriifung der aufgestellten Thesen

Es wurden auBlerdem acht Thesen aufgestellt und tiberpriift. Dabei ergab sich, dass sich die
Patienten signifikant hdufiger impfen lieen, die in den letzten zwei Jahren an Beratungen zu
Impfungen teilgenommen hatten. Dies galt jedoch nicht fiir jeden der abgefragten Erreger, am
groBBten war der Einfluss auf die Impfung gegen die saisonale Grippe. Patienten, die eine
Beratung erhielten, lieBen sich auBerdem signifikant héufiger vor und nach dem GBS impfen.
Es lésst sich jedoch nicht sicher sagen, ob diese Beobachtungen ein Resultat der Impfberatung
waren, oder ob diejenigen, die sich von vornherein eher impfen lassen wollten, hdufiger eine

Beratung zu Impfungen besucht haben.

Eine stattgehabte Beratung zu Impfungen war hingegen nicht mit einer selteneren Angst vor
den Nebenwirkungen einer Impfung assoziiert. Auch gaben diese Probanden genauso oft an,
ein erneutes GBS nach Impfung zu fiirchten, wie diejenigen ohne stattgehabte Beratung.
Entgegen der von uns aufgestellten These gaben Patienten mit stattgehabter Beratung
signifikant hiufiger an, dass ein Arzt oder eine Arztin ihnen von einer Impfung abgeraten
habe. Patienten, denen von einem Arzt oder einer Arztin von einer Impfung abgeraten wurde,
hatten auch hochsignifikant hdufiger Angst, dass eine Impfung ein erneutes GBS bei ihnen
auslosen konnte. Dies ldsst zumindest die Vermutung zu, dass die Sorge eines erneuten GBS

nach Impfung ein Grund des Arztes oder der Arztin war, von einer Impfung abzuraten.

Erneut stellt sich hier jedoch die Frage nach der Kausalitdt. Man kann nicht sicher sagen, ob
sich vor allem die Patienten beraten lieen, denen bereits ein anderer Arzt von der Impfung
abriet, oder jene, die von vornherein mehr Angst vor den Nebenwirkungen einer Impfung
hatten. In jedem Fall scheint die Beratung diese Bedenken nicht in signifikantem Ausmal3
ausgerdumt zu haben. Dies ist in Anbetracht der Tatsache, dass die entsprechende Literatur
diese Sorgen flir GrofBtenteils unbegriindet hélt (Tabelle 22), ein Punkt, der in Zukunft

verbessert werden konnte.

Es zeigte sich etwas ofter eine befiirwortende Einstellung zu Impfungen in der Gruppe, die

beraten wurde. Dieser Unterschied war jedoch nicht statistisch signifikant.
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Generell lieBen sich Patienten, die eine Impfung als Ausloser ihrer Erkrankung vermuteten,
hochsignifikant seltener nach dem GBS impfen als die Vergleichsgruppe. Dies zeigte sich
auch in den stattgehabten Impfungen der letzten fiinf Jahre (Tabelle 18), wobei dieser

Unterschied knapp nicht signifikant war.

Patienten, die im SF-36 und der ONLS schlechter abschnitten, waren nicht befiirwortender zu
Impfungen 1im Allgemeinen eingestellt, als diejenigen mit einem besseren
Gesundheitszustand. Patienten mit einer guten emotionalen Rollenfunktion waren hingegen
signifikant beflirwortender gegeniiber Impfungen im Allgemeinen eingestellt, entgegen der
aufgestellten These. Die Einstellung zu Impfungen war also in der Gruppe mit einem
schlechten Gesundheitszustand nicht befiirwortender, obwohl diese Personen vermutlich den
groBten Nutzen von Impfungen hétten. Es zeigte sich ebenfalls kein Zusammenhang zwischen
dem Gesundheitszustand und dem Abraten eines Arztes oder einer Arztin von einer Impfung.
Patienten mit einem schlechten Gesundheitszustand wurde genauso oft von Impfungen

abgeraten, wie solchen mit einem guten Gesundheitszustand.

5.8 Limitationen der Studie

Da die Daten iiber das Verschicken eines Fragebogens erhoben wurden, sind die Ergebnisse
anfillig fiir Selection-Bias. Es wurden nur die Empfinger des GBS-Magazins und ehemalige
Patienten des Universititsklinikums Jena angeschrieben und damit zwei ausgewihlte
Gruppen. Die Tatsache, dass sich diese beiden Gruppen hinsichtlich der Antworten zu den
Impffragen stark unterschieden, deutet darauf hin, dass mindestens eine von beiden Gruppen
in ihren Ansichten vom deutschen Durchschnitt der GBS-Patienten abweicht. So beschrieb
die Infektionsschutzstudie von 2018 (Horstkdtter et al. 2019), dass Personen, die im Osten
Deutschlands leben, Impfungen gegeniiber positiver eingestellt sind, als Personen, die in den
ibrigen Teilen Deutschlands leben. Dies trifft vermutlich auch auf die iliberwiegende
Mehrheit der direkt angeschriebenen Teilnehmer zu und konnte eine Ursache fiir das in dieser
Gruppe deutlich positivere Bild von Impfungen sein. Auch das unterschiedliche Jahr der

Erkrankung ist eine mdgliche Ursache fiir diese Unterschiede.

Ebenfalls anfdllig ist diese Studie fiir Recall-Bias. Der Fragebogen wurde an mehr als
sechshundert Personen geschickt, von denen 135 zuriickgeschickt wurden. Dies entspricht

einer Riicklaufquote von ungefihr 22 %. Es ist moglich, dass vor allem Patienten mit einer
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besonders positiven oder besonders negativen Einstellung zu Impfungen antworteten.
Denkbar wire auch, dass manche Patienten mit einem schlechten Gesundheitszustand ohne
Hilfe nicht in der Lage waren, den Fragebogen auszufiillen und diesen daher nicht
beantworteten. Oder dass Patienten mit einem sehr guten Gesundheitszustand kein Interesse
mehr daran hatten, einen Fragebogen zu einer Erkrankung zu beantworten, die sie kaum noch

betrifft.

Auch fiel die Befragung mit dem Beginn der Pandemie durch SARS-Cov-2 iiberein. Daher ist
es moglich, dass insbesondere die Fragen zur Wichtigkeit von Impfungen oder dazu, ob man
sich durch Krankheiten, die durch Impfungen verhindert werden konnten, héufiger
zustimmend beantwortet wurden, als dies vor Beginn der Pandemie der Fall gewesen wire.
Die Vergleichswerte der Infektionsschutzstudie waren von 2018 und damit vor Beginn der

Pandemie.

Beziiglich der Auswertung des SF-36 wire als Vergleichspopulation auch eine
Kontrollgruppe infrage gekommen, die von Alter und Geschlecht an unsere Teilnehmer
angepasst wurde. Da auch in unserem Patientenkollektiv das Alter mit schlechteren
Ergebnissen in SF-36 und ONLS korrelierte, ist es denkbar, dass eine idltere Vergleichs-
population zu geringeren Unterschieden gefiihrt hétte. Jedoch gab es wie bereits beschrieben
auch andere Studien, die fiir den SF-36 dhnliche Unterschiede zwischen GBS-Patienten und
der Vergleichspopulation beschrieben. Es ist auch mdglich, dass die Korrelation von Alter
und Gesundheitszustand damit zusammenhédngt, dass éltere Personen durchschnittlich

schwerer an GBS erkranken.

Beziiglich des Vergleichs unserer Daten mit der Infektionsschutzstudie wurde auf einen
statistischen Test verzichtet, weil beide Studien zu unterschiedlichen Bedingungen
durchgefiihrt wurden. So wurden die Daten der Infektionsschutzstudie telefonisch erhoben
(Horstkotter et al. 2019) und nicht wie bei uns per Fragebogen. Aulerdem waren die Personen
im Durchschnitt deutlich jiinger und 6fter weiblichen Geschlechts, wobei sowohl Alter als
auch Geschlecht kaum einen Einfluss auf die Antwortverteilungen hatten. Trotzdem konnten
ohne statistischen Test auch keine Aussagen zur etwaigen Signifikanz von Unterschieden

getroffen werden.
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Da der Fragebogen anonym war, gab es keine Mdglichkeit, spezifische Aussagen weiter zu
validieren. Dies betrifft vor allem die Probanden, die eine Impfung als Ausloser ihres GBS

vermuteten.
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6. Schlussfolgerungen

Insgesamt zeigten knapp iiber 80 % der von uns betrachteten Patienten auch Jahre und
Jahrzehnte nach ihrer Erkrankung noch neurologische Symptome. Thr Gesundheitszustand
und ihre Lebensqualitidt waren in allen acht Doménen des SF-36 im Vergleich zur deutschen
Durchschnittsbevolkerung vermindert, oftmals um durchschnittlich mehr als eine Standard-
abweichung. In der langfristigen Versorgung und Betreuung dieser Patientengruppe gilt es,

diese Einschrinkungen zu beriicksichtigen

Die ehemaligen GBS- und CIDP-Patienten waren deutlich kritischer gegeniiber Impfungen
eingestellt als eine Infektionsschutzstudie dies fiir den deutschen Durchschnitt ermittelte.
Obwohl sie die einzelnen abgefragten Impfungen als genauso wichtig betrachteten wie die
Vergleichsgruppe und sie sich hiufiger durch die entsprechenden Erreger bedroht fiihlten,
lieBen sie sich deutlich seltener impfen. Nach dem GBS lieBen sich 20 % der Probanden
weniger impfen als davor. Die hdufigsten angegeben Griinde, sich nicht impfen zu lassen,
waren die Angst vor den Nebenwirkungen einer Impfung und ein Abraten eines Arztes oder

einer Arztin von einer Impfung.

Jeder achte ehemalige GBS- oder CIDP-Patient glaubt, dass seine Erkrankung durch eine
Impfung ausgelost wurde. Ganze 40 % der Patienten fiirchteten, dass eine Impfung ein
erneutes GBS bei thnen auslésen konnte. Beides wird in der Literatur jedoch als eher seltenes
Ereignis beschrieben und ein erneut auftretendes GBS nach einer Impfung geht in den meisten
Féllen nur mit nur einer leichten Zunahme der GBS-spezifischen Symptome einher. Hier
sollte in Zukunft darauf geachtete werden, die Sorgen ehemaliger GBS- und CIDP-Patienten

ernst zu nehmen und eventuell mit sachlich fundierter Aufkldrung auszurdumen.

Denn bislang konnte eine Beratung zu Impfungen die Sorgen vor den negativen
Auswirkungen einer Impfung nicht signifikant vermindern. Kombiniert man dies mit der
Tatsache, dass fast jedem dritten GBS- oder CIDP-Patienten von einem Arzt oder einer Arztin
von einer Impfung abgeraten wurde, empfiehlt es sich auch auf Seiten des medizinischen
Personals weitere Aufkldrungsarbeit zu leisten. Denn neure Impfstoffe haben durchschnittlich
ein geringeres Risiko ein GBS auszuldsen, als dies in den 90er Jahren der Fall war. Aulerdem
betrachtet die iiberwiegende Mehrheit der Studien Impfungen als protektiven Faktor vor

einem GBS, da die Verminderung der Inzidenz der jeweiligen Erreger das Risiko stirker
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mindert als eine Impfung das GBS-Risiko erhoht. Auch fiir GBS-Patienten wird der Nutzen
einer Impfung insgesamt als deutlich grofer eingeschétzt als die Risiken. Es gilt, dieses
Wissen zukiinftig mehr zu verbreiten, sowohl unter den betroffenen Patienten als auch dem

behandelnden Personal.
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Literaturiibersicht zu Studien beziiglich Impfungen und GBS

Tabelle 21: Studien zum Thema Impfungen als Ausloser eines GBS

Studie Ergebnis Teilnehmer- Studiendesign
zahl

(Principi - Es gab ca. einen GBS-Fall pro 1 Mio. Ubersichtsarbeit

und Impfungen gegen Masern/Mumps/Rételn, HPV,

Esposito Meningokokken und Influenza
2019)

- Nur der Influenza-Impfstoff von 1976 sorgte
haufiger fiir ein GBS
- Manche Impfstoffe gingen im Intervall nach
Impfung sogar mit einem verringerten GBS-
Risiko einher
- Die Verringerung der Inzidenz der Erreger ist
ein erheblicher protektiver Faktor gegen ein
GBS.
- Damit sei ein GBS kein Grund gegen eine
Impfung
(Petras - Relatives Risiko eines GBS nach Influenza- Metaanalyse von 22
et al. Impfung im Vergleich zum Intervall ohne Studien, die
2020) Impfung: 1,15 (95%-KI = 0,97-1,35), also kein zwischen 1981 und
statistisch signifikant hoheres Risiko. 2019 erschienen
- Relatives Risiko eines GBS nach Influenza-
Like-Illness: 9,6 (95%-KI = 4,0-23,0)
- somit sorgte die Impfung fiir eine
Risikoreduktion von 88% an GBS-Fillen.

(Vellozz - Die geimpfte Gruppe hatte ein geringeres 45.000.000 Auswertung der
1etal. durchschnittliches Risiko (0,83, 95%-KI = 0,63- Personen, GBS-
2014b) | 1,08) und ein geringeres kumulatives Risiko (6,6 | die zwischen | Uberwachungsdaten

vs. 9,2 GBS-Fille pro 1 Mio. Personen) an GBS | Oktober 09 | der USA beziiglich
zu erkranken und Mai 10 der Influenza A
geimpft HINI1-Impfung von
- Insgesamt schien die betrachtete Impfung wurden 2009/2010

einen Schutzeffekt vor GBS zu haben
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(Chen et - GBS trat nach 13 untersuchten Impfungen 1056 GBS- | Verschachtelte Fall-
al. 2020) nicht signifikant 6fter auf innerhalb von 180 Fille Kontroll-Studie von
Tagen nach Impfung als in einem 4312 2011-2015 aus
Vergleichszeitraum ohne Impfung Kontrollen China
(Martin | - Ein GBS trat nach den betrachteten Influenza- Metaanalyse von 39
Arias et | Impfungen mit einem relativen Risiko von 1,41 Studien, die
al. 2015) (95%KI = 1,20-1,66) auf zwischen 1981 und
1994 ver6ffentlicht
- Dabei war das Risiko bei pandemischen wurden
Impfstoffen hoher als bei saisonalen Impfstoffen
(Baxter - 18 von 550 GBS-Patienten wurden in den 6 550 Retrospektive
et al. Wochen vor ihrem GBS geimpft Datenanalyse aus
2012) Kalifornien
- Dies deutete eher auf keinen kausalen
Zusammenhang zwischen Impfungen und einem
GBS hin
(Poland - Das GBS-Risiko nach einer Influenza- Literaturrecherche
und Infektion war in den betrachteten Quellen vier-
Jacobsen | bis siebenmal hoher als nach einer Influenza-
2012) Impfung
(Salmon | - Es traten 1-6 zusitzliche Fille von GBS nach | 23.000.000, | Das Auftreten eines
et al. der Influenza A HIN1 Impfung von 2009 auf | retrospektive | GBS wurde mittels
2013) Analyse selbstkontrolliertem
- Dies entspricht im Vergleich zum Intervall Risiko-Intervall-
ohne Impfung einem Inzidenzratenverhéltnis Design untersucht
von 2,35 (95%-KI = 1,42-4,01, p = 0,0003)
- Diese Impfung erhohte als das Risiko, an
einem GBS zu erkranken
(Schonb | - Die Influenza-Impfung von 1976/77 sorgte fur | 1098 GBS- Ergebnisse der
erger et schitzungsweise einen zusétzlichen GBS-Fall Patienten Landesweiten
al. 1979) pro 100.000 Impfungen wurden auf | Uberwachung zur
vorher Impfung aus dem
stattgehabte Jahr 1976/77
Impfungen
gepriift
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(Arya et - Die Standardimpfungen gegen die Influenza 13.000.000 | Das GBS-Risiko in
al. 2019) zwischen 2015 und 2017 erhohten das GBS- den ersten 3 und 6
Risiko nicht Wochen nach
Impfung wurde mit
- Jedoch konnte ein erhdhtes GBS-Risiko in den den Wochen 7-12
ersten 3 Wochen nach Hochdosis-Impfungen nach Impfung
nachgewiesen werden, im Vergleich zu den verglichen
Wochen 7 bis 12 nach Impfung
(Velentg | - Die Meningokokken-Impfung von 2005-2008 13.000.000 Retrospektive
as et al. in den USA brachte bei knapp 13 Millionen Kohortenstudie von
2012) Impfungen keinen einzigen GBS-Fall innerhalb Mairz 2005 bis
von 6 Wochen nach Impfung hervor August 2008
(Souaya | - Personen, die in den USA zwischen 1990 und 189 GBS Retrospektive
h et al. 2009 gegen Hepatitis B geimpft wurden, hatten Patienten Datenanalyse
2012) eine Melderate an GBS, die mit der allgemeinen | wurden nach
Bevolkerung iibereinstimmte Hepatitis B
Impfung
- Jedoch kam es in den sechs Wochen nach gemeldet
Impfung zu einer Hiufung der Fallzahlen

Tabelle 22: Zusammenfassung der Studien zu GBS-Rezidiven mit und ohne vorangegangene Impfung

Name der | Wiederkehrendes Davon nach Impfung Design
Studie GBS generell
_ 0
(Baxter et P 1.’1 /0 (6/5.50) der - 989 Impfdosen wurden an Retrospektive Daten-
al. 2012) atlle;ten ?elgtendem 279 der 550 Patienten analyse aus Kalifornien
wie eracl}l];;eten s verabreicht von zwischen 1995 und
2006 erkrankten GBS-
- Nach keiner dieser Patienten
Impfungen trat ein erneutes
GBS auf
(Chen et al. - Die 13 betrachteten Verschachtelte Fall-
2020) Impfungen sorgten in den 180 Kontroll-Studie von

Tagen nach Impfung nicht
signifikant haufiger fiir ein

2011-2015 aus China
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erneut auftretendes GBS.

1056 GBS-Fille, 4312

ausgewdhlte
Kontrollpersonen
(Kuitwaard | - Bei 9 von 245 GBS- - Keiner dieser 9 Patienten Fragebogen an 461
et al. 2009) | Patienten (3,6%) kam | wurde vor erneutem Auftreten Mitglieder einer
es zu einem erneuten geimpft. niederldndischen
Auftreten eines GBS Gesellschatft fuir
neuromuskulére
- Betrachtet wurde ein Erkrankungen
Zeitraum zwischen 6
und 10 Jahren
(Pritchard - Bei 11 von 311 geimpften Fragebogen fiir 3000
et al. 2002) GBS-Patienten (3,5%) kam es Mitglieder einer
durch die Impfung zu britischen

vermehrten Symptomen

- Diese waren nur mild, nur
einer der elf benétigte eine
spezifische Therapie

Patientenorganisation.
Falls Symptome nach
einer Impfung auftraten,
wurde dies telefonisch
validiert und beim
Hausarzt die genaue
Impfung erfragt.
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Anhang

Der erstellte Fragebogen
Deutsche GBS-Stiftung

Universitidtsklinikum
/ Jena

Studie zu Lebensqualitit, Behinderung und Impfverhalten nach Guillain-Barré-Syndrom

in Zusammenarbeit Universititsklinikum Jena, Bundesverband deutsche GBS-Vereinigung e.V. und
Deutsche GBS-Stiftung

Es handelt sich um eine anonyme Befragung von Patienten, die an einem GBS erkrankt waren. In diesem
Fragebogen geht es um IThre Beurteilung Ihres Gesundheitszustandes, ihrer Lebensqualitét und Threr Einstellung
zum Impfen. Bitte beantworten Sie jede der folgenden Fragen, indem Sie bei den Antwortmdglichkeiten das Feld

ankreuzen, die am besten auf Sie zutrifft.

Bitte schicken Sie den ausgefiillten Fragebogen mit dem beiliegenden Briefumschlag an:

Universititsklinikum Jena
Neurologie
Schwindelzentrum

Am Klinikum 1

07747 Jena

Oder per Email an: schwindelzentrum(@med.uni-jena.de

Fragebogen
Geschlecht (bitte zutreffendes ankreuzen): ménnlich O weiblich O andere O
Alter: Jahr der Erkrankung:
Diagnose (Bitte ankreuzen):
Guillain-Barré-Syndrom (GBS) o
Chronisch-inflammatorische demyelinisierende Neuropathie (CIDP) O
Andere 0

Wenn andere Diagnose, welche?

Ich habe diesen Fragebogen erhalten durch

o GBS Magazin
o Ich bin direkt angeschrieben worden.
O Internet
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Die folgenden Fragen beschiftigen sich mit ihrem Gesundheitszustand.
Die Fragen bezichen sich auf die letzten 2 Jahre! (soweit nichts anders angegeben wird)

1. Wie wiirden Sie Ihren Gesundheitszustand im Allgemeinen beschreiben?
(Bitte nur ein Kreuz setzen)

O Ausgezeichnet
o Sehr gut

o Gut

o Weniger Gut
o Schlecht

2. Im Vergleich zum vergangenen Jahr, wie wiirden Sie Ihren derzeitigen Gesundheitszustand
beschreiben? (Bitte nur ein Kreuz setzen)

o Derzeit viel besser als vor einem Jahr

0 Derzeit etwas besser als vor einem Jahr

o Etwa so wie vor einem Jahr

o Derzeit etwas schlechter als vor einem Jahr
o Derzeit viel schlechter als vor einem Jahr

3. Im Folgenden sind Titigkeiten beschrieben, die Sie vielleicht an einem normalen Tag ausiiben. Sind Sie
durch Ihren Gesundheitszustand bei diesen Titigkeiten eingeschrinkt? (Bitte nur ein Kreuz pro Zeile)

Ja Etwas Nein

a) anstrengende Tatigkeiten, z.B. schnell

laufen, schwere Gegensténde heben, Sport 0 0O o
b) mittelschwere Tétigkeiten, z.B. einen

Tisch verschieben, Staub saugen, kegeln O 0 0
¢) Einkaufstaschen heben oder tragen o o o
d) mehrere Treppenabsitze steigen o o o
e) einen Treppenabsatz steigen o o o
f) sich beugen, knien, biicken O (@) (@)
g) mehr als 1 Kilometer zu Full gehen o o o
h) mehrere StraBenkreuzungen weit zu Ful} o o o
gehen

i) eine StraBenkreuzung weit zu Full gehen O 0 0
j) sich baden oder anziehen o o o

4. Hatten Sie aufgrund Ihrer korperlichen Gesundheit irgendwelche Schwierigkeiten bei der Arbeit
/alltiglichen Tétigkeiten im Beruf bzw. zu Hause?
(Bitte nur ein Kreuz je Zeile setzen)

Ja Nein
a) Ich konnte nicht so lange wie
1 s sy . O o)
iiblich tétig sein
b) Ich habe weniger geschafft als
. o o
ich wollte
c¢) Ich konnte nur bestimmte Dinge

0] 0]
tun
d) Ich hatte Schwierigkeiten bei
der Ausfiihrung (z.B. musste mich o o
besonders anstrengen)
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5. Hatten Sie aufgrund seelischer Probleme Schwierigkeiten bei der Arbeit / alltiiglichen Tétigkeiten im
Beruf bzw. zu Hause (z.B. weil Sie sich niedergeschlagen oder iingstlich fiihlten)? (Bitte nur ein Kreuz pro
Zeile)

Ja Nein
a) Ich konnte nicht so lange wie
iiblich tétig sein 0O o
b) Ich habe weniger geschafft als
ich wollte 0O 0
¢) Ich konnte nicht so sorgfaltig
wie iiblich arbeiten ) 0)

6. Wie sehr haben Thre korperliche Gesundheit oder seelische Probleme Thre normalen Kontakte zu
Familienangehorigen, Freunden, Nachbarn oder zum Bekanntenkreis beeintrichtigt? (Bitte nur ein Kreuz
setzen)

o Uberhaupt nicht
o Etwas

o MaBig

o Ziemlich

o Sehr

7. Wie stark waren Ihre Schmerzen in den vergangenen 4 Wochen?
o Ich hatte keine Schmerzen

o Sehr leicht

o Leicht

o MaBig

o Stark

o Sehr stark

8. Inwieweit haben die Schmerzen Sie bei der Ausiibung Ihrer Alltagstitigkeiten zu Hause und im Beruf
behindert?

o Uberhaupt nicht
o Etwas

o MiBig

o Ziemlich

o Sehr

9. In diesen Fragen geht es darum, wie Sie sich fiihlen und wie es Ihnen in den vergangenen 4 Wochen
gegangen ist. Wie oft waren Sie in den vergangenen 4 Wochen...
(Bitte nur ein Kreuz je Zeile setzen)

Immer Meistens Ziemlich Manch- Selten Nie
oft mal
a) voller Schwung? 0 0 0) (0] (0] (0]
b) sehr nervos? 0 0 0 0] 0 0
c¢) niedergeschlagen? 0 e} 0 0 o) O
d) ruhig und gelassen? 0 e} e} 0 0] O
e) voller Energie? 0 0 0 0 0 0
f) entmutigt und traurig? 0 0 o) 0 O o
g) erschopft? 0 0 0 0 O o
h) gliicklich? 0] 0] ) o o (0]
i) miide? 0] 0 o o o O
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10. Wie hiufig haben Ihre korperliche Gesundheit / seelischen Probleme Thre Kontakte zu anderen
Menschen beeintrichtigt? (Bitte nur ein Kreuz pro Zeile)

O Immer

O Meistens
0 Manchmal
O Selten

o Nie

11. Inwieweit trifft jede der folgenden Aussagen auf Sie zu?
(Bitte nur ein Kreuz je Zeile setzen)

Trifft Trifft
Trifft ganz zu . Weif} nicht weitgehend | Trifft nicht zu
weitgehend zu .
nicht zu
Ich werde leichter
krank als andere. © 0 © 0 0
Ich bin genauso o o o o 0

gesund wie alle.

Ich erwartete, dass
meine Gesundheit (@) O (@) (0] (0]
nachlassen wird.

Ich denke, dass ich

absolut gesund bin. © 0 © 0 0

12. Haben Sie Symptome oder Ausfallerscheinungen in den Armen, wie z.B. Kribbeln, Taubheit oder
Abnahme der Kraft? (Bitte nur ein Kreuz setzen)

Ja O Nein O Keine Angabe O

13. Haben Sie Probleme beim Bewegen der Arme? Falls ja, welche?
(Falls nein, gehen Sie zu Frage Nummer 11) (Bitte nur ein Kreuz je Zeile setzen)

Nicht Eingeschriinkt

Ist ihre Fahigkeit eingeschrinkt, ... eingeschrinkt aber noch maglich Nicht moglich
...:51ch zu waschen und die Haare zu o o o
kdmmen?

...einen Schliissel in einem Schloss o o o

umzudrehen?

...Messer und Gabel gleichzeitig zu
benutzen (oder einen Loffel, falls Messer (@) 0] (0]
und Gabel nicht benutzt werden)?

...Knopfe auf- oder zuzumachen, bzw.
einen Reiflverschluss zu 6ffnen oder zu (0] (@) O
schlieflen?

...sich ein Oberteil anzuziehen, das keine

Knopfe oder Reiflverschliisse enthélt? o o ©

14. Falls all diese Fihigkeiten nicht mehr moglich sind, konnen Sie gezielte Bewegungen mit IThren Armen
ausiiben? (Bitte nur ein Kreuz setzen)

Ja O Nein O Keine Angabe O

Falls ja, welche? (Bitte in Druckbuchstaben auflisten)
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15. Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen zum Zustand der Beine.

Frage

Ja

Nein

Nicht zutreffend

Haben Sie Schwierigkeiten zu laufen oder
Treppen zu steigen?

Haben Sie Schwierigkeiten zu gehen?

Haben Sie ein auffilliges Gangbild
(Humpeln, starke Verlangsamung...)?

Konnen Sie ohne Hilfe 10 Meter gehen?

| © |0 O

| © |O] O

ol © |0 O

Konnen Sie mit einer Gehhilfe (Stock,
Unterarmgehhilfe, Arm einer zweiten
Person) 10 Meter weit gehen?

Konnen Sie mit zwei Gehhilfen (Stock,
Unterarmgehhilfe, Arm einer zweiten
Person) 10 Meter weit gehen?

Konnen Sie mit einem Rollator 10 Meter
weit gehen?

Falls ein Rollstuhl vorhanden ist, kénnen
Sie sich ohne Hilfe mit diesem 10 Meter
fortbewegen?

Falls ein Rollstuhl vorhanden ist, konnen
Sie mit Hilfe einer zweiten Person stehen
und 1 Meter weit gehen?

Falls alle diese Bewegungsformen nicht
moglich sind, kdnnen Sie gezielte
Bewegungen mit den Beinen ausfiihren?

Benutzen sie Fullgelenksorthesen am
rechten Bein?

Benutzen sie Fuflgelenksorthesen am
linken Bein?

16. Haben Sie zusitzlich zum GBS Erkrankungen, die die Funktion Ihrer Arme oder Beine einschriinken?

(Bitte nur ein Kreuz setzen)

Ja O

Falls ja, welche? (Bitte in Druckbuchstaben auflisten)

Keine Angabe O

17. Wie ist Ihre Einstellung zum Impfen ganz im Allgemeinen? Stehen Sie dem Impfen alles in allem
ablehnend, eher ablehnend, teils ablehnend/teils befiirwortend, eher befiirwortend oder befiirwortend

gegeniiber? (Bitte nur ein Kreuz setzen)

o Befiirwortend

o Eher befiirwortend

o Teils befiirwortend, teils ablehnend
o Eher ablehnend

o Ablehnend
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18. Wie sehr stimmen Sie folgenden Aussagen zu? (Bitte nur ein Kreuz je Zeile setzen)

Stimme Stimme
Aussage Stimme Stimme teils zu, ehelr nicht Stimme
g voll zu eher zu | teils nicht u nicht zu
zu
Ein volles Verstindnis tiber das Thema
Impfen ist mir sehr wichtig, bevor ich mich o o o o O
fiir oder gegen eine Impfung entscheide.
Wenn ich dariiber nachdenke, mich impfen
zu lassen, wige ich sorgfiltig Nutzen und o o o o O
Risiken ab.
Was das Angebot von Impfungen
anbelangt, vertraue ich darauf, dass
staatliche Behorden immer im besten o o o o O
Interesse fiir die Allgemeinheit
entscheiden.
Igh habe ‘vollstes Vertrauen in die o o o o o
Sicherheit von Impfungen.
Ich fihle mich durch Krankheiten bedroht,
die durch Impfungen verhindert werden o o o o O
kdnnen.
Alltagsstress hilt mich davon ab, mich o o o o o
impfen zu lassen.
Es ist fiir mich aufwéndig, eine Impfung zu o o o o o
bekommen.
Impfungen sind fiir mich iiberfliissig, da die
Krankheiten, vor denen sie schiitzen sollen, (0] (0] (0] (0] O
heutzutage kaum noch auftreten.

19. Wie wichtig sind Thnen folgende Impfungen? (Bitte nur ein Kreuz je Zeile setzen)

Erreger, gegen den geimpft werden
kann

Besonders
wichtig

Wichtig

Nicht so
wichtig

Das weil} ich

nicht

Windpocken

®)

@)

@)

Hepatitis B

Mumps

Masern

Diphtherie

Roteln

Keuchhusten

Wundstarrkrampf (Tetanus)

Kinderldhmung (Polio)

Pneumokokken

Meningokokken

HPV (Humane Papillomviren)

Saisonale Grippe

o|o|o|Oo|O0|O|O|O|O|C|O|O

o|0|0|O|O|O|O|O|O|C|O|IO|0O

o|0|0o|0O|0O|0O|O|0O|0O|C|O|O

C|O0|O0|O|O0O|O |00 |0 |0 |0|0O
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20. Haben Sie sich in den letzten 5 Jahren impfen lassen? (Bitte nur ein Kreuz setzen)
Ja O Nein O Keine Angabe O

Falls ja, gegen welche der folgenden Erreger:
o Windpocken

o Masern

o Rételn

o Keuchhusten

o0 Wundstarrkrampf (Tetanus)

o Saisonale Grippe

21. Haben Sie sich in den letzten 2 Jahren zu Impfungen fiir Erwachsene beraten lassen?
(Bitte nur ein Kreuz setzen)
Ja O Nein O Keine Angabe O

22. Es gibt ja eine Reihe von Griinden, warum man sich nicht impfen liisst. Bitte sagen Sie, ob die
folgenden Griinde auf Sie zutreffen. (Bitte nur ein Kreuz je Zeile setzen)

Ich habe mich nicht impfen lassen, .... Trifft zu Trifft nicht zu Keine Angabe

Weil ich Impftermine verpasst oder

vergessen habe 0 0 o
Weil ich Angst vor den Nebenwirkungen o o o
habe.

Weil ich die Krankheit, gegen die ich

geimpft werden soll, nicht als besonders o o O

schwer einschétze

Weil ich nicht glaube, dass eine Impfung
vor der Krankheit schiitzt.

@)
@)
®)

Weil ich schwanger bin oder war

Wegen Impfkritischer Berichte im TV,
Radio, der Zeitung oder dem Internet.

o
o
o

Weil die Arztin/ der Arzt mir von der
Impfung abgeraten hat.

Weil ich Angst vor Spritzen habe

Weil mir Angehorige oder Freunde von der
Impfung abgeraten haben

ol © |0 ©
ol © |0 ©
ol © |O] ©

Weil ich Impfungen generell ablehne

23. Glauben Sie, dass ihre Erkrankung durch eine Impfung ausgelost wurde?
(Bitte nur ein Kreuz setzen)
Ja O Nein O Keine Angabe O

24. Haben Sie sich nach der GBS-Erkrankung impfen lassen?
(Bitte nur ein Kreuz setzen)
Ja O Nein O Keine Angabe O

25. Haben Sie sich vor der GBS-Erkrankung impfen lassen?
(Bitte nur ein Kreuz setzen)
Ja O Nein O Keine Angabe O
26. Haben Sie Angst, dass eine Impfung erneut ein GBS bei Ihnen auslésen konnte?
(Bitte nur ein Kreuz setzen)

Ja O Nein O Keine Angabe O

Vielen Dank fiir Ihre Teilnahme!
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