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1 Einfiihrung

In der Abteilung Hdmostaseologie der Medizinischen Klinik, Klinikum Innenstadt der
Ludwig-Maximilian-Universitit in Miinchen, unter der Leitung von Herrn Professor
Dr. Wolfgang Schramm, werden seit Jahrzehnten durchschnittlich 120 bis 170
Hamophilie—Patienten pro Jahr betreut. Die Abteilung durchlief gemeinsam mit ihren
Patienten die geschichtlichen Hohen und Tiefen der Bluterkrankheit sowie deren
Behandlung; so konnten beispielsweise ab dem Jahr 1970, nach Einfiihrung der
Faktorenpriparate, diese rasch zur Verfiigung gestellt und somit eine nicht
unerhebliche Sicherheit in der Therapie ermdglicht werden. Mitte der 80er Jahre
musste jedoch leider auch die durch HIV/AIDS bedingte Krise im Rahmen eben jener
Substitutionsbehandlung miterlebt und aufgefangen werden (56).

HIV (damals noch HTLV III) und AIDS erschienen 1983 erstmals durch einen
SPIEGEL-Artikel in den deutschen Medien (64) und bereits zu diesem Zeitpunkt
wurde ein Zusammenhang zu den Hdmophilie—Patienten vermutet; diese Vermutung
konnte ein Jahr spéter erstmals durch einen Antikorper-Bluttest auf HIV-Infektion
bestitigt werden. Spétere Befunde zeigten, dass sich etwa die Hélfte der an schwerer
Héamophilie erkrankten Patienten mit dem HI-Virus infiziert hatte. Dies bedeutete eine
duBerst schwere Belastung fiir die Himophilie—Patienten: Angst vor der unbekannten
Infektion, vor dem Tod, vor sozialer Stigmatisierung und Ablehnung oder auch
Unsicherheit hinsichtlich der eigenen Sexualitit, um nur einige der Themen zu
nennen, welche die Himophilen zu dieser Zeit bewegten. Daher wurde bereits 1985
an der Abteilung Hamostaseologie, dem heutigen ,,Miinchner Hidmophilie Zentrum*
versucht, in enger Zusammenarbeit mit der Psychosomatischen Abteilung der
Psychiatrischen Klinik des Klinikum Innenstadt, den Patienten in dieser Situation
Hilfe und Unterstiitzung anzubieten; im Zuge dieser Bemiithungen entstand anfangs
eine bedarfsweise und spiter, ab Oktober 1987, eine im Rahmen der Bluterbetreuung
Bayern institutionalisierte und vom Bayerischen Sozialministerium unterstiitzte,
psychotherapeutische = Betreuung, sowohl von HIV-infizierten als auch
nichtinfizierten Himophilie—Patienten und deren Angehdrigen (56, 58).

Zeitgleich wurde von der Abteilung Hdmostaseologie eine Langzeitstudie iber HIV—
infizierte und nicht HIV—infizierte Bluter initiiert, gemeinsam mit der Abteilung
Psychotherapie und Psychosomatik konzipiert und in den ersten beiden
Zeitintervallen der im Folgenden beschriebenen Studie (1985 bis 1990 und 1990 bis
1995) durchgefiihrt. Fiir diese Studie wurden sowohl medizinische (z.B. CD4-



Zellzahl, = Transaminasen) als  auch  psychosoziale @ Parameter (z.B.
Zukunftsorientierung, innere Ressourcen, adaptives Coping) gesammelt und
begutachtet. Ziel der Studie war und ist es auch weiterhin, diese medizinischen und
psychosozialen Faktoren sowie ihre mogliche gegenseitige Beeinflussung und
Abhéngigkeit im Verlauf zu untersuchen und zu vergleichen, um so die Patienten im
Rahmen der psychotherapeutischen Betreuung bei ihrer Krankheitsbewiltigung
beziiglich der Hamophilie, der HCV-Infektion sowie der HIV-Infektion und AIDS, so
gut wie mdglich unterstiitzen zu konnen.

Die vorliegende Arbeit stellt nicht nur eine retrospektive Darstellung dieser
Langzeitstudie dar, sondern ist gleichsam auch eine Aktualisierung und

Weiterfiihrung derselben (56, 58).



2 Einleitung

2.1 Blutstillung

Um das volle Ausmal der Hamophilie begreifen zu kdnnen, ist es erforderlich, kurz

auf die Pathophysiologie der Blutstillung einzugehen.

Primiire Blutstillung

Kommt es zu einer Verletzung der GefiBwand, so erfolgt eine primére Blutstillung
mit Vasokonstriktion und Bildung eines Plittchenthrombus; durch Kollagenfreilegung
kommt es zur Freisetzung von ADP, welches die Plittchenaggregation fordert. Fiir
diesen Vorgang wird der ,,von-Willebrand-Faktor* sowie das aus Bestandteilen der
Thrombozytenmembran gebildete Thromboxan A2 bendtigt. Hemmend auf die
primdre Blutstillung wirkt Prostazyklin, um eine {iberschieBende Reaktion zu

verhindern (9, 32).

Sekundire Blutstillung/Blutgerinnung

Nach der priméren erfolgt die sekundire Blutstillung, welche aus Blutgerinnung und
spaterer Fibrinolyse besteht. Die plasmatische Blutgerinnung verlduft in
Kaskadenform, welche eine prompte und effiziente Antwort auf ein Trauma
ermoglicht; ein Eingangssignal (z.B. die Verletzung einer GefiBBwand) startet die
Kettenreaktion der Gerinnung, wobei dieses Signal auf jeder Stufe der Kette noch um
ein Vielfaches verstarkt wird. Dadurch reicht bereits ein ,.kleines® Trauma aus, um
eine umfassende Reaktion zu erreichen. Die plasmatische Gerinnungskaskade kann
iiber zwei Wege initilert werden: ein extrinsisches oder exogenes (Sekunden
dauerndes) und ein intrinsisches oder endogenes (Minuten dauerndes) System.

Der langsamere intrinsische Weg wird aktiviert durch die Freilegung von anionischen
Oberflichen des Endothels eines Blutgefiles nach dessen Verletzung. Diese
Oberfliachen dienen nun als Bindungsstellen fiir die Faktoren der Blutgerinnung. Die
Schliisselstelle beziiglich der Hamophilie-Erkrankung auf diesem Weg ist die

Aktivierung von Faktor X durch den bereits aktivierten Faktor [Xa (einer



Serinprotease) mithilfe von Faktor VIII. Dieser Schritt funktioniert bei der
Héamophilie A bzw. B (Fehlen bzw. Einschrankung der Funktion von Faktor VIII
bzw. IX) dementsprechend nicht oder nur unzureichend.

Der Faktor VIII ist ein Akutphaseprotein, welches hauptsdchlich in der Leber
synthetisiert wird; innerhalb des Gerinnungssystems wird Faktor VIII von Thrombin
aktiviert und von aktiviertem Protein C inhibiert. Seine biologische Halbwertszeit
betrdgt etwa 8 — 12 Stunden. Im Plasma bildet der ,,von-Willebrand-Faktor* einen
Komplex mit Faktor VIII, wobei der Abbau des letzteren verzogert wird. Fehlt der
,von-Willebrand-Faktor*, kommt es folglich zu einer drastischen Verkiirzung der
Faktor VIII-Halbwertszeit im Blutplasma.

Der Faktor IX ist ein Proenzym der Serinprotease Faktor [Xa und wird ebenfalls in
der Leber hergestellt; fiir seine Synthese wird Vitamin K benétigt. Die plasmatische
Halbwertszeit des Faktors IX betrégt circa 20 bis 24 Stunden.

Das schnellere extrinsische System wird angestoBen durch Stoffe, die nach einem
Trauma aus dem Gewebe freigesetzt werden. Auch am Ende dieses Weges steht die
Aktivierung von Faktor X durch den bereits aktivierten Faktor VIla, unterstiitzt durch
die obengenannten Gewebsfaktoren. Die aktivierten Faktoren VIla, [Xa, Xa sowie Ila
werden in ihrer Gesamtheit auch als Prothrombin — Komplex bezeichnet.

Beide Wege miinden schlieBlich in einer gemeinsamen Endstrecke: der nun aktivierte
Faktor X wandelt, getriggert von aktiviertem Faktor V, Prothrombin zu Thrombin um.
Thrombin wiederum ermdglicht die Umwandlung von Fibrinogen zu l6slichem
Fibrin. SchlieBlich wird das 16sliche Fibrin unter Mitwirkung des Faktors XIII
(Fibrin-stabilisierender Faktor) zu stabilem Fibrin umgesetzt.

Das extrinsische sowie das intrinsische System interagieren in vivo miteinander und
sind beide unbedingt nétig fiir eine ausreichende Blutstillung. Am Beispiel der
Héamophilie wird schnell deutlich, welch verheerende Auswirkung bereits das Fehlen
eines Faktors der Gerinnungskaskade haben kann.

Die nach erfolgreicher Blutstillung stattfindende Fibrinolyse wird mit Bildung von
Plasminogenaktivatoren und Plasmin eingeleitet und fiihrt zur Auflésung des
Fibrinpfropfes. Blutgerinnung und Fibrinolyse stehen physiologisch im
Gleichgewicht. Beide Vorginge werden durch Aktivatoren und Inhibitoren reguliert.
Sowohl bei der Hadmophilie A, als auch bei der Hadmophilie B, ist die primére

Blutstillung intakt, nicht jedoch die sekundére (9, 32, 48).



2.2 Hamophilie

Die Hamophilie, auch Bluterkrankheit genannt, gehort zur Gruppe der angeborenen
Defektkoagulopathien und fiihrt zu einer Stérung der plasmatischen Gerinnung bzw.
der sekunddren Blutstillung. Man unterscheidet die Himophilie A (85% der Fille),
bei der ein Fehlen oder eine eingeschriankte Aktivitit des Gerinnungsfaktors VIII
auftritt, von der Himophilie B (15% der Fille), bei welcher der Faktor IX (Christmas-
Faktor) fehlt bzw. nicht funktionstiichtig ist.

Obwohl die Hidmophilie mit einer Pridvalenz von 1:10,000 (Hadmophilie A) bzw.
1:30,000 (Hamophilie B) zu den sogenannten ,,orphan diseases* gehort, also zu den
nur sehr selten auftretenden Erkrankungen, wurde ihr im Lauf der Zeit stets viel
Beachtung geschenkt. Sie wurde mystifiziert in Vampirkulten und ging im
Zusammenhang mit dem Schicksal der Zarenfamilie Russlands und anderen
Konigshdusern in verklirter Weise in die Geschichte ein. In Deutschland schétzt man

die Zahl der Himophilen derzeit auf etwa 8.000 (9, 10, 27, 29, 31, 32, 57).

Symptomatologie

Die Hémophilie-Erkrankung kann in verschiedene Schweregrade unterteilt werden:
im Normalfall betrdgt die Faktoraktivitét {iber 75%.

Eine leichte Himophilie beschreibt eine Faktor-Restaktivitdt von 5 — 40%: hier kann
es im Allgemeinen besonders nach Traumata und Operationen zu deutlichen
Héamatomen und linger andauernden Nachblutungen kommen.

Eine mittelschwere Hiamophilie liegt bei einer Faktor-Restaktivitidt von 1 — 4% vor:
die Patienten bemerken ausgeprigte Hdmatome und Blutungen bereits nach
vergleichsweise geringfligigen Verletzungen.

Von einer schweren Hamophilie spricht man bei einer Faktor-Restaktivitdt von unter
1%: die Patienten leiden unter einer ausgeprigten Blutungsneigung; es kommt zu
Spontanblutungen, Muskelblutungen und chronischen Gelenkblutungen, welche
hiufig reaktive, chronische Synovitiden nach sich ziehen konnen. Diese konnen
wiederum zu haufigeren Einblutungen und schlieflich zur Zerstdrung der betroffenen
Gelenke fiihren. Klinisch stehen hier im Vordergrund besonders die Arthropathien der
groen und hiufig belasteten Gelenke, die zu erheblichen orthopéddischen
Einschriankungen und bei unzureichender Behandlung bis hin zur Korperbehinderung

fiihren konnen. Nicht selten werden operative Ma3nahmen (z.B. RSO, Gelenksersatz



etc.) zur Schmerzreduktion, dem Erhalt der Bewegungsfdhigkeit und damit auch der
Lebensqualitit notig. Solche Eingriffe selbst gehen natiirlich erneut mit einem
erhohten Risiko fiir Blutungen und Nachblutungen einher.

Die oben beschriebenen, typischen Symptome der schweren Hidmophilie zeigen, mit
Ausnahme schwerer Blutungen beispielsweise um die Geburt herum, sich nicht gleich
postpartum: prénatal und im Sduglingsalter sind Himophilie-typische Beschwerden
aufgrund der geringeren Mobilitdt eher selten zu beobachten. Erst in der Folgezeit,
wenn die Mobilitidt des Kindes zunimmt, also beim Krabbeln und zu Beginn des
Laufen-Lernens, konnen erste Anzeichen der Hadmophilie auftreten: nach leichten
Traumata neigen erkrankte Kinder beispielsweise zu einer stirkeren
Hamatombildung. Im Alter von zwei bis sechs Jahren ereignen sich bei Betroffenen
hiufig Blutungen im Nasen-, Mund- und Rachenbereich. Zu den ersten Blutungen in
groBBere Gelenke (Knie, Ellenbogen, Sprunggelenke) kommt es hdufig im Alter von
vier bis acht Jahren (9, 10, 11, 25, 27, 29, 31, 61, 65).

Aufgrund der sich stetig verbessernden Behandlungsmoglichkeiten der Hdmophilie-
Erkrankung und der sich daraus ergebenden schrittweise ansteigenden
Lebenserwartung sehen sich Patienten und deren Behandler in der Gegenwart mit
neuen Herausforderungen konfrontiert. Im Zuge des Alterwerdens kommt nun auf die
Betroffenen, neben den Dbereits beschriebenen Folgeerscheinungen und
Komplikationen der Hidmophilie-Erkrankung, auch der Umgang mit den in der
Allgemeinbevolkerung gleichermalBlen auftretenden Komorbidititen zu, wobei an
vielen Stellen noch weitgehend unklar zu sein scheint, in welcher Weise sich die
Héamophilie  beispielsweise  auf  chronische  Erkrankungen wie  KHK,
Niereninsuffizienz, Adipositas, Bluthochdruck, Leberschiden, Malignome oder
Diabetes mellitus sowie deren Therapie auswirken kann. Durch die meist gegebene
Vorschiddigung der Gelenke zeigen sich Hédmophilie-Patienten im Alter zudem
anfilliger fiir Stlirze und nachfolgende Frakturen. Eine enge Zusammenarbeit der
unterschiedlichen Behandler aus den verschiedenen Fachrichtungen erscheint an
dieser Stelle unbedingt notwendig. (4, 44)

Die in dieser Arbeit beschriebenen Patienten leiden alle an einer schweren

Verlaufsform der Himophilie mit einer Faktor—Restaktivitét von unter 1%.
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Genetik

Der erste schriftliche Bericht iiber die Himophilie stammt vermutlich aus dem Jahre
200 v. Chr. und erscheint im Babylonischen Talmud:

Die Lehre Tana’im besagt: ,,Wenn sie ihren ersten Sohn beschneidet und er stirbt, und
einen zweiten Sohn ebenso und er stirbt, darf sie den dritten Sohn nicht beschneiden®,
worauf Rabbi Simeon ben Gamaliel sagte: ,,Sie sollte ihren dritten Sohn beschneiden,
nicht aber ihren vierten.” R. Hiyya bar Abba sagte: ,,Es waren einmal vier Schwestern
in Sepphoris. Die erste beschnitt ihren Sohn, und er starb; die zweite beschnitt ihren
Sohn, und er starb; die dritte beschnitt ihren Sohn, und er starb. Die vierte trat vor
Rabbi Simeon ben Gamaliel, welcher zu ihr sagte: Du darfst deinen Sohn nicht
beschneiden.*

Hiermit wird deutlich, wie lange die Hamophilie der Wissenschaft bereits Ratsel
aufgegeben hat; aber schon damals bemerkte man Zusammenhinge zwischen einer
unerkldrlichen Blutungsneigung bei Knaben, deren beschwerdefreien Miittern und
einer familidren Haufung (27, 29, 32, 48).

Heute weill man, dass etwa die Hilfte bis zwei Drittel der Haimophilie-Félle auf X—
chromosomal rezessivem Wege iibertragen werden und daher eine positive
Familienanamnese zeigen; das andere Drittel bis die Hailfte der Fille tritt sporadisch
auf und ist auf spontane Mutationen des maternalen X—Chromosoms zuriickzufiihren;
damit entstehen Neuerkrankungen, die dann jedoch wieder wie in der ersten Gruppe
X-chromosomal rezessiv weitervererbt werden (27, 29, 32, 48).

Hierbei gibt es bestimmte GesetzméBigkeiten: bei einem Erbgang, der an das X—
Chromosom gebunden ist, fungiert die Mutter als Ubertriigerin (Konduktorin). Die
Konduktorinnen selbst sind also heterozygote Merkmalstridgerinnen und zeigen in den
meisten Féllen keine bis nur sehr geringe Auffilligkeiten in der Blutgerinnung. Dies
fiihrt dazu, dass viele Konduktorinnen erst einige Zeit nach der Geburt eines
hdmophilen Sohnes, wenn sich bei ihm erste Auffalligkeiten bemerkbar machen, liber
die Erkrankung und deren Vererbungsmodus aufgekldrt werden; besonders, wenn
keine positive Familienanamnese zur Hdmophilie vorliegt bzw. mogliche Todesfdlle
bei ménnlichen Vorfahren nicht auf die Himophilie zuriickgefiihrt werden konnten.
Die von der Hamophilie betroffenen Personen sind in den meisten Féllen Ménner. In
der eher selten vorkommenden Eltern—Konstellation, bei welcher der Vater Bluter und
die Mutter Konduktorin ist, kann in 50% der Fille auch eine Tochter erkrankt sein,

mit 50%iger Wahrscheinlichkeit wird die Tochter wiederum Konduktorin.
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Sohne eines Hamophilen sind nicht von der Hémophilie betroffen, da sie das
paternale Y—Chromosom erhalten und somit das betroffene X—Chromosom aus dem
Erbgang eliminiert wird (vorausgesetzt natiirlich, die Mutter ist keine
Merkmalstragerin).

Tochter von hdmophilen Ménnern werden zu 100% Konduktorinnen, denn sie
erhalten vom Vater das defekte X—Chromosom. Bei den hiervon betroffenen
Maidchen ist natiirlich eine ausfiihrliche Aufkldrung iiber die Hémophilie, deren
Vererbung und Behandlungsmdoglichkeiten im Hinblick auf eine spitere Mutterschaft
zur rechten Zeit wichtig (27, 29, 32, 48).

In einer aktuellen Studie wurden Konduktorinnen zu psychosozialen Faktoren
hinsichtlich ihres Status als Ubertriigerin sowie deren potentieller Verinderung im
zeitlichen Verlauf untersucht, wobei sich besonders die zeitlich iiberdauernde
Empfindung von Schuld, Scham wund Trauer, das Erleben einer stindigen
unterschwelligen Bedrohung durch die Mdglichkeit der Geburt eines kranken Kindes
sowie die deutlich verstirkte Trauer nach einer solchen beobachten. Ebenfalls konnte
festgestellt werden, dass sich die innere Erfahrung von Konduktorinnen im zeitlichen
Verlauf erheblich verdndern kann, wodurch sich die Empfehlung einer wiederholten

genetischen Beratung zu verschiedenen Zeitpunkten im Leben der Betroffenen ergab

(71).

Geschichte der Himophiliebehandlung

Von 1911 bis 1915 wurden die ersten Vollbluttransfusionen an Hamophilie—Patienten
durchgefiihrt. Obwohl diese nur zu einer Erhohung des defekten
Blutgerinnungsfaktors um 2% fiihrten, war dies héufig bereits ausreichend, um die
Patienten am Leben zu erhalten; die Vollbluttransfusion wurde ab 1923 regelméaBig
zur Behandlung der Hadmophilie eingesetzt. In den 30er und 40er Jahren gelang es
erstmals herauszufinden, dass der bei der Hamophilie fehlende oder nicht
funktionstiichtige Blutbestandteil der EiweiBfraktion des Blutplasmas angehort. Es
wurden Methoden entwickelt, anstelle von Vollblut-Plasma, sogar nur noch
bestimmte Plasmafraktionen zu transfundieren (durch Patek, Stetson und Taylor in
den Jahren 1936/37). Damit wurde die Behandlung der Hamophilie bereits um ein
Vielfaches wirksamer (63).

Noch mehr Effizienz wurde geschaffen durch die erstmals 1952 erfolgte

Unterscheidung zwischen Hamophilie A und B sowie durch die stetige Verbesserung
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des Plasma—Fraktionierungsverfahrens. Somit konnten im Lauf der Zeit zunehmend
hochprozentigere Faktorpréparate angefertigt werden, worauf auch die plétzlich
ansteigende Lebenserwartung von Hamophilen Mitte der 60er Jahre zurlickgefiihrt
werden kann (10, 63).

Ein weiterer Meilenstein in der Geschichte der Hamophilie-Behandlung ist die
Entwicklung des Kryoprézipitationsverfahrens (Erstbeschreibung durch Pool et al.,
1964) zur Herstellung von hochkonzentrierten Faktor VIII-Prdparaten durch
Ausfillen von Gerinnungsfaktoren infolge Kélteagglutination. Vom Ende der 60er
Jahre an galt dieses Verfahren lange Zeit als Standardmethode zur Herstellung von
Faktor—Préiparaten (50, 63).

Seit Ende der 60er bzw. Anfang der 70er Jahre standen also endlich Faktorpréiparate
zur  Substitutionsbehandlung  der = Hidmophilie = zur  Verfligung;  die
Herstellungsverfahren waren jedoch aufwendig und teuer, sodass an eine dauerhafte,
prophylaktische Behandlung noch nicht zu denken war. Allerdings verbesserte sich
die Lebensqualitédt der Betroffenen dennoch schlagartig; wo frither die schmerzhaften
Blutungen konservativ mit kalten Umschlidgen und Immobilisation im Rahmen langer
Krankenhausaufenthalte (in einzelnen Féllen bis zu einem Jahr) therapiert wurden,
konnten diese nun akut weitaus schneller und wirksamer gestillt werden. Schmerzen
konnten gelindert, chronische Gelenksschdden verringert und die Dauer und Anzahl
der Krankenhausaufenthalte drastisch gesenkt werden: die Ara der Heim- und
Selbstbehandlung wurde eingeléutet.

All das fiihrte zu einer erheblichen Verbesserung der Lebensqualitit von Himophilie—
Patienten, und ungeahnte Moglichkeiten taten sich auf: Fahrrad fahren, Urlaub
machen, Ski laufen; an solche Aktivititen war friither nicht einmal zu denken. Das
Leben normalisierte sich, das Vertrauen in die Medizin wuchs, und die Abhingigkeit
von Arzten wurde durch die Heimselbstbehandlung weitaus geringer; regelmiBige
Kontrolluntersuchungen erfolgten nur noch zwei- bis viermal im Jahr.

Es gab nun zwei Mdglichkeiten der Behandlung: einmal die Bedarfsbehandlung, bei
der man akuten Blutungen oder méglichen Blutungen bereits wihrend des Ereignisses
punktuell mit Faktor-Konzentraten entgegenwirkte, und auf der anderen Seite die
prophylaktische Behandlung, bei der ein konstanter Plasmaspiegel des jeweiligen
Gerinnungsfaktors angestrebt wurde. So zeichnete sich die prophylaktische
Substitutionsbehandlung durch einen weit hoheren Verbrauch an Gerinnungsfaktor—
Préaparaten aus. Im Allgemeinen richtete sich damals die Wahl der Therapie nach der

Schwere der Symptomatik, aber auch nach der Personlichkeit des einzelnen Patienten:
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wie grof ist die Angsttoleranz gegeniiber Blutungsereignissen, welche Erfahrungen
hat der Patient bisher gemacht, wie ist sein Lebensstil, wie steht es mit seiner
Selbstakzeptanz als Hdmophiler? Diese Fragen spielten eine wichtige Rolle bei der
Entscheidung iiber die Art der durchgefiihrten Therapie: Bedarfsbehandlung oder
prophylaktische (Dauer-)Substitution (50, 54, 61, 63, 77).

Hemmkorper

Doch es gab nicht nur positive Entwicklungen, auch unangenehme Nebenwirkungen
traten auf. So entwickelten etwa 5 — 15% der Hamophilie A—Patienten im Verlauf der
Substitutionstherapie Hemmbkorper, also Inhibitoren gegen den verabreichten Faktor
VIIL.

Entwickelt ein Himophilie—Patient im Lauf der Therapie Alloantikdrper gegen das
verabreichte Faktor—Préparat, so spricht man auch von einer Hemmkorperhdmophilie.
Die Privalenz einer solchen Hemmkdorperhdmophilie betrdgt bei der Himophilie A
15% und bei der Hamophilie B 0,5%. Als spontane Hemmkd&rperhdmophilie wird die
Bildung von Autoantikdrpern bei primér gerinnungsgesunden Menschen beschrieben;

diese tritt jedoch nur sehr selten auf (32, 50, 77)

Hepatitis

Des Weiteren kam es bei nahezu allen Hamophilen unter Substitutionstherapie zu
Infektionen durch diverse Hepatitiden, wobei relativ hédufig eine Hepatits A
diagnostiziert wurde, welche folgenlos ausheilt und in erster Linie {iber verunreinigte
Lebensmittel bzw. Wasser tibertragen wird. Mit 90% am héufigsten traten Hepatitis
B-Infektionen auf, die ebenfalls in den meisten Féllen ohne weitere Folgen zur
Abheilung kamen, wobei der Ubertragungsweg in erster Linie iiber
Korperfliissigkeiten ablduft. Etwa genauso hiufig kam es zu Hepatitis C-Infektionen,
zur damaligen Zeit noch bekannt als Hepatitis Non A/Non B. Letztere verlauft in 50%
der Fille chronisch persistierend bzw. chronisch aggressiv, wurde jedoch damals vor
allem als eine weitere unangenehme Nebenwirkung der Substitutionstherapie
angesehen. Da die chronisch persistierend verlaufende Hepatitis NonA/NonB jedoch
lange Zeit relativ wenige Beschwerden verursacht, ist es verstindlich, dass ihr damals

ein eher geringer ,,Gefahrenwert™ von den betroffenen Patienten beigemessen wurde.
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Mitte der 90er Jahre wurde die Bezeichnung NonA/NonB in C gedndert. Auch das
Wissen um die Langzeitfolgen war inzwischen erheblich gewachsen: zwar kann die
chronisch persistierende Hepatitis C relativ lange unauffillig verlaufen, jedoch ist das
Risiko einer Leberzhirrose und auf dem Boden selbiger die Entwicklung eines
Hepatozelluldren Karzinoms (HCC) deutlich erhdht und bei gleichzeitig vorliegender
HIV-Infektion nochmals um ein Vielfaches potenziert (10, 32, 59, 62).

HIV

Neben dem Auftreten von Hemmkorpern und Hepatitis—Infektionen drang 1985 die
Moglichkeit der HIV-Infektion durch die Verwendung von kontaminierten
Blutprodukten in das Bewusstsein der Patienten. Bereits 1983 erschien ein Artikel im
SPIEGEL, der erstmalig HIV (damals noch HTLV III) und AIDS in den deutschen
Medien thematisierte; Begriffe wie ,Homosexuellen—Seuche®”, ,Epidemie®,
»Apokalypse“ oder die Bezeichnung des ,,Morbus Kaposi®“ als ,,Schwulenkrebs*
sorgten fiir einen groBen Aufruhr in der Bevolkerung. Zwar konzentrierte sich der
Artikel damals vorrangig auf homosexuelle Minner, Vermutungen iiber deren
Sexualpraktiken und den Zusammenhang mit diesen und den in dieser
Bevolkerungsgruppe gehiuft vorkommenden HIV-Infektionen, doch wurde bereits
hier erwihnt, dass auch andere Bevolkerungsgruppen von der ritselhaften Krankheit
betroffen seien: Menschen ndmlich, die zu den vier ,,H’s* gehéren. Dazu wurden
homosexuelle Ménner, i.v. Drogenabhingige (Heroin), Haitianer und Hadmophile
gezihlt. So begann die HIV—Ara (64).

Bei den Héamophilie—Patienten sowie ihren Behandlern herrschte in dieser
Anfangsphase jedoch noch die Hoffnung vor, es werde schon nicht so schlimm
werden; die Arzte hofften, dass es nicht zu allzu vielen Infektionen kommen werde
oder es sich vielleicht nur um eine Ubertragung von Antikdrpern handele. Als es dann
jedoch 1984 erstmals gelang, HIV—-Antigene zu isolieren, diese Antigene spiter
(1985/86) auch bei einigen Ehefrauen von Hémophilie-Patienten nachgewiesen
werden konnten und 1984 die ersten Todesfille, die eindeutig durch AIDS
hervorgerufen worden waren, auftraten, war schnell klar: auch Hadmophile koénnen
sich iiber die Faktorpriparate mit dem HI — Virus infizieren, an AIDS erkranken und
sterben (56).

Seit dem 01.10.1985 werden in Deutschland Blutprodukte generell kontrolliert und

durch Hitzebehandlung virusinaktiviert, wodurch weitere Infektionen (mit Ausnahme
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eines Zwischenfalls im Jahr 1990, bei dem aufgrund fehlerhafter Herstellung bzw.
Hitzeinaktivierung 6 Patienten infiziert wurden) seitdem erfolgreich unterbunden
werden konnten (61).

Mit der Moglichkeit der Bluttestung auf HIV konnte man nun genaue Zahlen
beziiglich der Infektionen mit HIV unter Hdmophilie-Patienten gewinnen. Auch
Aussagen zum genauen Zeitpunkt der Serokonversion, also dem Zeitpunkt des
erstmaligen Auftretens von HIV-Antigenen und HIV-Antikdrpern, konnten in den
meisten Fillen getroffen werden, da in Himophiliezentren im allgemeinen Blutproben
von den regelmdBig durchgefiihrten Blutuntersuchungen aufbewahrt wurden; hieraus
wurde ersichtlich, dass die Serokonversionen ab 1980 am hiufigsten zwischen 1982
und 1984 stattfanden.

In Westdeutschland lebten bis 1989 etwa 6.000, bzw. leben in Deutschland nach der
Wende etwa 8.000 Hamophile. Etwa die Hélfte davon leidet an einer schweren
Héamophilie, welche wiederum einen hohen Faktorkonzentrat—Verbrauch notwendig
macht. So waren um 1990 von den 3.000 Patienten mit schwerer Himophilie ca. 50%
HIV—positiv; von den Hdmophilen mit mittlerem bzw. leichtem Verlauf waren es zu
diesem Zeitpunkt ca. 25% bzw. 6%.

Die Privalenzraten schwankten jedoch auch von einem Behandlungszentrum zum
anderen; so hatte beispielsweise das Bonner Himophilie-Zentrum mit 80% eine der
hochsten HIV—-Infektionsraten durch Blutprodukte, was wohl hauptsichlich auf das
damals dort vorherrschende Therapiekonzept der prophylaktischen Substitution
zuriickzufiihren ist. Im Miinchner Himophilie-Zentrum kam es hingegen ,,nur* zu
einer Infektionsrate etwas {iiber 50%; hier wurde cher die Bedarfssubstitution
propagiert (55, 58).

In den neuen Bundeslédndern wurden erst nach der Wende ab 1989/90 Faktorpriparate
verwendet, so dass es in der ehemaligen DDR zu keinen HIV-Infektionen unter den
Himophilen gekommen war, mit Ausnahme von 5 himophilen Séhnen einiger Arzte,
die tiber ,,Westkontakte* bereits ab den 70er Jahren Zugang zu Faktorpréparaten
hatten. Auf diese Weise wurden in der DDR mit der vermeintlich ,besseren
Behandlung® wenige ,,privilegierte* Himophile ebenfalls mit HIV infiziert (58).

Auch im internationalen Vergleich fallen deutliche Unterschiede beziiglich der HIV—
Infektionsraten bei Blutern auf: in Deutschland und Lindern, die ihre Blutprodukte
vor allem aus Amerika beziehen (z.B. Schweden, Japan oder Spanien), finden sich

dhnliche Infektionsraten. In Léndern, die sich hauptsdchlich mit Blutprodukten
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eigenversorgen, richtet sich die Prdvalenz nach der jeweils regionalen HIV -
Infektionsrate (39).

Die Wahrscheinlichkeit einer Virusiibertragung hédngt jedoch neben den
institutionellen, pharmakologischen und krankheitsbedingten auch noch von anderen
Faktoren ab: zum einen vom personlichen Substitutionsverhalten des einzelnen
Patienten, welches wiederum abhingig von Blutungshiufigkeit,
Blutungswahrscheinlichkeit  nach  physischer  Anstrengung,  individuellem
Sicherheitsbediirfnis und Toleranz von Schmerz und Angst ist. Zum anderen von
moglichen psychosozialen Cofaktoren fiir die HIV-Infektion bei Blutern; hier steht
zumindest fest, dass Himophile mit schwerer Verlaufsform, welche im Durchschnitt
50,000 und mehr IE/Jahr Faktor substituiert haben, von 1979 bis 1984/85 in etwa die
gleiche Moglichkeit hatten, sich mit dem HI-Virus zu infizieren. Es ist anzunehmen,
dass all diese Patienten mit der gleichen Wahrscheinlichkeit mit dem HI-Virus in
Kontakt gekommen sind, da sdmtliche Blutprodukte aus Spenderpools stammten,
welche mit infektiosem Material durchsetzt waren; es haben sich jedoch lediglich
etwas tiber 50% der Patienten infiziert (25, 31, 55, 58).

1995 stand AIDS mit 56% an erster Stelle der Todesursachenstatistik von
Hamophilen, gefolgt von Blutungen mit 17%, danach Leberzirrhose mit 13%.
Bemerkenswert ist der hohe Anteil der AIDS-Toten in der Altersgruppe iiber 35
Jahre, welcher zweimal so hoch ist wie der Anteil der Altersgruppe der 17 bis
34jdhrigen und dreimal hoher als der Anteil der unter 17jdhrigen. Im Zeitraum von
1980 bis 1990 sind in Deutschland 191 Hamophile an AIDS verstorben (62).

Von den Ehepartnern der HIV—infizierten Hdmophilen wurden weltweit 10 — 30%
infiziert, in Deutschland sind es nur 6 — 10%. Trotz der seit 1985 generell getesteten
und virusinaktivierten Blutprodukte kam es noch eine Zeit lang zu weiteren
Infektionen, die innerfamilidr, durch den Gebrauch von kontaminierten Praparaten aus
alten Bestinden und zwischen 1986 bis 1990 in sechs Féllen durch defekte

Virusinaktivierung verursacht wurden (58).

Aktuelle Therapiestandards

Auch heute noch stellt die Kryoprézipitation eine der gingigsten Methoden der
Faktorgewinnung dar. Auf diesem Wege erzeugte Priparate enthalten Faktor VIII
sowie den ,,von-Willebrand-Faktor; mochte man reine Faktor VIII- bzw. ,,von-

Willebrand-Faktor“—Konzentrate ~ erhalten,  erfolgt dies  {liber  weitere
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Isolierungsschritte, z.B. durch Immunaffinitdts-Chromatographie, Ionenaustausch—
Chromatographie (Faktor VIII) oder weitere Fillungsverfahren (,,von-Willebrand-
Faktor*). Faktor IX—Konzentrate zur Behandlung der Himophilie B konnen aus dem
Uberstand der Kryoprizipitation gewonnen werden; dieser Faktor wird, ebenso wie
Faktor VIII, mithilfe der lonenaustausch—Chromatographie und der Immunaffinitats—
Chromatographie isoliert. Die so aus dem Plasma gewonnen Konzentrate enthalten
zusitzlich zu den jeweiligen Gerinnungsfaktoren noch Albumin, welches als
Stabilisator zugesetzt wird, sowie in kleinen Mengen Fibrinogen, Fibronectin, 1gG—
und IgA—-Immunglobuline. In den neueren Priparaten ist der Zusatz von Albumin
nicht mehr erforderlich, hier tibernimmt der ,,von-Willebrand-Faktor* die Rolle des
Stabilisators. Als spezifische Aktivitit wird der Reinheitsgrad eines Faktor—
Konzentrates in Einheiten des effizienten Faktors/mg Gesamtprotein angegeben.
Allgemein gilt: nach Gabe von 1 IE/kg KG steigt die Konzentration des betreffenden
Faktor im Blutplasma um 1 — 2% an. Die mittlere spezifische Aktivitit géngiger
Faktor—Konzentrate liegt bei 10 bis 100 Einheiten/'mg Protein und kann bei
Praparaten ohne Albuminzusatz sogar bis zu 2,000 Einheiten/mg Protein betragen.
Faktor IX-Konzentrate zeigen in der Regel eine spezifische Aktivitdit von 200
Einheiten/mg Protein (13, 20, 50).

Zusitzlich zur Kryoprizipitation besteht mittlerweile auch die Moglichkeit einer
rekombinanten, also gentechnischen Herstellung von Faktor—Konzentraten. Hierbei
wird das entsprechende genetische Material nach Modifikation auf Zellkulturen
iibertragen, welche das benétigte Protein synthetisieren. AbschlieBend erfolgen noch
weitere Bearbeitungs— und Reinigungsschritte bis zum Erhalt des endgiiltigen
Produktes. Auch hier war es erforderlich, zu Préparaten der ersten Generation
Albumin als Stabilisator hinzuzufiigen, welches in neueren Prédparaten nicht mehr
bendétigt wird. Gentechnisch konnen folgende Priaparatformen hergestellt werden: Ein
reines Faktor VIII-Konzentrat, ein verkleinertes Faktor VIII-Konzentrat ohne die B—
Domine und ein reines Faktor IX—Konzentrat (12, 20, 28).

Zur Behandlung einer leichten Hdmophilie A im Rahmen der Blutstillung oder
kleineren operativen Eingriffen, kann auch das Vasopressin—Analogon DDAVP (1-
Desamino—8-D-Arginin-Vasopressin), auch Desmopressin genannt, verwendet
werden. Es fiihrt zu einer erhdhten Freisetzung von sowohl ,,von-Willebrand-Faktor*
als auch Faktor VIII aus den korpereigenen Speichern und kann die Konzentration
dieser beiden Faktoren um etwa das Dreifache des Ausgangswertes ansteigen lassen

(50, 54, 61, 77).
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Nach der oben beschriebenen Revolutionierung der Hamophilie-Behandlung durch
die Moglichkeit einer rekombinanten Herstellung von Faktorpréparaten liegt der
wissenschaftliche Fokus nun gegenwiértig auf der wissenschaftlichen Forschung rund
um die Herstellung lang wirksamer Faktorproteine (VIII, IX), welche potenter und
weniger anfillig fiir Inaktivierung sowie Immunogenitét sein sollen. Die Anwendung
dieser Préparate konnte aufgrund ihrer ldngeren Halbwertszeit und hoéheren
Bioverfiigbarkeit seltener erfolgen und dazu beitragen, die Compliance der Patienten
zu erhohen, die prophylaktische Behandlung zu vereinfachen, sowie das
Blutungsrisiko und die Wahrscheinlichkeit des Auftretens damit verbundener
Komorbidititen zu senken, wodurch sich wiederum eine Hoffnung auf erhebliche
Verbesserung der Lebensqualitit sowie weitere Normalisierung der allgemeinen

Lebenserwartung ergeben (49, 52).

Es gibt verschiedene Behandlungsschemata fiir die Hadmophilie, wobei an dieser
Stelle darauf hingewiesen wird, dass die nachfolgenden Darstellungen sich auf die
aktuellen Therapiestandards zu den Erhebungszeitriumen der vorliegenden Arbeit
(2007-2010) beziehen:

Heutige Therapieempfehlung fiir Kinder und Jugendliche mit schwerer Himophilie ist
die prophylaktische Dauerbehandlung. Sie kann als Heimselbstbehandlung unter
arztlicher Kontrolle durchgefiihrt werden. Diese Form der Behandlung wird mit der
ersten Gelenkeinblutung oder mehrfachen anderen Blutungen begonnen und in der
Regel mit Ende der Wachstumsphase abgeschlossen, die On-demand-Therapie wird
parallel dazu fortgefiihrt. Fiir Faktor VIII-Préiparate betrdgt die mittlere Dosierung 20
bis 30 E/kg KG mindestens dreimal in der Woche; da der Faktor IX eine lidngere
plasmatische Halbwertszeit aufweist, miissen Patienten mit Hamophilie B generell
seltener Injektionen zur Prophylaxe vornehmen. Neben der Dauerbehandlung ist
natiirlich auch die Bedarfsbehandlung wichtig, beispielsweise bei Gelenk— oder
Muskelblutungen, operativen Eingriffen oder lebensbedrohlichen Blutungen. Die
mittlere Anfangsdosis der Bedarfsbehandlung richtet sich dann nach der Schwere des
Blutungsereignisses und bewegt sich in einem Rahmen von 30 (Gelenkblutungen) bis
120 (z.B. bei Operationen mit groer Wundflidche) E/kg KG. Die Bedarfsbehandlung
sollte immer bis zum vollstindigen Abklingen der Blutungssymptomatik durchgefiihrt
werden.

Bei Kindern und Jugendlichen mit mittelschwerer Héamophilie ist eine

Dauerbehandlung je nach Beschwerdebild und Verlauf in Erwdgung zu ziehen;
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Patienten mit milder Himophilie konnen ab einem Alter von 4 Jahren in den meisten
Féllen ausreichend mit Desmopressin in einer Dosierung von 0,3 mcg/kg KG

behandelt werden (18, 26, 32, 35, 47, 61, 77).

Bei Erwachsenen mit schwerer und mittelschwerer Hamophilie kann dann eine
Dauerbehandlung angezeigt sein, wenn haufig rezidivierende Blutungen auftreten, die
das Risiko schwerer Folgeschidden mit sich bringen; weiterhin bei auBergewohnlicher
physischer und psychischer Belastung sowie wihrend RehabilitationsmaBBnahmen.
Die Dauerbehandlung wird in einer Dosierung von 20 — 30 E/kg KG, mindestens
dreimal in der Woche durchgefiihrt, natiirlich jeweils individuell an die Symptomatik
des einzelnen Patienten angepasst. Die Dauerbehandlung kann beendet werden,
sobald der Patient {iber mehrere Wochen hinweg symptomfrei geblieben oder der
Blutungsausldser ausgeschaltet ist.

Bei moderatem klinischem Verlauf kann jedoch, sowohl bei der schweren als auch
der mittelschweren Hamophilie, eine Bedarfsbehandlung ausreichen. Wieder ist die
durchschnittliche Initialdosis abhingig von der Klinik und bewegt sich hier zwischen
Werten von 20 (z.B. bei Epistaxis, kleinen Gelenkblutungen oder Operationen mit
kleinen Wundflichen) bis zu 80 E/kg KG (z.B. bei Operationen mit groBen
Wundfldchen, Zahnextraktionen oder Gelenksersatz).

Erwachsene mit milder Hidmophilie konnen in den meisten Féllen ausreichend mit
DDAVP (Desmopressin), ebenfalls in einer Dosis von 0,3 mcg/kg KG, behandelt
werden.

Hamophilie A—Patienten, die im Verlauf der Substitutionsbehandlung Hemmkorper
gegen Faktor VIII entwickelt haben kann man in zwei Gruppen einteilen: die Low
Responder mit einem Hemmkorperanteil von < 5 Bethesda—Einheiten (BE) und die

High Responder, deren Hemmk®drperanteil > 5 BE betragt (18, 26, 32, 35, 61, 77).

Behandlung der Hemmkorperhimophilie

Fiir die Behandlung von akuten Blutungen bei der Hemmkorper-Hdmophilie gelten
aktuell fiir Kinder und Erwachsene gleichermallen die folgenden Empfehlungen: Low
Responder sollten entweder mit hochdosiertem Faktor VIII behandelt werden bis
hdmostatisch wirksame Plasmaspiegel desselben erreicht sind, oder es sollten
aktivierte Prothrombinkomplexprédparate (z.B. FEIBA) gegeben werden; letztere in
einer Anfangsdosis von bis zu 100 E/kg KG und einer Erhaltungsdosis von 100 E/kg
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KG zweimal pro Tag. Ebenso moglich wire eine Behandlung mit rekombinantem
Faktor Vlla.

Fiir High Responder wird empfohlen, anfidnglich Prothrombinkomplexpriparate nach
dem gleichen Schema wie bei den Low Respondern anzuwenden. Zeigt dies keine
Wirkung, ist gegebenenfalls eine Immunadsorptionsapherese in Erwégung zu ziehen.
Um die zirkulierenden Hemmkorper vollstdndig zu eliminieren, versucht man eine
Immuntoleranz zu erzeugen; hier unterscheiden sich jedoch die Behandlungsschemata
bei Kindern und Erwachsenen.

Kinder mit einer Hemmkd&rper—Hédmophilie, die Low Responder sind, erhalten
dreimal pro Woche auch ohne klinische Symptomatik 50 — 100 E/kg KG Faktor VIII-
Praparat, so lange bis die Hemmkorper eliminiert sind. Hierzu miissen selbige
zweimal pro Woche gemessen werden. Bei den High Respondern wird Faktor VIII —
Konzentrat zweimal téglich in einer Dosierung von 100 — 200 E/kg KG verabreicht;
eventuell auch kombiniert mit FEIBA 50 E/kg KG zweimal tédglich, um das
Blutungsrisiko zu vermindern.

Ist die Hemmkorperelimination gegliickt, wird bei Kindern die Dauerbehandlung
direkt angeschlossen. Die mediane Dauer bis zur Hemmkorpereliminierung betriagt 16
Monate.

Im Gegensatz zu den Kindern mit Hemmkorper—Héamophilie wird bei erwachsenen
Low Respondern keine Eliminationstherapie durchgefiihrt. High Responder erhalten
das gleiche Therapieschema wie die Kinder, allerdings nur in einer Dosis von 100 —
150 E/kg KG Faktor VIII-Konzentrat tdglich. Die mediane Dauer bis zur

Hemmkorpereliminierung betrdagt 16 Monate.

Generell muss an dieser Stelle angemerkt werden, dass die oben beschriebenen
Behandlungsmdglichkeiten den Goldstandard in der Himophilie-Therapie darstellen;
leider gibt es viele Lander, z.B. in Osteuropa, in denen dieser Standard noch lange

nicht gewihrleistet werden kann (18, 26, 32, 35, 40, 58, 61, 77).
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2.3 Psychosoziale Aspekte der Himophilie

Familiendynamik

In Familien mit Hamophilie stehen im Zentrum der Familiendynamik besonders zwei
Aspekte:

Zum einen die schwierige Beziehung des Kindes zu seinen Eltern auf Grund des
taglichen Bedarfs an Unterstiitzung und Hilfe, und zum anderen die Abhéngigkeit, in
welcher sich das Kind befindet, mit damit einhergehender Einschrinkung der
Autonomie-Entwicklung.

In der typischen ,,Himophilie-Familie* findet sich eine Mutter, die auf Grund der
erbbiologischen Ubertragungsweise der Himophilie Ubertrigerin der Krankheit ist.
Dieser Umstand kann starke Schuldgefiihle hervorrufen; Schuldgefiihle, keine gute
Mutter zu sein, die Verantwortung flir die Erkrankung des Kindes zu tragen und
diesem ein ,,schlechtes Erbmaterial® mit auf den Weg gegeben zu haben. Im Zuge
dieser Schuldgefiihle entsteht hiufig eine groBe Angstlichkeit, die dann in einem
tiberbehiitenden und tiberfiirsorglichen Verhalten dem betroffenen Sohn gegeniiber
resultiert. Der Sohn wird vor Verletzungen beschiitzt, gleichzeitig werden aber auch
seine Impulse nach Expansion, Individuation, Bewegung, Separation und
Unabhéngigkeit eingeschriankt. Sohn und Mutter stehen so in einer sehr engen,
symbiotisch anmutenden Verbindung zueinander, welche nicht selten bis ins
Erwachsenenalter hineinreicht und spezifisch fiir diese Familien ist (15, 19, 21, 31,
54, 65, 75).

Bei den Vitern hingegen findet sich hidufig eine Abwehr der -eigenen
Mitverantwortung an der Krankheitsentstehung und der eigenen Bestiirztheit. Man
kann im Zuge dieser Abwehr zwei unterschiedliche Verhaltensweisen bei Vitern von
Hamophilie—Patienten beobachten: Auf der einen Seite gibt es die Viter, die sich von
thren S6hnen abwenden und sozusagen ganz den Miittern das Feld rdumen; sie ziehen
sich von ihren ,,behinderten®, vermeintlich als nicht vollwertig angesehenen S6hnen
zuriick, die fiir sie eine personliche Krankung darstellen, agieren &ngstlich und wenig
problembewusst. Mit dieser Verhaltensweise nehmen sich solche Viter aus einer der
wichtigsten Funktionen in entwicklungsdynamischer Hinsicht heraus, ndmlich der
Funktion des triangulidren Objekts wihrend der Auflosung der Mutter—Sohn—Dyade.
Auf der anderen Seite gibt es die Viter, welche die Krankheit ihrer S6hne sowie ihre

zunehmende Korperbehinderung schlicht verleugnen, die S6hne chronisch iiberlasten
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und somit im Zuge der Abwehr die Mdoglichkeiten und den Wert ihrer Kinder nicht
anerkennen. Letztlich kommt es hier konsekutiv sogar noch zu einer Zunahme der
Bindung des Sohnes an die Mutter (1).

Besonders angesichts der engen Mutter—Sohn—Beziehung kann es bei Vitern dariiber
hinaus zu einem zusétzlichen Riickzug sowie zu feindlichen Gefiihlen gegeniiber der
Partnerin ob der ,,Einschleppung® der Krankheit in ,,seine* Familie oder auch ob der
besonderen Zuwendung, die der Sohn von der Mutter erfahrt, kommen (1).

In seltenen Féllen kann auch eine Krankheitsverleugnung seitens der Mutter
vorhanden sein; hier @uflern sich die vorher beschriebenen Schuldgefiihle als
Verneinung der Hémophilie. Diese Art der Abwehr kann dazu fiihren, dass es
innerhalb der gesamten Familie zu einer Ausblendung der Krankheit kommt, welche
unndtige Gefahrensituationen fiir das Kind und Nichtbehandlung der Himophilie mit
sich bringen kann. Dieses Szenario ist allerdings ausgesprochen selten (5, 34).

Es ldsst sich abschlieBend bemerken, dass die Hadmophilie-Erkrankung in ihrer
Chronizitdt und den sich daraus potentiell ergebenden Komorbiditdten nicht nur eine
erhebliche psychische Belastung fiir den Betroffenen selbst, sondern auch fiir sein
familidres Umfeld darstellt, wodurch sich das gesamte Familiensystem mit
anhaltenden Herausforderungen, diversen Gesundheitsrisiken und deren mdéglichen

Folgen konfrontiert sieht (72).

Die Personlichkeit von Himophilie-Patienten

Vergleicht man die Literatur zu dem Thema  Personlichkeit und
Personlichkeitsentwicklung von Hémophilen, fillt zunichst eine deutliche
Veridnderung derselben mit der Einfiihrung der Heimselbstbehandlung auf, welche
etwa Mitte der 70er Jahre stattfand. So finden sich in fritheren Studien hiufig
Aussagen iiber ,,neurotische Entwicklung* (7), im Zuge derer es bei Hédmophilie-
Patienten zu Ich—Defiziten in der Kindheit, gehduft narzisstischen Problemen und
geringer Frustrationstoleranz in der Pubertit sowie einem Hang zu Gréfenphantasien
und abhingigen Beziehungsmustern im Erwachsenenalter kommt. AuBBerdem finden
sich Aussagen zu ,psychiatrischen Storungen® (2), welche mit groflen
Schwierigkeiten beziiglich der Affektkontrolle und aggressiven Impulsdurchbriichen
einhergehen. Brown et al. fanden 1960 mit Hilfe von Rohrschachtests, einem
projektiven psychologischen Testverfahren, bei hdmophilen Jugendlichen vermehrt

gehemmt—aggressive Impulse, sowie eine herabgesetzte Affektivitit und
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Phantasietitigkeit, welche heute als sekundédre Alexithymie im Zuge der Anpassung
an eine chronische Erkrankung angesehen werden kann (21). 1968 fand Wallis in
einer Studie zwei unterschiedliche Seiten in Hadmophilie-Patienten: zum einen
Angstlichkeit und Gehemmtheit, zum anderen Wut und Impulsdurchbriiche. Dies
deutete er als eine Reaktion auf eine chronische Unterdriickung von Triebhaftigkeit,
um so Blutungen zu verhindern; diese Unterdriickung konne sowohl von den
Erziehungspersonen, als auch vom Patienten selbst vorgenommen werden (73).
Spatere Arbeiten hingegen konnten diese Auffélligkeiten bei Vergleichen von
hdmophilen Jugendlichen mit Jungen einer gesunden Altersgruppe nicht mehr
feststellen (42, 66). Steinhausen fand jedoch 1976 eine mit der Schwere der
Erkrankung korrelierende Zunahme von Personlichkeitsstorungen bei Hdmophilen,
sowohl bei Kindern und Jugendlichen, als auch bei Erwachsenen (66).

Es ist hochstwahrscheinlich davon auszugehen, dass die beschriebenen
psychologischen =~ Unterschiede = auf  die sich  stetig  verbessernden
Behandlungsmoglichkeiten mit Faktor—Praparaten zuriickzufiihren sind, wobei sich in
der Folge mdglicherweise eine Verschiebung der Note und Sorgen betroffener
Familien hin zu einer verstirkten Konzentration auf den Umgang mit der
Herausforderung des Erwachsenwerdens, zunehmender Verantwortungsiibernahme,
dem Aufbau stabiler und reifer zwischenmenschlicher Beziehungen sowie dem
Erlangen innerer Autonomie bei gleichzeitiger Abhdngigkeit von gut erreichbarer
medizinischer Versorgung ergeben konnte. Auch fand sich in neueren Studien der
Fokus jugendlicher Patienten mit Himophilie hdufig in der Frage der Selbstoffnung
im privaten und schulisch-beruflichen Umfeld hinsichtlich der Erkrankung, im
Umgang mit dem teilweise nur begrenztem Bewusstsein flir die finanziellen
Moglichkeiten sowie beziiglich der Wertschitzung der Hamophilie-Behandlung im
Allgemeinen (51).

Die unterschiedlichen Ergebnisse beziiglich der Personlichkeit von Blutern lassen
annehmen, dass Bluter keine einheitliche Patientengruppe mit einer gemeinsamen

psychischen Struktur darstellen.

Umgang mit und Bewiltigung der Himophilie-Erkrankung

Im Hinblick auf die Krankheitsverarbeitung unterschied Agle (1964) bei
Hamophilie—Patienten im Wesentlichen zwei Gruppen mit jeweils vollig

unterschiedlichen Bewiltigungsstrategien. Auf der einen Seite die Bluter, die ein
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»progressiv—kontraphobisches* Verhalten zeigen, sich also eher durch eine Gefahren—
und Risikoaffinitdt auszeichnen, um sich und der Welt auf diesem Weg zu
demonstrieren, dass sie immun gegeniiber Verletzungen und Tod sind um die darunter
liegenden eigenen Angste abzuwehren. Auf der anderen Seite jene Bluter, die sich im
Verhalten eher passiv zeigen und zu Abhidngigkeit und Regression neigen; die
Abhéngigkeit besteht hier zumeist gegeniiber den Familienangehdrigen, welche die
Unfahigkeit der Patienten sich zu versorgen ausgleichen und Hilfe leisten miissen.
Bricht ein Hadmophiler aus dieser, nicht selten angstmachenden Passivitit aus, so
geschieht dies hiufig in Form von aggressiver Befreiung im Jugendalter, welche im
Allgemeinen einen eher positiven Einfluss auf den Krankheitsverlauf hat (2).

Die beiden unterschiedlichen Typen der Krankheitsbewéltigung zeigen sich sodann
auch in der Schule. Hier konnte Agle (1964) wiederum die beiden Verhaltensmuster
beobachten: nidmlich zum einen die eher aktiven ,,wagemutigen®, aber auch
tiberkompensierten Jungen, die hédufig soweit gehen, ihre Krankheit vor den
Mitschiilern zu verheimlichen und zum anderen die Knaben, die sich passiv und
angstlich selber oder von den Eltern geleitet, von Aktivititen ausschlieBen. Welche
Gruppe nun isolierter ist, ist die Frage. Isolation durch passiven Riickzug oder

Isolation durch das Verheimlichen eines Stiickes seiner selbst (2).

Auch in nachfolgenden Studien zu den Bewiltigungsstrategien von Hémophilen
konnten hauptsdchlich die beiden oben beschriebenen Typen in jeweils
unterschiedlicher Auspriagung beobachtet werden. Dariiber hinaus fand Wallis (1966)
noch eine weitere Umgangsform mit der Himophilie, ndmlich die der Angstabwehr
durch Intellektualisierung, Verdringung und Manipulation der Umwelt mit Hilfe der
Krankheit (73).

Allen Ergebnissen gemein ist die Annahme, dass Bewiltigungsarten veridnderlich sind
und vom individuellen Krankheitsverlauf (66) sowie der jeweiligen Lebenssituation
des Patienten abhingen (2, 7, 45).

Ebenfalls als eine regressive Form der Krankheitsbewiltigung wird der Alkoholismus

angesehen, welcher relativ oft bei erwachsenen Blutern auftritt (8, 24, 43, 46, 74).
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Himophilie und HIV-Infektion

Die  oben  aufgefiihrten  Darstellungen zu  Personlichkeitsentwicklung,
Familiendynamik und Krankheitsbewéltigung von Hémophilen beziehen sich
hauptsdchlich auf die Zeit vor Einfiihrung der Substitutionsbehandlung, denn die
Moglichkeit der Heimselbstbehandlung bedeutete fiir die Hamophilen einen
immensen positiven Einschnitt in ihr Leben, nicht nur auf &duBerlicher, bewusster
Ebene, sondern auch auf einer unbewussten psychologischen Ebene: durch die
Priparate konnten die Patienten erstmalig unabhédngig sein, sich individuell
weiterentwickeln und zur eigenen Autonomie finden, was bisher durch die
neurotische Familiendynamik verhindert worden war.

Hiermit nun wird deutlich, wie schwerwiegend wiederum der Einschnitt ,,HIV/AIDS*
1985 fiir die Hamophilen war: nach anfinglicher Euphorie, Stabilisierung und
ungeahnter Freiheit kam es zu einem erneut traumatischen Einbruch fiir viele
Héamophilie—Patienten, bedingt durch die zunehmenden HIV-Infektionen und das
Vorhandensein von HI-Viren in den Faktorpriparaten. Eine neue Gefahr trat auf den
Spielplan in Form einer damals noch weitgehend unbekannten Infektion, die in der
Folge héufig auch zu einer empfindlichen Verdnderung in der Arzt—Patient—
Beziehung fiihrte; die vormals hilfreiche Verbindung wurde nun zu einer
lebensbedrohlichen, was fiir einige Patienten eine Wiederholung eines friihkindlichen
Traumas bedeutete, welches man folgendermafen formulieren konnte: Die Arzte sind
nicht die Viter, die mir helfen, die Bindung zur Mutter zu l6sen und mich in die
Unabhéngigkeit zu fiihren; sie lieBen es zu, dass ich nun einer unberechenbaren
Gefdhrdung ausgesetzt bin.

Sowohl HIV—-infizierte als auch nicht—infizierte Himophile mussten sich also Mitte
der 80er Jahre mit vielféltigen psychischen Belastungen auseinandersetzen. Mit der
zunehmenden Priasenz des Themas HIV/AIDS kam die ebenso zunehmende
Beunruhigung: Mit welcher Art von Erkrankung hatte man es {iberhaupt zu tun?
Angstmachend war hier vor allem die eigene Unsicherheit der Arzte, die sich selbst
einer neuen, unbekannten Infektionserkrankung mit ungewissem, damals noch zu
100% todlich geglaubtem Ausgang gegeniibersahen. Ebenso beédngstigend wirkten
damalige Medienberichte, die es vor allem unter den Betroffenen und Gefdhrdeten
vermochten, beinahe eine Endzeitstimmung hervorzurufen. Mit Einfilhrung der
generellen Virusinaktivierung der Blutprodukte 1985 wurde zwar die Sicherheit fiir

die bislang noch nicht HIV—infizierten Hadmophilen wiederhergestellt, es dauerte
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jedoch noch eine ganze Weile, bis diese den Préparaten wieder uneingeschrinkt
vertrauen konnten, und ein Grundmisstrauen schien zu bleiben, abgebildet durch ein
Zitat eines Studienteilnehmers: ,,Ich weil3 eigentlich, dass nichts mehr passieren kann,
aber man kann ja nie wissen, was da noch fiir andere Krankheiten kommen.* HIV—
negative Bluter hatten wihrend der Anfangszeit der ,,Ara AIDS* vor allem mit der
Angst einer doch noch stattfindenden Infektion zu kdmpfen, was in vielen Fillen
FEinfluss auf die Substitutionshiufigkeit hatte und nicht selten zu einer bewusst
geringeren oder gar unterlassenen Applikation von Gerinnungsfaktoren fiihrte.
HIV—infizierte H&mophilie-Patienten hatten nun mit erheblichen Konflikten auf
verschiedenen Ebenen zu kidmpfen: mit sich selbst, mit ihrem sozialen Umfeld und
der Gesellschaft sowie den tatsdchlichen und befiirchteten Folgen der HIV—Infektion.
Es kam zu dem Auftreten massiver Angste vor dem Tod, Angste, die eigene Familie
anzustecken und in der Gesellschaft gedchtet zu werden. Gerade die Himophilen, die
stets versuchten, so normal und unauffillig wie mdglich durch ihr Leben zu gehen,
mussten sich jetzt mit einer Erkrankung auseinandersetzen, die mit einer erheblichen
Stigmatisierung in der Gesellschaft einhergeht: HIV und AIDS wurde gleichgesetzt
mit Homosexualitit, Drogenmissbrauch, lasterhaftem Verhalten und dadurch einer
Art ,,Selbstverschuldung®. Hinzu kamen auch groBe Beriihrungséngste gegeniiber
HIV-Infizierten; viele Menschen fiirchteten, sich bereits bei einem Héndedruck oder
der Benutzung desselben Wasserglases anstecken zu konnen. Nicht selten trafen
HIV—positive Hdmophile auch in ihrem eigenen sozialen Umfeld auf Ablehnung,
Unverstidndnis und Angst bis hin zu volligem Kontaktabbruch und Diskriminierung.
Auch manche Ehefrauen reagierten mit Ablehnung und Furcht, verweigerten jegliche
Art von Intimitdt oder reichten sogar die Scheidung ein, um sich und eventuell
vorhandene Kinder zu schiitzen (15, 21, 55, 56, 58, 68, 75).

Die betroffenen Hamophilen reagierten vor diesem Hintergrund und im Zuge einer
neurotischen Abwehr der aufkommenden Angste hiufig mit Selbstisolation und
sozialem Riickzug auf die HIV-Infektion. Erste Reaktionen auf die Diagnose HIV-
Infektion waren vor allem Resignation und depressive Tendenzen; das soziale Netz
wurde immer weniger genutzt. Die Hadmophilie selbst war noch eine mittteilbare
Krankheit, HIV und AIDS jedoch Worte, die man tunlichst nicht in der Offentlichkeit,
geschweige denn beim Arbeitgeber, nannte. Dieser umfassende Riickzug erstreckte
sich in vielen Fillen auch auf das medizinische Behandlungszentrum, in das die
infizierten Patienten zwar weniger Vertrauen setzten, von dem sie aber im Gegenzug

verstirkt abhdngig waren; hiufig kam es so zu einer reduzierten Erreichbarkeit und
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dadurch erschwerten medizinischen Betreuung der Patienten (76). Bei vielen
Himophilen zeigte sich ihren Arzten gegeniiber eine ausgeprigte Ambivalenz oder
sogar Ablehnung, da die Infektion als iatrogen betrachtet wurde.

Die Reaktionen innerhalb der Familie des Betroffenen zeigten sich vor allem in einer
Intensivierung der bereits vorhandenen Probleme: So fiihrte die HIV-Infektion bei
den Miittern im Allgemeinen zu einer Verstdrkung der Schuldgefiihle, die bereits
wegen der Héamophilie vorbestanden, sowie Schwierigkeiten, das Gleichgewicht
zwischen Uberbehiitung und verstindlicher Sorge um das Kind zu finden. In den
meisten Féllen konnten jedoch die Angehorigen ausreichend zur Unterstiitzung und
zum familifiren Zusammenhalt beitragen (15, 21, 57, 58, 75).

Die Partnerschaften HIV—infizierter Hdmophilie-Patienten waren in den meisten
Fillen durchsetzt von Verunsicherung und Angsten (36, 41). Bei den betroffenen
Minnern wurde die Angst deutlich, den Partner zu verlieren oder auch trotz ,,Safer
Sex* mit dem Virus anzustecken, den Partnerinnen fehlte hdufig notwendiges Wissen
iiber die HIV — Infektion sowie den addquaten Schutz (53). Eine immer wieder
beobachtete Form der Abwehr einer HIV-Infektion bei Hdmophilen war die der
Verleugnung und Bagatellisierung des Testbefundes sowie der massiven Angst vor
dem tddlichen Ausgang der Erkrankung, welche nicht selten von der Partnerin geteilt
wurde; so wurde im Zuge dieser Abwehr in gemeinschaftlichem Einverstindnis zum
Beispiel nach Aussage eines Studienteilnehmers vollstdndig auf den Gebrauch von
Kondomen verzichtet: ,,Das stort, ist unecht, als ob man unter einem Glashaus sitzt.*
In diesem symbiotischen Miteinander suchten die Partner gegenseitig Schutz vor dem
moglichen Ausgeliefert— und Ausgestofensein (55).

Betrachtet man nun den Umgang der Himophilen mit der HIV—Infektion selbst, fallt
zu Beginn auf, dass sich einige Copingstrategien wiederfinden, die die Betroffenen
bereits bei der Bewiltigung der Grunderkrankung Hamophilie erfolgreich anwenden
konnten; dies wurde dadurch verstirkt, dass viele HIV—infizierte Bluter die Infektion
als eine weitere Folge ihrer Grunderkrankung ansahen. Dieses Bewdltigungsverhalten
zeichnete sich vor allem durch das Nichtzulassen von Gefiihlen sowie der
Verdringung und Verleugnung moglicher Gefahren aus (21, 22, 58, 68).
Abweichende Erkenntnisse zur Verleugnung finden sich bei Agle et al. 1987, der
beobachtet hat, dass sich die Verleugnung nur auf die HIV-Infektion bezog (3).

Nun gibt es allerdings in der Gruppe HIV—infizierter Bluter einen wichtigen Faktor,
von dem das Bewiltigungsverhalten der Infektion deutlich abhingt, ndmlich das

Stadium der Erkrankung. Citterio (1990) arbeitete sehr nachvollziehbar und auch
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naheliegend heraus, dass es wesentlich einfacher fiir die Hidmophilen ist, die HIV—
Infektion zu bewiltigen und damit umzugehen, solange sie sich im asymptomatischen
Stadium befinden, da die ,wirkliche* Krankheit erst mit dem symptomatischen
Stadium, also AIDS, beginnt. Zeigen sich noch keinerlei Krankheitssymptome,
kommt es hiufig zu Verleugnung und dem Unterdriicken assoziierter Gefiihle,
wohingegen es im Krankheitsstadium AIDS vermehrt zu einer Annahme der
Erkrankung und einem bewussteren Umgang mit dieser kommt (23).

Zusammenfassend kann man sagen, die Diagnose HIV fiihrte bei allen infizierten
Blutern zu einer deutlichen Verdnderung der Lebenssituation und zu immensen
Konflikten und Belastungen, vor allem hervorgerufen durch die enormen sozialen
Angste und weniger durch die unmittelbaren Krankheitsfolgen. Soziale Isolation,
Riickzug und geringere Nutzung des sozialen Netzes, sowie Schwierigkeiten in
Partnerschaft, Freundschaften oder am Arbeitsplatz sind die einen Lebensbereiche,
die von der HIV—Infektion betroffen waren; des Weiteren wirkte sich die Erkrankung
auch auf den Umgang mit dem medizinischen Versorgungssystem aus. Die von den
meisten Blutern gewidhlte Bewdltigungsstrategie beziiglich der HIV-Infektion
orientierte sich stark an der Grunderkrankung, da die Infektion vorrangig als
Komplikation derselben betrachtet wird. Im asymptomatischen Stadium steht hier die

Verleugnung definitiv im Zentrum des Coping (58).

Himophilie und HCV-Infektion

Mitte der 90er Jahre wurde bei der Hepatitis NonA/NonB, wie oben bereits erwéhnt,
der Zusatz in C gedndert und die Privalenzrate in den verschiedenen
Behandlungszentren untersucht. So waren z.B. am Miinchener Hamophilie Zentrum
um das Jahr 1995 herum beinahe 100 % aller Hamophilie-Patienten mit dem
Hepatitis-C-Virus infiziert. Dementsprechend waren am HTC (Haemophilia
Treatment Center) durch die fast 100prozentige Pridvalenz auch die HIV-negativ
gebliebenen Hadmophilen mit dem neuen Wissen um das Risiko einer Leberzirrhose
oder eines Hepatozelluldren Karzinoms (HCC) neben ihrer Grunderkrankung
ebenfalls mit einer lebensbedrohlichen Infektion konfrontiert. Hatten sie bis dahin das
Gefiihl, von einer tddlichen Infektion verschont geblieben zu sein, wurden sie jetzt
auch von Angsten, Depressionen und Misstrauen gegeniiber den Arzten, die ihnen die

HCV-kontaminierten Préparate gegeben hatten, heimgesucht.
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Die HIV-infizierten Hdmophilen sahen sich mit HCV einer zweiten, ebenfalls unter
Umstinden todlichen Infektion ausgesetzt, nachdem sie gerade eine Verbesserung der
medikamentdsen Therapie der HIV-Infektion durch neue Proteinasen-Inhibitoren und
neu hinzugekommene Kombinations-Moglichkeiten erfahren hatten, was fiir sie eine
Erhohung der Lebenserwartung bedeutete, was jedoch durch die HCV-Infektion
wieder in Frage gestellt wurde. Es wurden intensiv Behandlungsmdoglichkeiten der
Hepatitis C erforscht, wobei sich herausstellte, dass eine Elimination des Hepatitis C-
Virus erfolgreicher war, wenn der Genotyp II oder III vorlag; bei Genotyp I kam es
nach anfanglicher Remission meist zu einem erneuten Anstieg der HCV-Viruslast im
zeitlichen Verlauf. Dabei hatte und hat die Kombinationstherapie mit Ribavirin und
Interferon, mit einer Dauer von einem halben bis einem Jahr, selbst meist sehr starke
Nebenwirkungen kérperlicher Art mit Schwindel, Ubelkeit, Erschdpfung und
Abgeschlagenheit, stindigem Zittern, Schwitzen und dergleichen; dariiber hinaus
konnen sich zudem starke psychische Beschwerden mit Schlafstérungen, depressiven
Einbriichen, Aggressionen, Impulsdurchbriichen und éhnlichen Zustdnden bemerkbar
machen. Zusitzlich wurde diskutiert, ob durch eine Behandlung von HIV eine bis
dahin stumm verlaufene HCV-Infektion aktiviert werden bzw. umgekehrt durch eine
Immunsuppression die HIV-Viruslast deutlich ansteigen konnte (19, 59, 68).

Hepatitis C wurde laut einer Studie zur Todesursachenstatistik von Schramm et al. bei
Héamophilie-Patienten mit HIV und HCV in Deutschland aus dem Jahr 2003/2004 die
HIV-Infektion bzw. AIDS-Erkrankung als langjdhrige Haupttodesursache bereits
Ende der 1990er Jahre von Leber- und Tumorerkrankungen abgeldst; HIV und AIDS
befinden sich inzwischen an nachgeordneter Stelle, mit Sicherheit verbunden mit den
enormen Entwicklungen hinsichtlich pharmakologischer Behandlungsmdglichkeiten
und gegebenenfalls auch aufgrund der intensiven psychosozialen und

psychotherapeutischen Unterstiitzung dieser Patientengruppe (62).
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3 Studiendesign 1985

Sédmtliche oben aufgefiihrten Teilaspekte der Himophilie machten bald deutlich, wie
wichtig ein konstantes Beratungsangebot fiir Patienten sowie deren Angehorige ist.
Um dieses so effizient wie moglich zu gestalten, war es ebenso unabdingbar, einen
groferen FEinblick in die Bluterkrankheit und deren Folgeerscheinungen und
Begleiterkrankungen zu gewinnen. So wurde 1985 in der Abteilung Hdmostaseologie
der Medizinischen Klinik zusammen mit der Abt. Psychotherapie und Psychosomatik
der Psychiatrischen Klinik am Klinikum Innenstadt der Ludwig—Maximilians—
Universitdt die der aktuellen Arbeit zugrunde liegende Ausgangsstudie ins Leben
gerufen.

In dieser Ausgangsstudie wurden 30 HIV—positive und 22 HIV—negative Patienten
mit schwerer Hémophilie, reprisentativ fiir das gesamte Patientenkollektiv des
Miinchner Hémophiliezentrums hinsichtlich medizinischer und psychosozialer
Parameter untersucht. Die medizinischen Parameter beinhalteten folgende Faktoren:
Art der Hamophilie, Schwere der Grunderkrankung, Vorliegen von Hemmkorpern,
HIV-Erstdiagnose, HI-Viruslast, CD4—Zellen, HCV—Erstdiagnose, HCV—-Genotyp,
HC—Viruslast, GOT, GPT sowie auch das Vorliegen bzw. die Dauer einer bereits
bestehen antiretroviralen Therapie. Diese Parameter wurden teilweise aktuell erhoben
und teilweise erst retrospektiv anhand konservierter Blutproben der Patienten
bestimmt (z.B. Zeitpunkt der HIV—Serokonversion). Die empirisch ausgewihlten
Héamophilie-spezifischen, psychosozialen Parameter umfassten die folgenden
Faktoren: Innere Ressourcen, stabiles Selbstbild, Zukunftsorientierung, psychische
Stabilitdt, soziale Kompetenz und adaptives Coping. Sie wurden mittels
semistrukturierter, tiefenpsychologischer Interviews erhoben, welche dann wiederum
innerhalb einer unabhingigen Ratergruppe ausgewertet wurden. Die ,,Erstinterviews*
fanden in der Zeit von 1986 bis 1988 statt und wurden jeweils an den noch
verbliebenen Patienten (mittlerweile ,,Long term—Survivors®) der Ausgangsstudie in
der Folge in Form von Zweit— (1989 bis 1991) und aktuell Drittinterviews (2007 bis
2009) wiederholt. Die medizinischen Daten wurden regelmiBig aktualisiert erhoben.
Dariiber hinaus flossen auch die iiber die Jahre innerhalb der psychosozialen Beratung
gesammelten Einschitzungen iiber die seelische Situation der Patienten stetig mit in
die Studie ein, die zusammen mit den oben genannten medizinischen Faktoren in 5—
Jahresabstinden eingeschidtzt und hinsichtlich verschiedener Fragestellungen

untersucht wurden.
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Ziel der Studie war zu Beginn vor allem, einen Einblick in die spezifischen
Bewiltigungsstrategien von sowohl HIV—positiven als auch HIV-negativen
Hamophilen zu gewinnen, die Effizienz der jeweiligen Copingmechanismen
einzuschitzen und die oben genannten Parameter innerhalb sowie zwischen den
beiden Patientengruppen miteinander zu vergleichen und moégliche Abhédngigkeiten
oder Beeinflussungen zu erkennen, um kontinuierlich das Beratungsangebot fiir die
Patienten zu optimieren, ihre Lebensqualitit und vor allem die individuelle
Krankheitsbewéltigung zu verbessern und zu stirken. Im Verlauf wurden dann
zusitzlich retrospektiv die bereits vorhandenen Daten verwendet, um die Gruppe der
bereits verstorbenen HIV—infizierten mit den noch lebenden HIV—infizierten Blutern
zu vergleichen und Aussagen iiber etwaige Unterschiede im Copingverhalten treffen
zu konnen. Im Laufe der Zeit ergaben sich also zunehmend neue Aspekte und
Fragestellungen, die letztlich zu der aktuell vorliegenden Arbeit gefiihrt haben.
Ergebnisse der laufenden Studie wurden regelméfig auf Kongressen und Tagungen

vorgestellt.

3.1 Hypothese

Aufgrund der Tatsache, dass 15 HIV-positive Himophile der Ausgangsgruppe auch
nach mittlerweile bald 30 Jahren bestehender HIV-Infektion noch leben, ergibt sich
die Hypothese, dass hierbei auch psychische Faktoren zum Tragen gekommen sein
miissen, die zu einem Langzeitiiberleben beigetragen haben und moglicherweise bei
den bereits verstorbenen Patienten nicht ausreichend vorhanden gewesen sind oder
sich nicht durchsetzen konnten. Die bereits verstorbenen HIV-positiven Patienten
litten ebenso wie die restlichen Patienten an schwerer Hamophilie, waren etwa zu
dem gleichen Zeitpunkt mit dem HI-Virus infiziert worden wie die noch lebenden
Patienten und waren wie alle iibrigen untersuchten Hdmophilie-Patienten (also auch
die HIV-negativen Hamophilen) ebenfalls mit Hepatitis NonA/NonB bzw. Hepatitis
C infiziert.
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3.2 Zielsetzung

Die vorliegende aktuelle Studie mdchte nun, mit Hilfe von aktuell sowie im Rahmen
der bereits oben beschriebenen Ausgangsstudie erhobener Daten, jene Faktoren
identifizieren und verifizieren, welche zu einer gelungenen Krankheitsbewiltigung
bzw. zu einem positiven Krankheitsverlauf bei Hdmophilie-Patienten mit aber auch
ohne HIV- und HCV-Infektion beitragen konnen. Solche Faktoren kdnnen sodann wie
bisher im therapeutischen Prozess beachtet und in der individuellen, psychosozialen
Beratung dieser Patienten gestdrkt werden, um auf diesem Weg die Effizienz der
Behandlung steigern zu konnen oder die Faktoren auch anderen Betroffenengruppen
zuganglich zu machen, um nicht allein auf rein medikamentdse Behandlung bauen zu
miussen.

Die in den nachfolgenden Fragestellungen benannten Faktoren bzw. Parameter

beziehen sich auf zwei verschiedene Bereiche der Datenerhebung:

Medizinische Parameter (zusétzlich zu den iiblichen Routine-Labordaten bestehend
aus HIV-Viruslast, CD4-Zellen, HCV-Viruslast, GOT, GPT) und
psychosoziale Faktoren (Stabiles Selbstbild, Zukunftsorientierung, Innere Ressourcen,

psychische Stabilitét, soziale Kompetenz und adaptives Coping).
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3.3 Fragestellung

15 HIV-positive long term survivors (im Folgenden ,,LS* genannt) wurden den 15

bereits verstorbenen HIV-positiven Hdmophilen und den 15 HIV-negativen Patienten

gegeniibergestellt, wobei alle 45 Patienten zu Beginn der Studie mit dem Hepatitis C-

Virus infiziert waren. Beziiglich der aktuell erhobenen sowie der schon vorhandenen

medizinischen und psychosozialen Daten stellen sich folgende Fragen:

1)

2)

3)

4)

5)

Gibt es Unterschiede zwischen den 15 HIV-infizierten LS, den 15 bereits
verstorbenen HIV-infizierten Himophilen und den 15 HIV-negativen Patienten
beziiglich medizinischer (GOT, GPT, CD4-Zellzahl, HIV-Viruslast, HCV-
Viruslast, HCV-Genotyp) und psychosozialer (stabiles Selbstbild, innere
Ressourcen, Zukunftsorientierung, psychische Stabilitit, soziale Kompetenz,
adaptives Coping) Parameter zu Beginn der Studie (1985/86) und im Verlauf

bis heute?

Gibt es Unterschiede zwischen den 15 HIV-infizierten LS, den 15 bereits
verstorbenen HIV-infizierten Himophilen und den 15 HIV-negativen Patienten
hinsichtlich ,,personlicher Faktoren wie etwa Beziehung zu den Eltern,

Partnerschaft, eigene Kinder und Berufsleben zu Beginn der Studie (1985/86)?

Konnen wir einen unterschiedlichen Einfluss der HCV-Infektion auf die
Gruppe der HIV-infizierten LS, die Gruppe der bereits verstorbenen HIV-
infizierten H&mophilen und die Gruppe der HIV-negativen Patienten
feststellen, wobei in allen drei Gruppen die HCV-Préavalenz gleich hoch war?
(In den beiden ,,noch lebenden* Gruppen wurden bislang jeweils 4 Patienten

erfolgreich gegen HCV behandelt.)

Gibt es Korrelationen zwischen psychosozialen Faktoren und medizinischen
Parametern, welche einen korperlichen Zustand repriasentieren (z.B. Hohe der
CD4-Zellzahl, Hohe der Transaminasen), die Einfluss auf den Verlauf haben

konnten?

Gibt es hinsichtlich der 6 psychosozialen Faktoren erkennbare Unterschiede

zwischen der Gruppe der 15 HIV-positiven LS und der Gruppe der HIV-
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negativen Patienten zu Beginn der Studie (1985/86) und im Verlauf bis heute;
hat zwischen diesen beiden Gruppen im zeitlichen Verlauf eine Anndherung

beziiglich der 6 psychosozialen Faktoren stattgefunden?

Die vorliegende Studie wurde der Ethikkommission der LMU Miinchen gemeldet und
von dieser unter der Projekt-Nummer 139-11 als ethisch-rechtlich unbedenklich

eingestuft und bewilligt.
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4 Methodik

4.1 Auswahl der Patienten

Im Jahr 1985, zu Beginn der Studie, wurden insgesamt 30 HIV-positive und 22 HIV-
negative Hdmophilie-Patienten untersucht; in Rahmen der aktuellen Datenerhebung
des gegenwirtigen Teils dieser Studie konnten noch 15 HIV-positive und 15 HIV-
negative Patienten aus der Ursprungsgruppe rekrutiert werden.

Wir teilten die Patienten der vorliegenden Studie in drei Gruppen ein:

15 HIV-positive Himophile, die heute noch leben und die wir als long term survivors
(LS) bezeichnen, 15 HIV-negative Hamophile, die ebenfalls heute noch am Leben
sind, sowie 15 HIV-positive Himophile, die zwischen 1987 und 1997 verstorben sind.
Von den 1985 urspriinglich insgesamt 52 Patienten leiden 48 an schwerer Hamophilie
A und 4 an schwerer Himophilie B; alle Patienten sind mannlichen Geschlechts und
hatten zum Zeitpunkt des Studienbeginns 1985 ein Alter von iiber 18 Jahren.
Urspriinglich lag bei sdmtlichen Studienteilnehmer eine HCV-Infektion vor, jedoch
konnten jeweils vier Patienten aus der Gruppe der HIV-positiven LS sowie vier
Patienten aus der Gruppe der HIV-negativen Hamophilen im Verlauf erfolgreich
therapiert werden.

1985 belief sich das Durchschnittsalter der Patienten der Gruppe der HIV-positiven
LS auf 22,4 Jahre, das der HIV-negativen Patienten auf 26,0 Jahre und das der
Gruppe der mittlerweile verstorbenen HIV-positiven Patienten auf 27,9 Jahre, mit
einer Altersverteilung von (nach Gruppen) 19-27, 19-42 und 21-45 Jahren. Das
Durchschnittsalter der Patienten erreichte 1995 in der Gruppe der HIV-positiven LS
32,4 Jahre, bei den HIV-negativen Patienten 36 Jahre und bei den verstorbenen HIV-
positiven Himophilen 36,6 Jahre, mit einer Altersverteilung von 29-37, 29-52 und 25-
53 Jahren innerhalb der einzelnen Gruppen. 2010 betrug das Durchschnittsalter der
Gruppe der HIV-positiven LS 47,4 Jahre und das der HIV-negativen Patienten 51,0
Jahre, mit einer Altersverteilung von 44-52 und 44-67 Jahren.

Die Kriterien zur Auswahl der oben beschriebenen Patienten bestanden aus der Hohe
des Faktorverbrauchs im Rahmen der Hémophiliebehandlung (durchschnittlich
80.000 bis 100.000 IE/Jahr), des Schweregrades der Grunderkrankung Hémophilie,
dem Vorhandensein und dem Ausmall orthopéddischer Folgeschiden aufgrund der
Hamophilie, dem  Vorliegen von  Hemmkorpern, dem  allgemeinen

Gesundheitszustand mit und ohne HIV-Infektion, der Dauer der HIV-Infektion in der
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Gruppe der HIV-positiven Patienten sowie dem Vorhandensein und der Art der HIV-
Therapie, dem Vorliegen einer HCV-Infektion sowie eventuell bereits erfolgten
HCV-Behandlungsversuchen sowie dem Alter der Studienteilnehmer und dem
Vorhandensein einer ausreichenden Motivation, sich auf die vorliegende
Langzeitstudie einzulassen. Wir bemiihten uns, die ausgewihlten Patienten aus der
Ursprungsstudie sowie die neu hinzugekommenen Patienten hinsichtlich dieser
Kriterien so genau als moglich aufeinander abzustimmen. Alle aktuell untersuchten
HIV-positiven Patienten leben beispielsweise nunmehr seit bald 30 Jahren mit einer
HIV-Infektion und, mit Ausnahme der bis heute 8 erfolgreich Therapierten, mit einer

HCV-Infektion.

4.2 Materialerhebung

Sédmtliche in der vorliegenden Studie aufgefiihrten Daten wurden regelméBig in 5-
Jahres-Intervallen neu erhoben (sieche Graphik Seite 39) und gliedern sich in
medizinische und psychosoziale Daten.

Zu den erhobenen medizinischen Daten zdhlen folgende Parameter:
Routinelaboruntersuchungen des vendsen Blutes mit speziellem Fokus auf GOT, GPT
und HC-Viruslast zur Abschidtzung der Leberfunktion unter HCV-Infektion, des
weiteren CD4-Zellzahl und HI-Viruslast, um einen Einblick in den jeweils aktuellen
Immunstatus des Patienten mit HIV-Infektion zu gewinnen. Dariiber hinaus ist von
Interesse das Vorliegen eventueller Hemmkorper, welche einen direkten Einfluss auf
das angewandte Therapieregime bei Hdmophilie-Erkrankung ausiiben kénnen, zum
Beispiel in Form einer sodann héufig intensivierten Substitutionsbehandlung, was
wiederum vor 1985 in Zusammenhang mit einem erhohten Risiko fiir HIV- und/oder
HCV-Infektion gebracht werden konnte. Auch erhoben wurden der HCV-Genotyp,
welcher wichtige prognostische Hinweise iiber Verlauf und Chancen einer antiviralen
Therapie liefern kann, sowie bereits durchgefithrte antivirale HCV- bzw.
antiretrovirale HIV-Therapien, deren Anzahl (HCV), Erfolg/Misserfolg (HCV) bzw.
Dauer und Verlauf der Behandlung (HIV), aufgetretene Nebenwirkungen und
eventuelle Therapieabbriiche oder Behandlungspausen. Zuletzt wurden - soweit
moglich - die Zeitpunkte der jeweiligen HCV- und HIV-Erstdiagnosen festgehalten.
Bei 29 von 30 HIV-positiven Patienten liel sich die Serokonversion nach HIV-

Erstinfektion zeitlich bereits vor 1985 einordnen, was anhand regelhaft konservierter,
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in der Ambulanz der Hédmostaseologie des Klinikum Innenstadt mehrfach j&hrlich
gewonnener Blutproben der Patienten retrospektiv festgestellt werden konnte. Bei
einem Patienten erfolgte die Serokonversion erst im Jahre 1986, was auf den weiteren
Gebrauch von ,,dlteren®, noch nicht hitzeinaktivierten Faktorprdparaten aus der Zeit
vor Oktober 1985 im Rahmen der Heimselbstbehandlung zuriickgefiihrt werden
konnte.

Die psychosozialen Parameter wurden durch semistrukturierte, tiefenpsychologisch
fundierte Interviews gewonnen. Diese etwa drei Stunden dauernden Interviews
wurden in insgesamt drei Durchldufen angewandt: erstmalig zwischen 1985 bis 1987
zu Beginn der Studie, zwischen 1989 und 1992 zum zweiten Mal und aktuell in der
Zeit von 2007 bis 2009. Das zuletzt durchgefiihrte ,,Drittinterview* wurde in seiner
Form an die vorangehenden Interviews angelehnt, jedoch an die momentane Situation
und neu hinzugekommenen Fragestellungen angepasst; zusétzlich wurde anhand des
Drittinterviews retrospektiv der Zeitraum von 1995 bis heute mit sdmtlichen, oben
erwdhnten Einschitzungen erhoben. Thematische Schwerpunkte der zuletzt
durchgefiihrten  Interviews waren einschneidende  Ereignisse seit dem
»Zweitinterview: aktuelle psychische und berufliche Situation, Familiendynamik,
Sexualitdt und Partnerschaft, soziales Netzwerk, Hadmophilie-Erkrankung mit
Umgang, Einschrinkungen und Verlauf, HCV-Infektion mit Behandlungsversuchen,
Komplikationen und Verlauf, HIV-Infektion mit Zuriickerinnerung an den zeitlichen
Verlauf, Behandlung und Komplikationen, emotionale Verarbeitung der jeweiligen
Erkrankungen, die Arzt-Patient-Beziehung im Behandlungszentrum, Einschitzung
der eigenen Lebenssituation und der Lebensqualitit sowie zum Schluss eine
Selbsteinschdtzung, vorgenommen durch den Patienten. Der verwendete
Interviewleitfaden findet sich im Anhang dieser Arbeit.

Parallel zu den dreimalig veranstalteten Interviews wurden seit 1985 regelméBig in 5-
Jahresintervallen kontinuierliche Erhebungen der oben genannten psychosozialen
Daten im Rahmen der psychosozialen Beratung durchgefiihrt und von einem

Raterteam (sieche auch unten: ,,Auswertung der Interviews*) eingeschétzt.
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4.3 Studiendesign

1986-1988 1989-1992 2007-2009

Erst- und Zweitinterview Drittinterview

A 4

Kontinuierliche Erhebung der psychosozialen Parameter im
Rahmen der psychosozialen Beratung in 5-Jahresabstanden.

Regelmalige Erhebung der medizinischen Daten im Zuge der
laufenden Laboruntersuchungen.

Abb. 1 Studiendesign der vorliegenden Arbeit

In den folgenden fiinf Zeitrdumen wurden relevante Daten erhoben, die retrospektiv

in die aktuelle Studie mit einflieB3en:

- TI1:1985-1990, Beginn der Studie, Zeitpunkt der Erstinterviews

- T2:1990-1995, Verlauf und Zeitpunkt der Zweitinterviews

- T3:1995-2000, Adaption an neue HIV-Medikation und an HCV
(NonA/NonB)

- T4: 2000-2005, weiterer Verlauf, SF-36 im Rahmen der
ESCHQoL-Studie

- T5:2005-2010, weiterer Verlauf, Erhebung der Drittinterviews
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4.4 Methodik der Auswertung

Allgemeiner Teil

4.4.1.1 Auswertung der Interviews

Die Autorin der vorliegenden Arbeit erhob sdmtliche Interviews im aktuellen
Erhebungszeitraum unter supervisorischer Anwesenheit des Betreuers Dr. med. M. M.
Schneider, welcher wiederum die Interviews in den zuriickliegenden Zeitrdumen
durchgefiihrt hatte. Die Auswertung der oben beschriebenen Interviews, welche zu
einem groflen Teil verbatim protokolliert und anschlieBend transkribiert wurden,
wurde innerhalb einer unabhédngigen Ratergruppe vorgenommen; diese Ratergruppe
setzte sich zusammen aus der Autorin der vorliegenden Arbeit, dem Betreuer sowie
iiber den zeitlichen Verlauf wechselnden, tiefenpsychologisch-psychotherapeutisch
geschulten und hinsichtlich der Auswertung vorangehend angeleiteten medizinischen
Behandlern der Himophilie Ambulanz des Klinikum Innenstadt, welche teilweise die

Studie bereits seit deren Beginn begleiten konnten.

4.4.1.2 Berner Bewiiltigungsformen (BEFO)

Die jeweilige, zeitnah an das Interview durchgefiihrte Auswertung beschiftigte sich
zunidchst mit den individuellen Copingstrategien, bezogen auf die diversen
Erkrankungen (Hamophilie, HIV und HCV) des zuvor befragten Patienten. Hierzu
verwendeten wir die Berner Bewéltigungsformen (BEFO) (30), welche einen ersten
Einblick in die Krankheitsverarbeitung des Einzelnen anhand der durch das
semistrukturierte ~ Interview  gewonnenen  Daten  ermoglichen.  Diesen
Bewiltigungsformen  liegt  theoretisch das  folgende  Verstindnis  von
Krankheitsverarbeitung zugrunde: ,,Psychische Vorginge, die darauf ausgerichtet
sind, bereits bestechende oder erwartete krankheitsbedingte Belastungen entweder
innerpsychisch (emotional/kognitiv) oder durch Handeln vorbeugend auszugleichen
oder ihre Manifestation zu verarbeiten und zu meistern.” Diese Vorginge konnen
sowohl bewusst bzw. vorbewusst, aber auch unbewusst ablaufen (30).

Die BEFO umfassen insgesamt 26 singuldre Items, welche in drei Dimensionen

kategorisiert wurden: handlungsbezogenes Coping mit 8 Items (u.a. aktives
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Vermeiden, Kompensation, Riickzug, ablenkendes Anpacken), kognitive
Krankheitsverarbeitung mit 10 Items (u.a. Dissimulieren, Haltung bewahren,
Sinngebung, Relativieren, Problemlosung) und emotionale Strategien zur
Krankheitsbewidltigung mit 8 Items (u.a. Resignation, Optimismus, Selbstbedauern,
Wut ausleben). Eingeschitzt wurden die verschiedenen Items mithilfe einer
Intervallskala von 0 bis 4 mit folgender Auspragung:

0 = gar nicht, 1 = kaum, 2 = moglicherweise, 3 = deutlich, 4 = sehr stark. Die
personlichen Bewiltigungsstrategien werden unter anderem auch beeinflusst durch
eigene Ressourcen, life events, &duflere Lebensumstinde, die subjektive
Krankheitstheorie und den objektiven Krankheitszustand im jeweiligen

Krankheitsstadium.

4.4.1.3 Psychosoziale Faktoren

AnschlieBend wurden im Rahmen der Auswertung die folgenden sechs
psychosozialen Faktoren, welche sich zu Beginn der Studie als brauchbares
Erhebungsinstrument erwiesen hatten und beibehalten wurden, fiir jeden einzelnen
Patienten begutachtet und eingeschitzt: Stabiles Selbstbild, innere Ressourcen,
Zukunftsorientierung, soziale Kompetenz, psychische Stabilitdit und adaptives
Coping. Diese Faktoren sind es auch, welche schlielich in der Endauswertung
erscheinen. Die FEinschitzung erfolgte wiederum anhand einer Zahlenskala,
rangierend von 0 bis 100, wobei 0 = gar nicht, 50 = moglicherweise und 100 = stark

ausgeprigt entspricht, mit der Moglichkeit einer Abstufung in Ser-Schritten.

Stabiles Selbstbild (SS): Versucht wird hierbei, einen Eindruck von dem
individuellen Bild des einzelnen Patienten zu gewinnen, das dieser durch
subjektive Wahrnehmung in sich erstellt, beispielsweise beeinflusst von
Wunschvorstellungen, Selbstwert aber auch Lebenserfahrung; des Weiteren ist
von Interesse, wie stabil bzw. briichig sich dieses Bild darstellt, ob es also
durch bereits ,,geringe* dullere Belastungen ins Wanken gebracht werden kann
oder sich dauerhaft, eingerechnet der natiirlichen Schwankungen,

aufrechterhalten ldsst oder inwieweit es sich mit etwaiger Fremdwahrnehmung

deckt.
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Innere Ressourcen (IR): Eingeschétzt werden hier die teilweise bewussten
aber auch unbewussten Stirken, Fihigkeiten oder Kenntnisse des einzelnen
Patienten, welche dieser sich in konfliktreichen Lebenssituationen, im Sinne
einer eigenen ,,Kraftquelle®, zunutze machen und fiir sich einsetzen kann, um

solche Situationen bestmoglich zu handhaben.

Zukunftsorientierung (FO): Beobachtet wird hier, inwieweit sich der
jeweilige Patient emotional, kognitiv und auf Verhaltensebene in (z.B.
krankheitsbedingt) schwierigen Lebensabschnitten auf die Zukunft ausrichtet,
Pline schmiedet und progressiv voranschreitet oder ob er sich eher
zuriickzieht, hadert und, fokussiert auf die momentan nicht bewéltigbar

erscheinende Lage, in der Gegenwart und/oder Vergangenheit verharrt.

Psychische Stabilitiit (PS): Ahnlich dem stabilen Selbstbild liegt auch bei
diesem Faktor ein Schwerpunkt auf der Kontinuitét der psychischen Stabilitét;
zeigt sich eine anhaltend stabile mentale Kraft des Patienten, welche sich
bereits frithzeitig bemerkbar machte, oder gab es diesbeziiglich einen
Entwicklungsprozess? Ist die psychische Stabilitdt eher briichig oder ,,solide

gebaut*?

Soziale Kompetenz (SC): In diesen Bereich flieft unter anderem das soziale
Netzwerk des Einzelnen mit ein; gibt es eine Partnerschaft, vielleicht auch
Kinder? Besonderes Augenmerk erhdlt das Ausmall der interpersonellen

Konflikte beziiglich Arbeit, Familie und des weiteren Umfeldes.

Adaptives Coping (AC): Dieser psychosoziale Faktor soll einen Uberblick
iiber die Funktionalitdt der individuellen Bewiéltigungsstrategien geben,
angewandt im Rahmen belastender oder problematischer Lebenssituationen;
dies beinhaltet die Beobachtung, wie niitzlich diese Strategien fiir den
jeweiligen Patienten im Verlauf sind, als wie funktional oder dysfunktional sie
sich erweisen und wie flexibel sie in unterschiedlichen Situationen angewandt
werden konnen. So stellt unter Umsténden ein gewisser Grad an Verdringung
zeitweilig einen wichtigen emotionalen Schutz dar und bedeutet somit eine

durchaus positive Funktion fiir den Betreffenden.
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Um die Objektivierbarkeit der genannten Faktoren weiter zu erhdhen, betrachteten
wir zudem eventuelle Einflussmomente, welche modulierend, stirkend oder auch
schwichend auf die psychosozialen Parameter einwirken kdnnen, wie beispielsweise
das Vorhandensein von weiteren Geschwistern und die Qualitdt der Beziehung zu
jenen, einer stabilen Partnerschaft und/oder von Kindern, ein soziales Netzwerk, die
Ausiibung einer geregelten Tatigkeit, eine anerkennende Beziehung zum Vater mit
gelungener ménnlicher Identifikation mit selbigem, ein liebevolles und geborgenes
Verhiltnis zur Mutter, das Vorleben einer funktionierenden elterlichen Paarbeziehung
und deren Erziehungsstil oder auch die eigene erfolgreiche Bewiltigung von
Krisensituationen; ebenso wurden Umstinde wie Schwierigkeiten in der Schulzeit,
krankheitsbedingte Fehlzeiten, die individuelle Einstellung zur Hémophilie-
Erkrankung im Sinne vorhandener oder fehlender Akzeptanz, Rebellion vs.
Anpassung, das Aufsuchen von Beratungsstellen oder der Aufenthalt in
Behindertenheimen festgehalten.

Auch sogenannte Life Events, also kritische Lebensereignisse, welche eine
einschneidende Wirkung auf das seelische, psychische und korperliche Befinden
eines Individuums ausiiben und potentiell die Bewiéltigungskapazitit des Einzelnen
ibersteigen konnen, wurden nicht aufler Acht gelassen.

Im Rahmen der durchgefiihrten Interviews wurden somit zunichst qualitative
Merkmale erhoben (s.0.), welche schlieBlich im Prozess der Auswertung in
quantitative Daten (psychosoziale Faktoren) {ibersetzt wurden, um sie den

anschliefend verwendeten statistischen Tests zufiihren zu konnen.

4.4.1.4 Validierung der psychosozialen Faktoren

Die von uns verwendeten sechs psychosozialen Faktoren wurden mit dem SF-36, als
Goldstandard zur Validierung verglichen. Im Jahr 2005, entsprechend dem
Erhebungszeitraum T4, wurde die gesamte Gruppe unserer 15 HIV-positiven LS im
Rahmen einer multizentrischen Studie (ESCHQoL-Studie: European Study of
Clinical, Health economic and Quality of Life outcomes in Haemophilia treatment)
untersucht, an der neben unseren Patienten iiber 1000 weitere Himophilie-Patienten
aus ganz Europa teilgenommen hatten. Fiir diese Multicenter-Studie wurde eigens der
ESCHQoL-Fragebogen entworfen, welcher Hamophilie-spezifische Fragekomplexe

zur Wirksamkeit der Behandlung sowie eventuelle Belastung durch die Behandlung,
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Zufriedenheit und Erfahrung mit selbiger, zu den Auswirkungen der Hamophilie auf
Arbeits-, Schul- und Privatleben sowie den personlichen Umgang mit der Erkrankung
erfasst. Zusétzlich im ESCHQoL-Fragebogen enthalten ist der im Folgenden
beschriebene, komplette SF-36-Erfassungsbogen, um auch einen Vergleich mit
anderen Krankheitsbildern zu erlauben. So war es uns moglich, die SF-36-Daten der
im Jahr 2005 getesteten Patienten zu extrahieren und zur zusdtzlichen Validierung
unserer Faktoren und den damit getroffenen Aussagen beziiglich individueller

Krankheitsbewéltigung und krankheitsbezogener Lebensqualitdt heranzuziehen (60).

4.4.1.5 SF-36

Der SF-36 ist ein krankheitsiibergreifender Fragebogen zur Erfassung
gesundheitsbezogener  Lebensqualitit und  stellt ein  allgemeingiiltiges,
standardisiertes, valides und genormtes Erhebungsverfahren dar; er kann ab einem
Alter von 14 Jahren sowohl im klinischen Bereich als auch in der Epidemiologie
angewandt werden. Seine Reliabilitit  verfiigt {iber eine innere Konsistenz
(Cronbach’s alpha) der Subskalen zwischen r = .57 und r = .94. Thematisch
beschiftigt sich der SF-36 mit 8 Dimensionen, welche jeweils den zwei
Hauptkategorien ,,korperliche Gesundheit* und ,,psychische Gesundheit” zugeordnet
werden konnen; dariiber hinaus kann optional noch ein Zusatz-Item verwendet
werden (16, 17).

M. Bullinger und I. Kirchberger (1998) beschreiben im SF-36-Handbuch die

verschiedenen Dimensionen wie folgt (17):

,Die Dimension Koérperliche Funktionsfihigkeit erfasst das Ausmal} der
Beeintrachtigung korperlicher Aktivititen wie Selbstversorgung, Gehen,
Treppensteigen, Biicken, Heben und mittelschwere oder anstrengende

Tétigkeiten durch den Gesundheitszustand.

Mit der Dimension Korperliche Rollenfunktion wird das Ausmal} erhoben,
in dem der korperliche Gesundheitszustand die Arbeit oder andere tégliche
Aktivititen beeintrdchtigt, z.B. weniger schaffen als gewdhnlich,
Einschriankungen in der Art der Aktivititen oder Schwierigkeiten, bestimmte

Aktivitiaten auszufithren.
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Das AusmalB an Schmerzen und der Einfluss der Schmerzen auf die normale
Arbeit, sowohl im Haus als auch auBlerhalb des Hauses wird durch die

Dimension Kérperliche Schmerzen beschrieben.

Unter Allgemeine Gesundheitswahrnehmung wird die Personliche
Beurteilung der Gesundheit, einschlieBlich des aktuellen
Gesundheitszustandes, ~ der  zukiinftigen = Erwartungen und  der

Widerstandsfahigkeit gegeniiber Erkrankungen, verstanden.

Mit der Dimension Vitalitit wird erfasst, ob sich die Person energiegeladen

und voller Schwung fiihlt oder ob sie eher miide und erschopft ist.

Die Dimension Soziale Funktionsfihigkeit beurteilt das AusmaB, in dem die
korperliche Gesundheit oder emotionale Probleme die normalen sozialen

Aktivititen beeintrachtigen.

Die Dimension Emotionale Rollenfunktion beschreibt das Ausmal, in dem
emotionale Probleme die Arbeit oder andere tédgliche Aktivititen
beeintrdchtigen; u.a. weniger Zeit fiir Aktivititen aufbringen, weniger schaffen

und nicht so sorgfiltig wie iiblich arbeiten.

Mit der Dimension Psychisches Wohlbefinden wird die allgemeine
psychische Gesundheit, einschlieBlich Depression, Angst, emotionale und
verhaltensbezogene Kontrolle und allgemeine positive Gestimmtheit

begutachtet.

Mit dem Zusatz-Item Verinderung der Gesundheit kann die Beurteilung des
aktuellen Gesundheitszustandes im Vergleich zum vergangenen Jahr

erfolgen.*

Wir untersuchten die einzelnen Giitekriterien der sechs verwendeten, psychosozialen
Faktoren hinsichtlich ihrer Tauglichkeit als Erhebungsinstrument in unserer Studie im
Vergleich zum SF36, welcher als Goldstandard dient, und erhielten folgende
Ergebnisse:

Ausreichende Objektivitét ist durch die Beteiligung mehrerer, unabhidngiger Rater

gegeben.
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In der Untersuchung der Reliabilitét lag Cronbachs a fiir die sechs psychosozialen
Faktoren zwischen 0.833 und 0.953 in den fiinf Untersuchungszeitraumen, was fiir
eine hohe innere Konsistenz der einzelnen Faktoren untereinander spricht. Im

Einzelnen:

- Untersuchungszeitraum 1: Cronbachs 0=0.953
- Untersuchungszeitraum 2: Cronbachs 0=0.931
- Untersuchungszeitraum 3: Cronbachs 0=0.833
- Untersuchungszeitraum 4: Cronbachs 0=0.897

- Untersuchungszeitraum 5: Cronbachs 0=0.943

Im Rahmen der Uberpriifung der Validitiit der sechs psychosozialen Faktoren ergaben
sich eine Sensitivitdt (TPF) von 0.9375 und ein positiv pradiktiver Wert (PPV) von
0.75.

Anhand von ,Korrelationen nach Spearman® zwischen den SF36-Daten und den
sechs psychosozialen Faktoren ergab sich eine statistisch signifikante Korrelation
zwischen den Items General Health (GH), sowie den Faktoren stabiles Selbstbild,
innere Ressourcen und adaptives Coping mit 0.474; die weiteren Korrelationen
erwiesen sich als statistisch nicht signifikant, jedoch wurde die Nullhypothese, welche
besagt, dass beide Gruppen der gleichen Grundgesamtheit entstammen, durch den
anschlieend durchgefiihrten Wilcoxon-Test nicht abgelehnt, wodurch ausreichende

Validitat gegeben ist (Wilcoxon-Test, n=21, p=0.313).
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Tab. 1 Korrelationen zwischen SF36-Daten und den jeweiligen psychosozialen Faktoren
(GH=allgemeine Gesundheit, VT=Vitalitit, SF=soziale Funktionsfahigkeit, RE=emotionale
Rollenfunktion, MH=psychisches Wohlbefinden, SSE=stabiles Selbstbild, IR=innere
Ressourcen, AC=adaptives Coping, FO=Zukunftsorientierung, SS=soziale Stabilitét,
PS=psychische Stabilitit)

GH - SSE, VT-FO |SF-SS RE — SSE, MH - PS§,

IR, AC IR IR
Spearman’s tho |.474* 294 .068 184 247

o |

@ — SF36

Psychosocial Factors

60
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GH VT SF RE MH

SF-36 Domains

Abb. 2 Korrelationen zwischen SF36-Daten und psychosozialen Faktoren
(GH=allgemeine = Gesundheit, VT=Vitalitit, SF=soziale Funktionsfdhigkeit,
RE=emotionale Rollenfunktion, MH=psychisches Wohlbefinden)

Validitdt und Reliabilitit sind allgemeine Giitemale zur Bewertung von
Messverfahren; wir verwendeten diese zur Uberpriifung der Tauglichkeit der von uns

verwendeten 6 psychosozialen Faktoren als Erhebungsinstrument im Vergleich zu SF-

36.
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Spezieller Teil

4.4.1.6 Angewandte Statistik

Da die Patientenanzahl der vorliegenden Studie mit insgesamt 45 Teilnehmern (3
Gruppen mit jeweils 15 Patienten) eine relativ kleine Stichprobe darstellt und die
Stichprobenumfiange innerhalb der einzelnen Gruppen zu gering sind, um eine
asymptotische Normalverteilung anzunehmen, verwendeten wir fiir die Auswertung
die im Folgenden beschriebenen, nonparametrischen statistischen Beschreibungen,
welche geringe Probandenzahlen ausreichend beriicksichtigen, bei hauptsdchlich
durchgefiihrten Untersuchungen zu Gruppenunterschieden (14).

Die drei Gruppen wurden zwar im zeitlichen Verlauf kontinuierlich untersucht,
jedoch wurden die statistischen Vergleiche stets nur zwischen den einzelnen Gruppen

durchgefiihrt; diese sind voneinander unabhingig.

4.4.1.7 Wilcoxon-Vorzeichen-Rang-Test

Der Wilcoxon-Vorzeichen-Rang-Test ist ein nonparametrischer statistischer Test,
welcher alternativ zum t-Test angewandt wird falls fiir die zugrunde liegende
Stichprobe nicht von einer Normalverteilung ausgegangen werden kann. Dieser Test
priift anhand zweier gepaarter Stichproben, ob sich diese in ihrer zentralen Tendenz
(Median) unterscheiden, wobei nicht nur die Richtung, sondern auch die Hohe der
Differenz der abhédngigen Stichproben beriicksichtigt wird (14).

Wir verwendeten diesen Test zur Uberpriifung der Validitéit der von uns verwendeten

6 psychosozialen Faktoren im Vergleich zu SF-36.

4.4.1.8 Mann-Whitney-U-Test

Der Mann-Whitney-U-Test (auch Wilcoxon-Rangsummentest genannt) ist ein
nonparametrischer  verteilungsfreier =~ Test, welcher  im Sinne der
Homogenitétsiiberpriifung feststellt, ob sich zwei unabhédngige Stichproben in ihrer
zentralen Tendenz voneinander unterscheiden und welche Richtung sowie welche

Grofle dieser Unterschied besitzt. Anhand signifikanter
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Verteilungsiibereinstimmungen ist es moglich zu testen, inwieweit zwei unabhingige
Verteilungen zu derselben Grundgesamtheit gehoren (14).
Wir verwendeten diesen Test, um Unterschiede zwischen den Gruppen in Bezug auf

die psychosozialen Faktoren zu priifen.

4.4.1.9 Kruskal-Wallis-Test

Der Kruskal-Wallis-Test ist ein nonparametrischer statistischer Test, welcher dhnlich
dem Mann-Whitney-U-Test auf Rangplatzsummen basiert, jedoch fiir den Vergleich
von mehr als zwei Gruppen verwendet werden kann. Dieser Test findet Anwendung
bei Varianzanalysen und priift, ob sich mehr als zwei unabhéngige Stichproben bei
ordinalskalierter Variable hinsichtlich ihrer zentralen Tendenz unterscheiden (14).

Wir verwendeten diesen Test, um Unterschiede zwischen den Gruppen in Bezug auf

die psychosozialen Faktoren zu priifen.

Fiir alle drei beschriebenen Tests gilt: Ist der p-Wert < a, so wird die Nullhypothese
abgelehnt, da es keine Unterschiede zwischen den Gruppen gibt, das heift, nur dann
liegen signifikante Gruppenunterschiede vor. Bei signifikanten Ergebnissen des
Kruskal-Wallis-Tests miissen im Anschluss paarweise Vergleiche, beispielsweise
anhand des Mann-Whitney-U-Tests nach Adjustierung des Signifikanzniveaus,
durchgefiihrt werden um zu priifen, welche der Gruppen sich genau voneinander

unterscheiden (14).

4.4.1.10 Chi-Quadrat-Test auf Unabhiingigkeit und Exakter Test nach Fisher (bei
kleinen Stichproben)

Beide Tests konnen als Signifikanztests auf Unabhédngigkeit in einer Kontingenztafel
bezeichnet werden (Test zum Vergleich zweier Gruppen mit bindren Daten in
unabhingigen Stichproben) und untersuchen Verteilungseigenschaften einer
statistischen Grundgesamtheit bzw. in der vorliegenden Studie die stochastische
Unabhéngigkeit zweier Alternativmerkmale einer Stichprobe. Da jedoch der Chi-
Quadrat-Test ein asymptotischer Test ist, sind erst ab einer bestimmten
StichprobengroBle zuverldssige Resultate zu erwarten, sodass wir zusétzlich den

exakten Test nach Fisher eingesetzt haben, welcher bereits bei einer geringen
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Beobachtungsanzahl zuverldssige Ergebnisse liefert, da er Kombinationen von
Zellhdufigkeiten bildet und bei gegebenen Randsummen die bedingte
Wahrscheinlichkeit  fiir diese  Zellhdufigkeiten kalkuliert. Bei stimmiger
Nullhypothese folgen die Wahrscheinlichkeiten hier einer hypergeometrischen
Verteilung.

Voraussetzung fiir den Chi-Quadrat-Test in Kontingenztafeln ist, dass mehr als 80%
der erwarteten Haufigkeiten > 5 sind. Wird diese Voraussetzung nicht erfiillt, muss
der exakte Test nach Fisher angewendet werden (14).

Wir verwendeten diesen Test, um Unterschiede zwischen den Gruppen in Bezug auf

bindre Merkmale zu priifen.

4.4.1.11 Korrelation

Korrelation ist ein MaB fiir die Assoziation zweier Merkmale. Es gibt diverse
Mafzahlen, um die Stirke des Zusammenhanges zweier quantitativer Merkmale zu

erfassen; wir verwendeten die Folgenden (14):

a) Empirischer Korrelationskoeffizient nach Bravais-Pearson

Der Korrelationskoeffizient nach Pearson stellt ein dimensionsloses Maf}
fiir den Grad des linearen Zusammenhanges zweier intervallskalierter,
normalverteilter Merkmale dar und kann Werte von -1 bis +1 annehmen.
Ein vollstindig positiver linearer Zusammenhang zwischen den
beobachteten Merkmalen wird durch den Wert +1 ausgedriickt, ein
vollstindig negativer linearer Zusammenhang durch -1. Betrdgt der
Korrelationskoeffizient 0, ist eine lineare Abhdngigkeit auszuschlief3en,

jedoch nicht eine nicht-lineare Abhingigkeit.

b) Spearman’s Rangkorrelationskoeffizient

Mithilfe der Rangkorrelation rtho von Spearman ist es moglich, die Starke
des monotonen Zusammenhanges zweier Variablen einer Stichprobe zu
bestimmen; der Rangkorrelationskoeffizient ist ein parameterfreies

Messinstrument fiir Korrelationen, welcher von einer Aquidistanz der
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Skalenwerte ausgeht und - im Gegensatz zum Korrelationskoeffizient nach

Pearson - keine lineare Abhéngigkeit der Merkmale benétigt.

Spearman’s Rangkorrelationskoeffizienten benutzten wir sowohl, um den
Zusammenhang zwischen den psychosozialen Faktoren und den medizinischen
Parametern als auch, um die konvergente Validitdt unseres Untersuchungsverfahrens
durch Einschédtzung der 6 psychosozialen Faktoren zu berechnen. Wegen der relativ
kleinen Stichprobenumfinge wurde der nonparametrische Rangkorrelations-

koeffizient verwendet (14).

4.4.1.12 Giitekriterien

a) Validitit

Konzepte, welche die Beziehung zwischen einem Messverfahren und einer
etablierten, als Standard angesehenen Messmethode wiedergeben.
MaBzahlen zur Validitét eines diagnostischen Messverfahrens:

- Sensitivitit: Anteil der korrekt positiv klassifizierten Objekte mit
positivem Testergebnis unter allen positiven Objekten. Die
Sensitivitdt gibt die Wahrscheinlichkeit an, dass beispielsweise ein
krankes Individuum auch tatsichlich als krank identifiziert wird.

- Spezifitit: Anteil der korrekt negativ klassifizierten Objekte mit
negativem Testergebnis unter allen negativen Objekten.

- Positiver Pridiktiver Wert: Der Anteil der als korrekt positiv
erkannten Ergebnisse aller als positiv erkannten Ergebnisse;
beispielsweise die Wahrscheinlichkeit, dass ein Patient bei
positivem Testergebnis tatsidchlich erkrankt ist.

- Negativer Priadiktiver Wert: Der Anteil der korrekt als negativ
erkannten Ergebnisse aller als negativ erkannten Ergebnisse;
beispielsweise die Wahrscheinlichkeit, dass ein Patient bei

negativem Testergebnis tatséchlich gesund ist (14).



51

b) Reliabilitit

Konzepte, die das Verhalten einer Messmethode bei wiederholter
Anwendung unter praktisch gleichen Bedingungen beschreiben; zur
Beurteilung der Reliabilitdt muss die wahre Merkmalsausprigung nicht

bekannt sein.

Malzahlen zur Reliabilitét eines diagnostischen Testverfahrens:

- Cohens k dient als zufallskorrigiertes Mal3 fiir die Konkordanz
mehrerer Beurteilungen als  statistisches Mittel fiir die
Begutachtung der Interrater-Reliabilitit.

o =1 bei perfekter Ubereinstimmung und 0 bei rein
zufilliger Ubereinstimmung.

- Cronbachs a ist ein Mal aus der multivarianten Statistik zur
Feststellung der internen Konsistenz einer Skala, welches die
Reliabilitdt eines psychometrischen Instrumentes einschétzt und
begutachtet, inwieweit verschiedene Items das Gleiche messen;
Cronbach’s Alpha verwendeten wir, um die Reliabilitdt der von uns
seit Beginn der Studie in der Auswertung eingesetzten 6
psychosozialen Faktoren zu iiberpriifen.

o a=1 bei perfekter Ubereinstimmung, je kleiner die Werte,

umso geringer ist die Konsistenz (14).

4.4.1.13 Software

Sédmtliche statistischen Testverfahren wurden iiber die SPSS Software
(Statistical Package for the Social Sciences) berechnet, einem modular
aufgebauten Programmpaket fiir statistische und graphische Datenanalyse.
Sdmtliche Abbildungen und Tabellen der vorliegenden Arbeit wurden
ebenfalls iiber SPSS generiert und liegen daher nur in englischer Sprache vor,
wobei folgende Abkiirzungen verwendet wurden:

,HIV+ dec.” entspechend den HIV-positiven, spéter verstorbenen Patienten,
,HIV-“ entsprechend den HIV-negativen Himophilen,

,HIV+ LS entsprechend den HIV-positiven long term survivors.
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5 Ergebnisteil

5.1 Fragestellung 1

Gibt es Unterschiede zwischen den 15 HIV-infizierten LS (Gruppe 1), den 15
HIV-negativen Patienten (Gruppe 2) und den 15 bereits verstorbenen HIV-
infizierten Héamophilen (Gruppe 3) beziiglich psychosozialer (stabiles
Selbstbild, innere Ressourcen, Zukunftsorientierung, psychische Stabilitit,
soziale Kompetenz, adaptives Coping) und medizinischer (GOT, GPT, CD4-
Zellzahl, HIV-Viruslast, HCV-Viruslast, HCV-Genotyp) Parameter zu Beginn
der Studie (1985/86) und im Verlauf bis heute?

Gruppenunterschiede beziiglich der psychosozialen Faktoren

5.1.1.1 Erster Untersuchungszeitraum (T1)

Zunidchst tberpriiften wir mithilfe des Kruskal-Wallis-Testes fiir unabhéngige
Stichroben, ob sich die drei untersuchten Gruppen im Zeitraum T1 (n=45) in Bezug
auf die Mediane der 6 psychosozialen Faktoren voneinander unterscheiden; hier

ergaben sich folgende Werte:

Tab. 2 Kruskal-Wallis-H-Test, n=45
(SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung, IR=innere Ressourcen, PS=psychische
Stabilitdt, SS=soziale Stabilitit, AC=adaptives Coping)

SSE 1 FO 1 IR 1 PS 1 SS'1 AC 1

p-Wert |.008** |.0001** |.0001** |.003** |.214 .00071**

Es bestehen in T1 statistisch hochsignifikante Unterschiede zwischen den drei
Gruppen in Bezug auf das stabile Selbstbild (Kruskal-Wallis-H-Test, n=45, p=0.008),
die Zukunftsorientierung (Kruskal-Wallis-H-Test, n=45, p=0.0001), die inneren
Ressourcen (Kruskal-Wallis-H-Test, n=45, p=0.0001), die psychische Stabilitit
(Kruskal-Wallis-H-Test, n=45, p=0.003) und das adaptive Coping (Kruskal-Wallis-H-
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Test, n=45, p=0.0001); es bestehen keine statistisch signifikanten Unterschiede
zwischen den drei Gruppen in Bezug auf die soziale Stabilitit im ersten

Untersuchungszeitraum (Kruskal-Wallis-H-Test, n=45, p=0.214).

Um herauszufinden, durch welche Gruppen genau die benannten Unterschiede
hervorgerufen wurden, wendeten wir nachfolgend den Mann-Whitney-U-Test fiir
unabhingige Stichproben an und berechneten die p-Werte der paarweisen Vergleiche
nach der Dunn-Methode, um das Signifikanzniveau bei mehrfachen Vergleichen

anzupassen. Hier fanden sich die folgenden Ergebnisse:

Tab. 3 Mann-Whitney-U-Test, n=30 je Gruppenvergleich
(SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung, IR=innere Ressourcen, PS=psychische
Stabilitdt, SS=soziale Stabilitit, AC=adaptives Coping)

SSE 1 FO 1 IR 1 PS 1 SS'1 AC 1
HIV- and HIV+ L-S 612 999 999 999 - 504
HIV- and HIV+ dec. 006** 1.001**  [.001** |.007** |- 001**
HIV+ L-S and HIV+ dec. |.205 003** 1.004** |.015% - 016*

Im direkten Vergleich der HIV-negativen Patienten mit den HIV-positiven long term
survivors in T1 ergaben sich keine statistisch signifikanten Unterschiede in Bezug auf

die 6 psychosozialen Faktoren.

Im Vergleich der Gruppe der HIV-negativen Hdmophilen mit den HIV-positiven,
spater verstorbenen Patienten fanden sich in TI1
Unterschiede in Bezug auf das stabile Selbstbild (Mann-Whitney-U-Test, n=30,
p=0.006), die Zukunftsorientierung (Mann-Whitney-U-Test, n=30, p=0.001), die
n=30, p=0.001),
Stabilitit (Mann-Whitney-U-Test, n=30, p=0.007) und das adaptive Coping (Mann-
Whitney-U-Test, n=30, p=0.001).

statistisch hochsignifikante

inneren Ressourcen (Mann-Whitney-U-Test, die psychische

Im Vergleich der Gruppe der HIV-positiven long term survivors mit den HIV-
positiven, spiter verstorbenen Patienten fanden sich in T1 statistisch hochsignifikante

Unterschiede in Bezug auf die Zukunftsorientierung (Mann-Whitney-U-Test, n=30,
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p=0.003), die inneren Ressourcen (Mann-Whitney-U-Test, n=30, p=0.004), sowie
signifikante Unterschiede in Bezug auf die psychische Stabilitdt (Mann-Whitney-U-
Test, n=30, p=0.015) und das adaptive Coping (Mann-Whitney-U-Test, n=30,
p=0.016). In diesem Gruppenvergleich mit dem U-Test lieen sich keine statistisch
hochsignifikanten Unterschiede in Bezug auf das stabile Selbstbild (Mann-Whitney-
U-Test, n=30, p=0.205) feststellen. Aus diesen Ergebnissen folgt, dass die
Unterschiede zwischen den 3 Gruppen allein durch die Gruppe der bereits

verstorbenen HIV-infizierten Himophilen bewirkt wurden.

Die folgende Abbildung stellt die Mittelwerte der psychosozialen Faktoren aller 3
Gruppen in T1 dar:
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Abb. 3 Mittelwerte der psychosozialen Faktoren aller 3 Gruppen in T1
(SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung, IR=innere Ressourcen, PS=psychische
Stabilitdt, SS=soziale Stabilitit, AC=adaptives Coping)

5.1.1.2 Zweiter Untersuchungszeitraum (T2)

In T2 lieBen sich mithilfe des Kruskal-Wallis-H-Testes keine statistisch signifikanten

Unterschiede zwischen den drei Gruppen beziiglich der 6 psychosozialen Faktoren
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finden. Kurz nach diesem Untersuchungszeitraum verstarben 4 HIV-positive

Patienten.

Tab. 4 Kruskal-Wallis-H-Test, n=45
(SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung, IR=innere Ressourcen, PS=psychische
Stabilitdt, SS=soziale Stabilitit, AC=adaptives Coping)

SSE2 |FO2 IR2 PS2 SS 2 AC?2

p-Wert |.968 243 S15 212 .592 323
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Abb. 4 Mittelwerte der psychosozialen Faktoren aller 3 Gruppen in T2

(SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung, IR=innere Ressourcen, PS=psychische
Stabilitdt, SS=soziale Stabilitit, AC=adaptives Coping)

5.1.1.3 Dritter Untersuchungszeitraum (T3)

In T3 lieBen sich mithilfe des Kruskal-Wallis-H-Testes ebenfalls keine statistisch

signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen beziiglich der 6 psychosozialen
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Faktoren finden, wobei zu bemerken ist, dass in diesem Untersuchungszeitraum die
Daten der spéter verstorbenen, HIV-positiven Patienten aufgrund erster Todesfille

(inzwischen insgesamt 9 Patienten) bereits nicht mehr vollstindig sind:

Tab. 5 Kruskal-Wallis-H-Test, n=36
(SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung, IR=innere Ressourcen, PS=psychische
Stabilitit, SS=soziale Stabilitit, AC=adaptives Coping)

SSE3 |FO3 IR 3 PS3 SS 3 AC3

p-Wert | .584 071 172 172 110 461

Auch in einem zusidtzlich durchgefiihrten = Mann-Whitney-U-Test zum
Mittelwertvergleich zwischen den Gruppen der HIV-negativen Patienten und HIV-
positiven long term survivors in T3 fanden sich keine statistisch signifikanten

Unterschiede beziiglich der 6 psychosozialen Faktoren:

Tab. 6 Mann-Whitney-U-Test, n=30
(SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung, IR=innere Ressourcen, PS=psychische
Stabilitdt, SS=soziale Stabilitit, AC=adaptives Coping)

SSE 3 FO3 IR 3 PS3 SS 3 AC3

p-Wert | .584 071 172 172 110 461
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Abb. 5 Mittelwerte der psychosozialen Faktoren der beiden verbliebenen Gruppen

(15 HIV+L-S vs. 15 HIV-) in T3. (SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung,
IR=innere Ressourcen, PS=psychische Stabilitdt, SS=soziale Stabilitdt, AC=adaptives
Coping)

5.1.1.4 Vierter Untersuchungszeitraum (T4)

In T4 lieBen sich mithilfe des Kruskal-Wallis-H-Testes statistisch signifikante
Unterschiede zwischen der Gruppe der HIV-negativen Patienten und der Gruppe der

HIV-positiven long term survivors nur in Bezug auf die Zukunftsorientierung finden:

Tab. 7 Kruskal-Wallis-H-Test, n=31
(SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung, IR=innere Ressourcen, PS=psychische
Stabilitdt, SS=soziale Stabilitit, AC=adaptives Coping)

SSE4 FO4 IR 4 PS 4 SS 4 AC4

p-Wert |.263 .046* 175 126 302 389
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Anhand des Mann-Whitney-U-Tests und der Methode nach Dunn konnte der
statistisch signifikante Unterschied beziiglich der Zukunftsorientierung bestétigt und
den Gruppen der HIV-negativen und HIV-positiven long term survivors zugewiesen
werden. Da in T4 nur noch die Daten eines Probanden aus der Gruppe der HIV-
positiven, spdter verstorbenen Patienten vorlagen, ist die benannte Gruppe ab diesem
Zeitraum als nicht aussagekriftig einzustufen und wurde daher wie schon in T3 in den

folgenden Gruppenvergleichen nicht mehr beriicksichtigt.

Tab. 8 Mann-Whitney-U-Test und Methode nach Dunn, n=30 (FO=Zukunftsorientierung)

FO 4

HIV- and HIV+ L-S .045%*

Zudem nahmen wir noch einen Mittelwertvergleich durch den Mann-Whitney-U-Test
zwischen den Gruppen der HIV-negativen Patienten und den HIV-positiven long term
survivors vor, in dem sich nochmals die statistisch signifikanten Unterschiede

zwischen beiden Gruppen hinsichtlich der Zukunftsorientierung abbildeten:

Tab. 9 Mann-Whitney-U-Test, n=30
(SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung, IR=innere Ressourcen, PS=psychische
Stabilitdt, SS=soziale Stabilitit, AC=adaptives Coping)

SSE4 |FO4 IR 4 PS 4 SS 4 AC4

p-Wert | .411 016* 171 198 735 929

In T4 ergaben sich ansonsten keine weiteren statistisch signifikanten Unterschiede
zwischen den beiden verbleibenden Gruppen in Bezug auf das stabile Selbstbild, die
inneren Ressourcen, die psychische Stabilitit, die soziale Kompetenz und das

adaptive Coping.

Die folgende Abbildung stellt die Mittelwerte der psychosozialen Faktoren der beiden
verbliebenen Gruppen (15 HIV+L-S vs. 15 HIV-) in T4 dar:
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Abb. 6 Mittelwerte der psychosozialen Faktoren der beiden verbliebenen Gruppen

(15 HIV+L-S vs. 15 HIV-) in T4. (SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung,
IR=innere Ressourcen, PS=psychische Stabilitdt, SS=soziale Stabilitdt, AC=adaptives
Coping)

5.1.1.5 Fiinfter Untersuchungszeitraum (T5)

Nachdem in T5 (wie schon in T4) nur noch die Daten der Patienten aus der Gruppe
der HIV-negativen Patienten sowie der Gruppe der HIV-positiven long term survivors
vorlagen, reichte die Durchfilhrung des Mann-Whitney-U-Testes zum
Gruppenvergleich aus; hier fand sich ein statistisch signifikanter Unterschied
zwischen den beiden Gruppen in Bezug auf das stabile Selbstbild (Mann-Whitney-U-
Test, n=30, p=0.019) und die soziale Stabilitit (Mann-Whitney-U-Test, n=30,
p=0.025). Beziiglich der weiteren, psychosozialen Faktoren fanden sich fiir diesen

Zeitraum keine statistisch signifikanten Unterschiede.
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Tab. 10 Mann-Whitney-U-Test, n=30
(SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung, IR=innere Ressourcen, PS=psychische
Stabilitdt, SS=soziale Stabilitit, AC=adaptives Coping)

SSE5 |FOS IR 5 PS5 SS5 ACS

p-Wert | .019* 7184 .053 176 .025%* 067

Abb. 7 Mittelwerte der psychosozialen Faktoren der beiden verbliebenen Gruppen
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(15 HIV+L-S vs. 15 HIV-) in T5. (SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung,
IR=innere Ressourcen, PS=psychische Stabilitidt, SS=soziale Stabilitit, AC=adaptives
Coping)
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Gruppenunterschiede beziiglich medizinischer Parameter

5.1.1.6 CD4-Zellzahl

Da ab dem Untersuchungszeitraum T3 die vorliegenden Daten iiber die CD4-Zellzahl
der Gruppe der HIV-positiven, spéter verstorbenen Patienten nicht mehr vollstindig
vorliegen, fiihrten wir nur fiir die Untersuchungszeitrdume T1 und T2 mittels des
Mann-Whitney-U-Tests einen Mittelwertvergleich zwischen den Gruppen der HIV-
positiven, spiter verstorbenen Patienten und den HIV-positiven long term survivors
durch. Hier ergaben sich in T1 keine statistisch signifikanten Unterschiede beziiglich
der CD4-Zellzahl (Mann-Whitney-U-Test, n=30, p=0.089), jedoch fanden sich solche
in T2 (Mann-Whitney-U-Test, n=27, p=0.036).

5.1.1.7 GOT, GPT, HCV-VL

Im Rahmen des durchgefiihrten Kruskal-Wallis-Tests zur Untersuchung mdglicher
Unterschiede beziiglich leberspezifischer medizinischer Parameter (GOT, GPT, HCV-
VL) zwischen allen drei Patientengruppen in T1 und T2 ergaben sich keine statistisch
signifikanten Unterschiede. Da in T1 und T2 die Moglichkeit der Bestimmung der
HC-Viruslast durch PCR noch nicht gegeben war, erscheint dieser Parameter in

diesen Zeitrdumen auch nicht in der statistischen Auswertung.

Tab. 11 Kruskal-Wallis-H-Test, n=45

GOT 1 GOT 2 GPT 1 GPT 2

p-Wert .652 283 913 730

Auch in T3, T4 und T5 ergaben sich im Zweiervergleich der Gruppen der HIV-
negativen Patienten und HIV-positiven long term survivors mittels Mann-Whitney-U-
Test keine statistisch signifikanten Unterschiede hinsichtlich GOT, GPT und HCV-
VL.



Tab. 12 Mann-Whitney-U-Test, n=30

GOT3 |GOT4 |GOTS |GPT3 GPT4 | GPTS
p-Wert |.245 756 158 281 319 .089
Tab. 13 Mann-Whitney-U-Test, n=24, 28, 27 (HCV-VL=HCV-Viruslast)
HCV-VL3 HCV-VL 4 HCV-VL5
n 24 28 27
p-Wert .860 368 .863
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Aufgrund unvollstindiger Aktenlage standen uns zur Begutachtung eventueller
Gruppenunterschiede beziiglich der HCV-VL sowohl in T3 als auch in T4 nur jeweils
24 bzw. 28 Werte zur Verfligung. In T5 waren bereits drei Patienten mit HCV
erfolgreich therapiert worden, weshalb im Gruppenvergleich nur noch 27 statt der

urspriinglich 30 Patienten erscheinen.

5.1.1.8 HIV-VL

Da die Bestimmung der HI-VL ebenfalls erst ab T3 zuverldssig durchfithrbar war und
das Datenmaterial der Gruppe der HIV-positiven, spdter verstorbenen Hédmophilen
bereits in diesem Zeitraum unvollstindig ist, war eine statistische Untersuchung
eventueller Unterschiede beziiglich der HI-VL zwischen den Gruppen der HIV-
positiven, spiter verstorbenen Patienten und der HIV-positiven long term survivors

leider nicht moglich.
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5.1.1.9 HCV-Genotyp

Im Rahmen der Vergleiche aller drei untersuchten Gruppen hinsichtlich der
Verteilung des HCV-Genotypes mittels Kruskal-Wallis-Test, soweit moglich, deshalb
n=35, p=0.106, fanden sich keine statistisch signifikanten Unterschiede.

Im Zweiervergleich der Gruppen der HIV-negativen Patienten und der HIV-positiven
long term survivors anhand des Mann-Whitney-U-Tests, n=30, p=0.114, fielen
ebenfalls keine statistisch signifikanten Unterschiede beziiglich der HCV-Genotyp-
Verteilung auf.

Zusammenfassung

Im ersten Untersuchungszeitraum (T1) lag die Gruppe der HIV-negativen Patienten
im Hinblick auf die Bereiche stabiles Selbstbild, Zukunftsorientierung, innere
Ressourcen, psychische Stabilitit und adaptives Coping in statistisch signifikantem
bis hochsignifikantem Mafe liber der Gruppe der HIV-positiven, spéter verstorbenen
Héamophilen. Die Gruppe der HIV-positiven long term survivors zeigte sich in diesem
Zeitraum in den Bereichen Zukunftsorientierung, innere Ressourcen, psychische
Stabilitdt und adaptives Coping den HIV-positiven, spéter verstorbenen Hdmophilen
ebenfalls deutlich iiberlegen. Zwischen der Gruppe der HIV-negativen Patienten und
der Gruppe der HIV-positiven long term survivors lieen sich in T1 keine statistisch
signifikanten Unterschiede erheben.

Sowohl in T2 als auch in T3 fanden sich keine statistisch signifikanten Unterschiede
zwischen den einzelnen Gruppen.

Erst im vierten Untersuchungszeitraum (T4) lagen die HIV-negativen Patienten
beziiglich der Zukunftsorientierung statistisch signifikant tiber der Gruppe der HIV-
positiven long term survivors.

In T5 sodann glich sich dieser Bereich innerhalb beider Gruppen wieder an, jedoch
lieB sich nun eine hohere Auspriagung der Bereiche stabiles Selbstbild und soziale
Kompetenz innerhalb der Gruppe der HIV-positiven long term survivors gegeniiber

den HIV-negativen Patienten feststellen.

Hinsichtlich der medizinischen Parameter ergaben sich in T1 in Bezug sowohl auf die

leberspezifischen Parameter (GOT, GPT) zwischen den 3 Gruppen, als auch
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beziiglich der HIV-spezifischen medizinischen Parameter (CD4-Zellzahl) zwischen
den 2 Gruppen der HIV-positiven long term surviviors und der HIV-positiven, spéter
verstorbenen Patienten keine statistisch signifikanten Unterschiede, d.h. alle Patienten
waren zu Beginn der Studie im ersten Zeitraum in einem korperlich vergleichbaren
und dhnlichen Zustand.

Erst im Untersuchungszeitraum T2 ergab sich eine statistisch signifikant hohere CD4-
Zellzahl innerhalb der Gruppe der HIV-positiven long term survivors im Vergleich zu

der Gruppe der HIV-positiven, spiter verstorbenen Patienten.



65

5.2 Fragestellung 2

Gibt es Unterschiede zwischen den 15 HIV-infizierten LS, den 15 bereits
verstorbenen HIV-infizierten Hamophilen und den 15 HIV-negativen Patienten
hinsichtlich ,,personlicher” Faktoren wie etwa Beziehung zu den Eltern,

Partnerschaft, eigene Kinder und Berufsleben zu Beginn der Studie (1985/86)?

Die im Folgenden aufgefithrten Ergebnisse entstammen zum einen dem
umfangreichen Datenmaterial der Erst- und Zweitinterviews, welche mit allen drei
Patientengruppen durchgefiihrt wurden, der retrospektiven Einschitzung aller
Patienten aus heutiger Sicht und neuen Erkenntnissen aus den aktuell durchgefiihrten
Interviews mit den Gruppen der HIV-negativen Hdmophilen und den HIV-positiven

long term survivors.

Beziehung zum Vater

Um herauszufinden, inwieweit sich die drei untersuchten Patientengruppen in
Hinblick auf die Beziehung zum Vater unterscheiden, fithrten wir zunéichst den
Fisher-Freeman-Halton-Test durch, welcher diesbeziiglich mit p=0.001 hochst

signifikante Unterschiede zwischen den einzelnen Gruppen feststellen konnte.

Tab. 14 Fisher-Freeman-Halton-Test

HIV+L-S HIV- HIV+ dec. Total
Relationship to father |negative |2 5 12 19
positive 13 10 3 26
Total 15 15 15 45

AnschlieBend lieBen sich mittels Durchfiihrung von Einzelgruppenvergleichen mit

dem exakten Test nach Fisher folgende Ergebnisse erzielen:
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Tab. 15 Exakter Test nach Fisher

HIV+ L-S HIV- HIV+ dec.
HIV+ L-S - 0.390 0.001**
HIV- 0.390 - 0.025%*
HIV+ dec. 0.001** 0.025%* -

Im Vergleich der Gruppe der HIV-positiven long term survivors mit der Gruppe der
HIV-positiven, spéter verstorbenen Patienten ergaben sich in Bezug auf die

Beziehung zum Vater statistisch hochst signifikante Unterschiede (p=0.001).

Im Vergleich der Gruppe der HIV-positiven, spéter verstorbenen Hamophilen mit den
HIV-negativen Patienten ergaben sich in Bezug auf die Beziehung zum Vater

statistisch signifikante Unterschiede (p=0.025).

Im Vergleich der Gruppe der HIV-positiven long term survivors mit der Gruppe der
HIV-negativen Patienten ergaben sich in Bezug auf die Beziehung zum Vater

statistisch keine signifikanten Unterschiede (p=0.390).

Berufliche Beschiiftigung

Um herauszufinden, inwieweit sich die drei untersuchten Patientengruppen in
Hinblick auf die berufliche Beschiftigung unterscheiden, fithrten wir zunichst den
Fisher-Freeman-Halton-Test durch, welcher diesbeziiglich mit p=0.0001 hochst

signifikante Unterschiede zwischen den einzelnen Gruppen feststellen konnte.

Tab. 16 Fisher-Freeman-Halton-Test

HIV+L-S |HIV- HIV+dec. | Total
Employment |negative |1 (6.7%) 1 (6.7%) 10 (66.7%) |12 (26.7%)
positive 14 (93.3%) 14 (93.3%) |5(33.3%) |33 (73.3%)
Total 15 15 15 45
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AnschlieBend lieBen sich mittels Durchfiihrung von Einzelgruppenvergleichen mit

dem exakten Test nach Fisher folgende Ergebnisse erzielen:

Tab. 17 Exakter Test nach Fisher

HIV+L-S HIV- HIV+ dec.
HIV+L-S - 0.999 0.002%**
HIV- 0.999 - 0.002%*
HIV+ dec. 0.002%* 0.002%* -

Im Vergleich der Gruppe der HIV-positiven long term survivors mit der Gruppe der
HIV-positiven, spiter verstorbenen Patienten ergaben sich in Bezug auf die berufliche

Beschiftigung statistisch hochst signifikante Unterschiede (p=0.002).

Im Vergleich der Gruppe der HIV-positiven, spdter verstorbenen mit den HIV-
negativen Patienten ergaben sich in Bezug auf die berufliche Beschéftigung ebenfalls

statistisch hochst signifikante Unterschiede (p=0.002).

Im Vergleich der Gruppe der HIV-positiven long term survivors mit der Gruppe der
HIV-negativen Patienten ergaben sich in Bezug auf die berufliche Beschéftigung

statistisch keine signifikanten Unterschiede (p=0.999).

Partnerschaft

Um herauszufinden, inwieweit sich die drei untersuchten Patientengruppen in
Hinblick auf die Partnerschaft unterscheiden, fithrten wir zunédchst den Fisher-
Freeman-Halton-Test durch, welcher diesbeziiglich keine statistisch signifikanten

Unterschiede zwischen den einzelnen Gruppen feststellen konnte.



Tab. 18 Fisher-Freeman-Halton-Test

HIV+L.S. |HIV- HIV+ dec. | Total
Partnership |negative |3 (20.0%) |2 (13.3%) |7 (46.7%) |15 (26.7%)
positive 12 (80.0%) |13 (86.7%) |8 (53.3%) 33 (73.3%)
Total 15 15 15 45
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Ebenso lieBen sich keine statistisch signifikanten Unterschiede beziiglich der
Partnerschaft zwischen den einzelnen Gruppen nach Durchfithrung des exakten Tests

nach Fisher im Einzelgruppenvergleich feststellen.

Tab. 19 Exakter Test nach Fisher (n=45, p=0.166)

HIV+L-S HIV- HIV+ dec.
HIV+L-S - 0.999 109
HIV- 0.999 - 245
HIV+ dec. 109 245 -

Beziehung zur Mutter

Um herauszufinden, inwieweit sich die drei untersuchten Patientengruppen in
Hinblick auf die Beziehung zur Mutter unterscheiden, fithrten wir zundchst den

Fisher-Freeman-Halton-Test  durch,

welcher

diesbeziiglich keine statistisch

signifikanten Unterschiede zwischen den einzelnen Gruppen feststellen konnte.

Tab. 20 Fisher-Freeman-Halton-Test

HIV+L.S. HIV- HIV+dec. |Total
Relationship to mother |negative |1 (2.2%) 1 (2.2%) 1 (2.2%) 3 (6.7%)
positive 14 (31.1%) |14 (31.1%) |14 (31.1%) 42 (93.3%)
Total 15 15 15 45
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Ebenso lieBen sich keine statistisch signifikanten Unterschiede beziiglich der
Beziehung zur Mutter zwischen den einzelnen Gruppen nach Durchfiihrung des

exakten Tests nach Fisher im Einzelgruppenvergleich feststellen.

Tab. 21 Exakter Test nach Fisher (n=45, p=0.433)

HIV+L-S HIV- HIV+ dec.
HIV+L-S - 999 999
HIV- .999 - .999
HIV+ dec. .999 999 -
Kinder

Um herauszufinden, inwieweit sich die drei untersuchten Patientengruppen in
Hinblick auf das Vorhandensein von Kindern unterscheiden, fiihrten wir zuniachst den

Fisher-Freeman-Halton-Test durch, welcher diesbeziiglich keine statistisch

signifikanten Unterschiede zwischen den einzelnen Gruppen feststellen konnte.

Tab. 22 Fisher-Freeman-Halton-Test

HIV+L.S. |HIV- HIV+dec. | Total
Children |no 11 (24.4%) |8 (17.8%) |13 (28.9%) |32 (71.1%)
yes 4 (8.9%) 7 (15.6%) |2 (4.4%) 13 (28.9%)
Total 15 15 15 45

Ebenso lieBen sich keine statistisch signifikanten Unterschiede beziiglich des
Vorhandenseins von Kindern zwischen den einzelnen Gruppen nach Durchfiihrung

des exakten Tests nach Fisher im Einzelgruppenvergleich feststellen.
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Tab. 23 Exakter Test nach Fisher (n=45, p=0.162)

HIV+L-S HIV- HIV+ dec.
HIV+L-S - 450 651
HIV- 450 - .109
HIV+ dec. 651 .109 -

Zusammenfassung

Die vorliegenden Ergebnissen deuten darauf hin, dass innerhalb der Gruppe der HIV-
positiven, spéter verstorbenen Hidmophilen im Vergleich zu den iibrigen Patienten
weitaus hdufiger eine schlechte bzw. belastete Beziehung zum Vater bestand. Im
Einzelnen unterschied sich diese Gruppe diesbeziiglich auf signifikante Weise von der
Gruppe der HIV-positiven long term survivors und auf statistisch hochst signifikante
Weise von der Gruppe der HIV-negativen Hiimophilen. Ahnlich gelagerte Ergebnisse
ergaben sich gleichfalls in Bezug auf die Arbeitssituation; hier fanden sich die
Patienten der Gruppe der HIV-positiven, spéter verstorbenen Himophilen in deutlich
selteneren Féllen in einer beruflichen Beschiftigung als die iibrigen Patienten, und
zwar bereits im ersten Untersuchungszeitraum (T1), als sie sich in den kdrperlichen
Parametern nicht von den {ibrigen 2 Gruppen unterschieden. Hinsichtlich des
Vorhandenseins von Partnerschaften oder Kindern und in Bezug auf die Beziehung
zur Mutter lieBen sich zwischen den drei Gruppen keine statistisch signifikanten

Unterschiede feststellen.
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5.3 Fragestellung 3

Konnen wir einen unterschiedlichen Einfluss der HCV-Infektion auf die Gruppe
der HIV-infizierten LS, die Gruppe der bereits verstorbenen HIV-infizierten
Héamophilen und die Gruppe der HIV-negativen Patienten feststellen, nachdem
in allen drei Gruppen die HCV-Privalenz (Hepatitis NonA/NonB) gleich hoch
war? (In den beiden ,,noch lebenden® Gruppen wurden bislang 3 Patienten

erfolgreich gegen HCV behandelt.)

Zwar fanden sich in der statistischen Auswertung der die HCV-Infektion betreffenden
medizinischen Parameter, bestehend aus HCV-Genotyp-Verteilung, HCV-Viruslast,
GOT und GPT, keine statistisch signifikanten Unterschiede zwischen den einzelnen
Gruppen innerhalb der betreffenden Zeitrdume, wie bereits im Rahmen der
Beantwortung von Fragestellung 1) ausfiihrlich beschrieben wurde.

Jedoch legten die ausfiihrlichen Gespréichsprotokolle von 1995 bis 2000 mit den
Patienten sowie die retrospektiven Einschitzungen und das aktuelle dritte Interview,
dass das Bekanntwerden der HCV-Infektion und ihre Bedeutung unterschiedlichen
Einfluss auf unsere untersuchten Patienten gehabt haben konnte.

In Einzelfallanalysen konnten wir feststellen, dass viele der HIV-negativen
Hamophilen sich nicht mehr als ,lucky guys® fiihlten, die von HIV verschont
geblieben waren, sondern nun ebenso von einer unter Umstidnden todlich
verlaufenden Infektion bedroht wurden und nur wenige Therapieméglichkeiten mit
doch sehr starken Nebenwirkungen zur Verfiigung standen.

Viele unserer HIV-infizierten long term survivors waren sehr verunsichert, da sie
wussten, dass ein Teil der Anti-Retroviralen-HIV-Therapien und der Proteinase-
Inhibitoren lebertoxisch sind, sodass sie deswegen bei angegriffener Leber, wie es ja
im Falle einer HCV-Infektion mdglich sein kann, nur zuriickhaltend angewendet
werden konnen und teilweise sogar kontraindiziert sind.

Zusétzlich war es bei einigen HIV-positiven Patienten mit scheinbar intakten
Leberwerten zu folgendem Phinomen gekommen: Durch die bessere
Behandlungsmdglichkeit der HIV-Infektion und die offensichtlich wiedergewonnene
Kompetenz des Immunsystems kam es zu einer Aktivierung der bis dahin meist
stumm verlaufenen Hepatitis C. Bei diesen Patienten stiegen die Transaminasen, sie

wurden virulent und fiihlten sich machtlos einem ausweglosen Zustand ausgesetzt.
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Auch wenn auf dieser deskriptiven Ebene keine statistischen Gruppenunterschiede zu
erzielen waren, sind unterschiedliche Auswirkungen der HCV-Infektion auf

Hémophilie-Patienten durchaus vorstellbar.
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5.4 Fragestellung 4

Lassen sich Korrelationen zwischen spezifischen psychosozialen Faktoren und
medizinischen Parametern finden, welche einen korperlichen Zustand
reprasentieren (z.B. Hohe der CD4-Zellzahl, Hohe der Transaminasen) und die

Einfluss auf den Verlauf haben konnten?

Vorausschickend ist an dieser Stelle zu bemerken, dass sich bei den errechneten
Korrelationen aufgrund der doch kleinen Stichproben in den Patientengruppen sowie
der Korrelation sdmtlicher Daten miteinander haufig scheinbar widersinnige
Ergebnisse darstellten, weshalb wir im Folgenden die schliissigen Zusammenhénge
rein deskriptiv herausgreifen und beschreiben, um eventuelle Zusammenhinge
aufzuzeigen; auch fithren wir Korrelationen, welche sich in einem Zeitabstand von
»mehr als 2 ergeben (beispielsweise eine positive Korrelation eines Wertes in T1 mit
einem Wert in T4 oder T5) aufgrund der eher geringen Aussagekraft nicht gesondert
auf.

Zusitzlich gilt fiir die Korrelations-Berechnungen: Die PCR konnte bei HIV-VL und
HCV-VL nicht bei allen unseren untersuchten Patienten durchgefiihrt werden.
Deshalb ergeben sich z.T. unterschiedliche GruppengroBen (z.B. n=7 oder n=10),

welche jedoch bei den einzelnen statistischen Berechnungen beriicksichtigt wurden.

HIV positive, spiter verstorbene Patienten (HIV+dec.)

Wir fiihrten Korrelationen nach Spearman zwischen den 6 psychosozialen Faktoren
und verschiedenen medizinischen Parametern (CD4-Zellzahl, GOT und GPT) in den
Zeitraumen T1 und T2 fiir die Gruppe der HIV-positiven, spdter verstorbenen
Patienten durch. Die Datenlage reichte ab T3 in dieser Gruppe aufgrund der in diesem
Zeitraum bereits zahlreichen Todesfille fiir eine statistisch aussagekréftige
Bearbeitung nicht mehr aus; auch entzogen sich sowohl HIV- als auch HCV-Viruslast
der statistischen Auswertung innerhalb dieser Patientengruppe, da der hierfiir

notwendige Nachweis mittels PCR erst ab T3 zuverldssig zur Verfligung stand.



5.4.1.1 CD4-Zellzahl

Tab. 24 Korrelation nach Spearman, T1-2 n=15
(SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung, IR=innere Ressourcen, PS=psychische
Stabilitdt, SS=soziale Stabilitit, AC=adaptives Coping)
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SSE1 |[SSE2 |[FO1 |FO2 IR1 |IR2|PS1 PS2 |SS1 |SS2|AC1 AC2
HIV+dec
CDh41 |.202 |.384 105 1463 |.238 1 .421].113 {.201 |-.297 |.050 |.110 |.391
CD42 |.064 |-.015 |.237 |.234 |.205].260 .174 |-.233 |.220 |.153 -.192 |-.101

Sowohl in T1 als auch in T2 fanden sich innerhalb der Gruppe der HIV-positiven,

spater verstorbenen Patienten keine statistisch signifikanten Korrelationen zwischen

CD4-Zellzahl und den 6 psychosozialen Parametern.

54.1.2

GoOT

Tab. 25 Korrelation nach Spearman, T1-2 n=15
(SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung, IR=innere Ressourcen, PS=psychische
Stabilitdt, SS=soziale Stabilitit, AC=adaptives Coping)

SSE1|SSE2/FO1 [FO2 |IR1 |IR2 |PS1 [PS2 SS1 |SS2 AC1 |AC2
HIV+dec
GOT1 |-.123 |.074 |.085 |.131 |.062 |.241 |-.122 |.186 |.027 |.278 |.005 292
GOT2 |-.543* |-.437 -266 -.144 |-384 |.-192 |-303 |-.268 |-.144 |-.089 |-.578* |-.224

Innerhalb der Gruppe der HIV-positiven, spiter verstorbenen Patienten fanden sich in

T1 keine statistisch signifikanten Korrelationen zwischen GOT und den 6

psychosozialen Faktoren, jedoch ergaben sich fiir T2 jeweils negative, statistisch

signifikante Korrelationen zwischen dem stabilen Selbstbild sowie dem adaptiven

Coping im Untersuchungszeitraum T1 und der GOT im nachfolgenden Zeitraum T2.
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54.1.3 GPT

Tab. 26 Korrelation nach Spearman, T1-2 n=15
(SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung, IR=innere Ressourcen, PS=psychische
Stabilitdt, SS=soziale Stabilitit, AC=adaptives Coping)

SSE1/SSE2/FO1 [FO2 |IR1 |IR2 |PS1 |PS2 |SS1 [SS2 AC1 AC2

HIV+dec
GPT 1 .007 1.039 |.047 |.265 |.114 |.386 |.035 |.279 1.047 |.311 |.117 |.442
GPT 2 -346 |-336 |-.246 |-.179 |-.166 |-.114 |-.145 -322 |-.148 |-.145 |-.462 |-.258

Sowohl im Zeitraum T1 als auch in T2 fanden sich innerhalb der Gruppe der HIV-

positiven, spéter verstorbenen Patienten keine statistisch signifikanten Korrelationen

zwischen GPT und den 6 psychosozialen Parametern.

HIV-positive long term survivors (HIV+L-S)

Im Nachfolgenden sind die Korrelationen der einzelnen medizinischen Parameter

(CD4-Zellzahl, GOT, GPT, HIV-VL, HCV-VL) mit den 6 psychosozialen Faktoren

innerhalb der Gruppe der HIV-positiven Hamophilen in den jeweils auswertbaren

Zeitrdumen aufgefiihrt.

5.4.1.4 CD4-Zellzahl

Tab. 27 Korrelation nach Spearman, T1-5 n=15

(SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung, IR=innere Ressourcen, PS=psychische

Stabilitdt, SS=soziale Stabilitit, AC=adaptives Coping)

SSE1 /SSE2|SSE3|SSE4|SSE5/FO1 FO2 FO3 FO4 FOS5 [IR1 |IR2

HIV+ L-S
CD4 1 .619* 1 359 |.037 |.398 |.328 |.248 |.175 |-.026 \.379 |.029 |.377 |.637*
CD4 2 243 1494 |1.304 |.485 |.425 |.006 |.270 |.120 312 |.231 |.195 |.267
CD43 -.260 [-.089 |.074 |-.142 |-217 |-.031 |-.146 |.240 |-.234 |.037 |-.056 -.220
CD4 4 -.105 1.205 |.242 |.328 |.300 |-.165 |-.138 |.180 |-.006 |.130 |.139 | -.060
CD4 5 -.326 |-.151 |-.085 |.166 |.103 |.234 |.070 |.230 |.159 |.466 |.210 |-.412
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IR3 |IR4 [IR5 PS1 PS2 PS3 PS4 PS5 SSI1 |SS2 | SS3 |SS4
CD41 -226 |.158 .131 299 .092 239 |.028 |.167 .150 |.121 |.194 |-.081
CD42 267 | .516% 475 .120 246 312 265 340 -.121 -.053 .133 |.041
CD43 | .564* 220 .083 |-.508* -318 -379 .116 |-.146 -.138 -.080 -.087 |.033
CD44 627 319 .133.000 .106 -.026 .281 |.099 -.193 -.143 .031 |.101
CD45 | .573* 409 251 419 -316 -457 .159 |-102 -260 -.193 -251 |.256

SS5 |AC1 AC2 |[AC3 AC4 ACS5

CD41 |.081 |.586* 261 |.181 |.182 |.043

CD42 |.185 231 .192 |.157 |.250 |.336

CD43 |-.198 |-260 -218 |.256 |.061 |-.160

CD44 |-.056 -353 -207 |.328 |.426 |.434

CD45 |-.136 |-225 -.179 |-.058 |.198 |.036

Innerhalb der Gruppe der HIV-positiven long term survivors ergaben sich in der

statistischen Auswertung signifikante, positive Korrelationen zwischen dem stabilen

Selbstbild sowie dem adaptiven Coping und der CD4-Zellzahl in T1; des Weiteren

korrelierten die Inneren Ressourcen in T3 statistisch signifikant positiv mit der CD4-

Zellzahl in T3, T4 und T5.
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54.1.5 HIV-VL

Tab. 28 Korrelation nach Spearman, T3 n=7, T4 n=15, T5 n=15
(SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung, IR=innere Ressourcen, PS=psychische
Stabilitdt, SS=soziale Stabilitit, AC=adaptives Coping)

SSE1|SSE2|SSE3|SSE4/SSE5/FO1 [FO2 FO3 [FO4 FOS5 IR1 |IR2
HIV+ L-S
HIV-VLin T3 |-.791* |-463 |-.535* | .289 |.259 |.694* |-204 |.134 |.000 |.438 |.134 |-.498
HIV-VLin T4 |-209 |-439 |-.612* -.446 -412 1.220 |-460 |-.337 |-368 |-.178 |.244 |-.160
HIV-VLinT5 |.256 |.087 |-390 -.098 -.046 /.000 |-.282 |-.430 |[-.280 |-.330 |.319 |-.354
IR3 |IR4 IR5 |[PS1 |PS2 PS3 PS4 |PS5 SS1 |[SS2 |SS3 |SS4
HIV-VLin T3 |.289 |-.134 .139 |-.612* |.000 |-.802* |.225 |-219 |-.120 -.144 |-.926* .120
HIV-VLinT4 |.100 |-.431 -.611*|-472 |-459 |-418 |-286 -450 |.243 .208 |-.134 |-.149
HIV-VLinT5 |-.090 -.407 -.538 |-.169 |-.007 |-.046 |-.194 -260 |.351 |.291 |-.136 |-.346

SS5 |AC1 |AC2 |AC3 |AC4 ACS

HIV-VLin T3 -.401 |-.134 .204 |-231 |.289 |-.236

HIV-VLin T4 -.332 [.096 |-.108 |.235 |-.106 |-.406

HIV-VLinT5 -.346 |.386 |.205 |.475 |.076 |-.240

Bei der Durchfiihrung der Korrelationen zwischen den sechs psychosozialen Faktoren
und der HIV-Viruslast innerhalb der Gruppe der HIV-positiven long term survivors
ergaben sich folgende Auffilligkeiten: Es zeigten sich negative, statistisch
signifikante Korrelationen zwischen dem stabilen Selbstbild in T1 und T3 und der
HIV-Viruslast in sowohl T3 als auch T4; des Weiteren korrelierten die psychische
und die soziale Stabilitét in T3 auf statistisch signifikante Weise negativ mit der HIV-

Viruslast in T3.




54.1.6 HCV-VL

Tab. 29 Korrelation nach Spearman, T3 n=14, T4 n=15, T5 n=14
(SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung, IR=innere Ressourcen, PS=psychische

Stabilitdt, SS=soziale Stabilitit, AC=adaptives Coping)
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SSE1|SSE2|SSE3|SSE4/SSE5/FO1 [FO2 FO3 [FO4 FOS5 IR1 |IR2
HIV+ L-S
HCV-VLinT3 |-310 |-.393 |-487 |-.118 |-.080 |.278 |.022 |-.354 |.395 [.436 |.264 |-.276
HCV-VLinT4 |-.029 |.039 |-.127 |-.379 |-446 .043 |.127 |-.399 [-.097 [-.002 [-.139 .006
HCV-VLinTS |.360 |.414 |-.152 |[.119 |.113 |-.058 |.148 |-.480 [-.047 [.060 |.093 | .449
IR3 |[IR4 |IR5 |PS1 [PS2 |PS3 |[PS4 PS5 |[SS1 |SS2 | SS3 |SS4
HCV-VLinT3 |-262 .029 |.058 |.083 |-269 -.027 |-.168 -.079 |.014 |.065 |-.055 |.383
HCV-VLinT4 |-.101 |-.067 |-.019 |-.299 |-.157 |.181 |-.158 |-.070 |.260 |.313 |[-.004 |-.222
HCV-VLinTS |-.165 |-.188 |-.012 |-.031 |.264 |.585* [.002 |.165 |.358 [.336 |-.124 |-.374
SS5 AC1 AC2 |[AC3 [AC4 |ACS
HCV-VLinT3 |.493 |.139 |.119 |-752*|-138 |-.125
HCV-VLinT4 |.062 |.308 |.295 |-.198 |-.510*% |-.524*
HCV-VLinTS |-.067 |.576* |.620* |.053 |-.131 |-.241

Bei der Berechnung der Korrelationen zwischen den sechs psychosozialen Faktoren

und der HCV-Viruslast innerhalb der Gruppe der HIV-positiven long term survivors

lieBen sich negative, statistisch signifikante Korrelationen zwischen dem adaptiven

Coping und der HCV-Viruslast in jeweils T3 und in T4 erheben.




54.1.7 GOT

Tab. 30 Korrelation nach Spearman, T1-5 n=15
(SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung, IR=innere Ressourcen, PS=psychische
Stabilitdt, SS=soziale Stabilitit, AC=adaptives Coping)
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SSE 1/SSE2 SSE3|SSE4 SSE5 FO1 |[FO2 [FO3 FO4 |FO5 |IR1 |IR2
HIV+ L-S
GOT1 |-225 |-333 -238 |-.653* -593* |.195 |-.019 -259 |-531* |-248 |-448 |-.127
GOT2 |.081 |.175 406 |-368 -263 |-.166 |.182 |.036 |-561* |-415 |-511* |.190
GOT3 |-238 |-.087 -.014 |-542% -574* 416 |.026 |-283 |-387 |-.522*% |-535% -036
GOT4 |-012 |.182 .081 |-304 -304 277 |.005 |-436 |-303 |-487 |-320 |.280
GOT5 |.025 |.131 -.088 |-220 -.140 |-.010 |-.195 -488 |-383 |-.561* |-334 |.267
IR3 IR4 IR5 |PS1 PS2 PS3 PS4 |[PS5 |SS1 |SS2 |SS3 |SS4
GOT1 -151 -396 -239 |-317 -.148 099 -057 .076 |.475 429 |.156 -.241
GOT2 .077 -.124 -084 075 263 481 |.253 465 456 410 496 -.266
GOT3 -.186 -286 -204 -015 209 .028 1.029 .039 |.550* .546* .131 -.383
GOT4 -.127 -297 -255 344 457 393 |.174 236 |.691* .683* 256 -419
GOTS5 -422 -461 -.193 | 239 | .535% .644* -103 |.256 375 |.338 |.295 |-.427
SS5 |AC1 AC2 |AC3 AC4 ACS5
GOT1 |-062 296 219 |.015 |-497 |-.429
GOT2 |-.014 |245 |.184 |.407 |-216 |.179
GOT3 |-.017 |.184 |.120 |.106 |-.564* -388
GOT4 |.094 308 |.277 205 |-325 |-.068
GOT5 |.221 367 333 |.247 |-303 |-.026
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Innerhalb der Gruppe der HIV-positiven long term survivors ergaben sich bei der
Erhebung der Korrelationen zwischen den sechs psychosozialen Faktoren und der
GOT negative, statistisch signifikante Korrelationen zwischen den inneren
Ressourcen in T1 und GOT in T2 und T3 sowie zwischen der Zukunftsorientierung
und GOT in T5.

Sowohl GOT als auch GPT wurden als Parameter fiir die allgemeine
Zustandsbeschreibung der Leber bzw. des Leberschadens in seiner Gesamtheit
herangezogen und wurden in der Folge aufgrund der nicht anders moglichen
Handhabung statistisch getrennt voneinander mit den einzelnen psychosozialen
Faktoren untersucht. Die hierbei beobachtbaren Korrelationen und im Besonderen die
aufgetretenen Unterschiede zwischen GOT und GPT in Bezug zu einzelnen
psychosozialen Faktoren sind theoretisch nicht hinreichend erkldrbar und miissen

vielmehr als Zufallsbefunde betrachtet werden.

54.1.8 GPT

Tab. 31 Korrelation nach Spearman, T1-5 n=15
(SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung, IR=innere Ressourcen, PS=psychische
Stabilitdt, SS=soziale Stabilitit, AC=adaptives Coping)

SSE 1 SSE2|SSE3|SSE4|SSE5 FO1 |FO2 FO3 FO4 FOS5 |[IR1|IR2

HIV+ L-S

GPT 1 -.095 -.180 |.065 |-.328 -.378 |.299 443 1261 -.268 |.114 |-302 |-.223
GPT 2 293 1.241 |.637* |-.157 |-.235 |.071 S572% 1392 1-.198 |-.027 |-386 .064

GPT 3 -.120 |-.180 |.134 |-385 |-.544* |-611* |.255 |.064 |-.099 -.124 -.504* |-.170
GPT 4 A57 1262 1.231 |-.186 |-.271 .420 261 |-307 -.071 |-.342 |-383 |.231

GPT 5 297 |.355 1.046 |.077 |.109 | .252 073 |-414 -.106 -.351 |-.257 423
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GPT 1 128 |-.074 1.055 |-.391 |-.258 |-.158 |.070 |.081 .229 |.175 |-.110 |-.159
GPT 2 116 |-.083 |-.014 |-.015 |-.022 |.166 |.210 |.242 |.185 |.133 [.093 |-.421
GPT 3 -.151 -.260 |-.105 -.030 [-.095 |-.198 |.070 |-.048 |.326 |.305 |-.083 |-.383
GPT 4 -205 |-220 |-.231 |.359 |.377 |.194 |.181 |.129 |.640* |.617* |.095 |-.488
GPT 5 -480 |-383 |-.119 [.299 |.609* |.495 |.105 |.271 |.427 |381 |.002 | -.568*

SS5 |AC1 |AC2 |AC3 |AC4 ACS

GPT 1 -.370 [.145 |.078 |-.114 |-.469 |-.400

GPT 2 -373 1.047 |-.004 |.132 -.402 |.036

GPT 3 -.200 |-.035 [-.060 |-.184 |-.619*|-424

GPT 4 -117 1.202 [.192 |.087 [-.406 |-.128

GPT 5 026 |.524* |.502 |.260 |-.155 |.051

Die Berechnung der Korrelationen zwischen den sechs psychosozialen Faktoren und
der GPT innerhalb der Gruppe der HIV-positiven long term survivors ergab statistisch
signifikante, negative Korrelationen zwischen den inneren Ressourcen in T1 und GPT

in T3, sowie zwischen der sozialen Sicherheit in T4 und GPT in T5.

Sowohl GOT als auch GPT wurden als Parameter fiir die allgemeine
Zustandsbeschreibung der Leber bzw. des Leberschadens in seiner Gesamtheit
herangezogen und wurden in der Folge aufgrund der nicht anders moglichen
Handhabung statistisch getrennt voneinander mit den einzelnen psychosozialen
Faktoren untersucht. Die hierbei beobachtbaren Korrelationen und im Besonderen die
aufgetretenen Unterschiede zwischen GOT und GPT in Bezug zu einzelnen
psychosozialen Faktoren sind theoretisch nicht hinreichend erkldrbar und miissen

vielmehr als Zufallsbefunde betrachtet werden.

IR3 |IR4 IR5 PS1 |[PS2 |[PS3 |PS4 |PS5 |SS1 |SS2 | SS3 SS4
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HIV-negative Patienten (HIV-)

Innerhalb der Gruppe der HIV-negativen Patienten fiihrten wir Korrelationen nach
Spearman zwischen den 6 psychosozialen Faktoren und den medizinischen

Parametern (HCV-VL, GOT, GPT) in den jeweils verfiigbaren Zeitrdumen durch.

54.1.9 HCV-VL

Tab. 32 Korrelation nach Spearman, T3 n=10, T4 n=13, T5 n=15
(SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung, IR=innere Ressourcen, PS=psychische
Stabilitdt, SS=soziale Stabilitit, AC=adaptives Coping)

SSE1/SSE2 |SSE3|SSE4|SSE5/FO1 [FO2 FO3 FO4 FOS5 IR1 |IR2
HIV-negativ
HCV-VLinT3 |.763* |.393 |.229 |.553* 487 |.522* 482 |.556* |.718* |.190 |.822* | .552*
HCV-VLinT4 |.203 |.023 |.078 |-.118 .242 |-.072 |-.248 |-.015 |.036 |.014 |.012 |-.224
HCV-VL5 217 118 1392 |.015 |.334 |-.056 |-.140 |.223 |.089 |.018 |-.088 |-.078

IR3 [IR4 |IR5 PS1 |[PS2 |PS3 |PS4 |[PS5 |SS1 |SS2 | SS3 SS4
HCV-VLin T3 |.506* .506* |.608* |.534* |.388 |.397 |.464 .437 |.249 |.238 |.250 |.385
HCV-VLinT4 |.082 |.086 |.173 |-.282 |-325 .057 |.011 |.137 |-284 |[-.285 |-.188 |-.154
HCV-VLinTS |.210 |.207 |.094 |-214 |-.177 [.380 |.120 |.250 |-.061 |-.066 |.181 |.091

SS5 AC1 AC2 AC3 AC4 |ACS

HCV-VLinT3 |.043 |.730* |.308 |.506* |.408 |.529*

HCV-VLinT4 |-.017{.093 |-.182 .003 |-.065 .172

HCV-VLinTS |.202 |.169 |.021 |.237 |.146 |.179

Bei der Berechnung von Korrelationen zwischen den sechs psychosozialen Faktoren
und der HCV-Viruslast innerhalb der Gruppe der HIV-negativen Patienten fanden

sich keine aussagekréftigen, statistisch signifikanten Werte.




54.1.10 cOoT

Tab. 33 Korrelation nach Spearman, T1-5 n=15
(SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung, IR=innere Ressourcen, PS=psychische
Stabilitdt, SS=soziale Stabilitit, AC=adaptives Coping)
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SSE1|SSE2|SSE3 SSE4|SSE5|FO1 |[FO2 |[FO3 [FO4 FOS5 |IR1 [IR2
HIV-negativ
GOT1 |-.163 |-.013 |-.044 |-.155 |-.319 |-.129 |-.014 |.199 |.060 |-.413 |-293 |-.068
GOT2 .065 |.210 |.088 |.202 |-.349 |.214 |.292 |.455 |.122 |-.504* -.064 |.062
GOT3 |-.048 |.039 |-.059 |.129 |-303 -.137 |-.171 |.085 |.073 |-.506* |-.341 [-.206
GOT4 .524* |.567* |.583* | 453 [.105 |.386 |.310 |.494 |.362 -.168 .078 |.046
GOTS5 .405 |.415 |.642* | 353 [.269 |.111 |.092 340 |.293 -.023 -.078 |.000
IR3 |IR4 |IR5 |PS1 PS2 |PS3 PS4 PS5 |SS1 |SS2 |SS3 |SS4
GOT1 |-.082 |-.121 |-.449 |-323 |-.089 |-.021 |-.239 |-431 |-229 |-.108 |.119 |.017
GOT2 |.137 |.158 |-279 |-288 [-.074 |.058 |-258 [-452 |-.141 |-.041 .195 |.073
GOT3 |-.129 |-.109 |-482 |-.578* |-340 |-.188 |-.524* |-.638* |-446 |-367 |-.195 |-.328
GOT4 |.139 |.342 |.007 |-224 |.062 |.239 |-319 |-255 |.139 |.173 |.233 |.038
GOTS .237 395 [.063 |-174 [.112 |.434 |-114 [-.024 |.179 |.214 .360 |.085
SS5 AC1 |AC2 AC3 |AC4 |ACS
GOT1 |-265 |-378 |-.105 |-.116 |-.201 |-398
GoT2 |-271 |-138 |.229 |.113 [.023 |-311
GOT3 |-.533* |-374 |-304 |-327 |-.508* |-538*
GOT4 |-.050 .130 |.123 |.059 |-213 |-.169
GOTS5 |.040 160 |.085 |.166 |-.108 |-.079
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Es ergab sich eine negative, statistisch signifikante Korrelation zwischen der

psychischen Stabilitdt in T1 und GOT in T3 innerhalb der Gruppe der HIV-negativen

Patienten.

54.1.11 GPT

Tab. 34 Korrelation nach Spearman, T1-5 n=15
(SSE=stabiles Selbstbild, FO=Zukunftsorientierung, IR=innere Ressourcen, PS=psychische
Stabilitéit, SS=soziale Stabilitit, AC=adaptives Coping)

SSE1|SSE2|SSE3 SSE4|SSE5/FO1 |[FO2 |[FO3 [FO4 FOS5 |IR1 [IR2
HIV-negativ
GPT 1 -.109 |.048 |-.033 |.096 |-475 |.124 |.266 |367 |.010 |-.488 |-.161 |-.012
GPT 2 089 [.248 |.041 |.172 |-374 |.377 |.424 |.480 |.125 |-523* |.063 |.139
GPT 3 234 1.264 |.105 |.206 |-422 |.282 |.240 |.507* |.207 |-.689* |-.029 |-.004
GPT 4 490 |.491 |.508* |.284 |-.026 |.421 |.323 |.479 |.211 |-246 |.115 |-.058
GPT 5 167 1.205 |.461 [.124 |-.019 |.126 |.122 |.240 |.019 |-.166 |-.078 |-.137
IR3 |[IR4 |IR5 |PS1 |[PS2 |PS3 PS4 PS5 |SS1 |[SS2 | SS3 |SS4
GPT 1 -.108 |-.077 |-.433 |-.185 |-.045 |-.048 |-.258 |-.471 |-.076 -.022 .192 |.048
GPT 2 149 1172 |-216 |-.104 |.024 |.079 |-.126 |-.448 -.042 |-.008 |.223 |.141
GPT 3 025 1.141 |-374 |-310 |-.136 |.086 |-.437 |-.639* |-.194 -.160 |.076 |-.113
GPT 4 .089 1.320 |-.028 |-.206 |-.037 .160 |-396 |-310 |.114 |.068 |.163 |-.035
GPT 5 025 1.262 |-.136 |-.105 |.053 |.203 |-242 |-205 |.205 |.177 |.323 |-.061
SS5 |AC1 [AC2 AC3 |AC4 (ACS
GPT 1 -201 |-235 |.123 |-.045 |-.033 |-.388
GPT 2 -267 |-.023 .360 |.138 168 -.294
GPT 3 -.551*{-.034 .057 |.011 -.193 |-513*
GPT 4 -.067 |.204 .170 |.017 |-.166 |-.191
GPT 5 068 |.178 |.132 |-.096 |-.156 |-.247
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Bei der Berechnung von Korrelationen zwischen den sechs psychosozialen Faktoren
und GPT innerhalb der Gruppe der HIV-negativen Patienten lieBen sich keine

aussagekriftigen, statistisch signifikanten Ergebnisse feststellen.

5.4.4. Zusammenfassung

Wie schon in der Einleitung zu diesem Fragenkomplex beziiglich der
Zusammenhdnge zwischen einzelnen psychischen Faktoren und medizinischen
Parametern erwihnt, konnten nur wenige statistisch aussagekréftige Ergebnisse
festgestellt werden.

Dabei fanden sich nur fiir die Gruppe der HIV-positiven long term survivors
statistisch signifikante Zusammenhénge. So zeigten sich z.B. negative, statistisch
signifikante Korrelationen zwischen dem stabilen Selbstbild in T1 und T3 und der
HIV-Viruslast in sowohl T3 als auch T4. Zusétzlich korrelierte die psychische und die
soziale Stabilitdt in T3 auf statistisch signifikante Weise negativ mit der HIV-
Viruslast in T3. Weiterhin zeigte sich eine negative Korrelation zwischen dem
Adaptiven Coping und der HCV-Viruslast in T3 und T4.

Was dagegen sowohl die Gruppe der HIV-positiven, bereits verstorbenen Patienten,
als auch die Gruppe der HIV-negativen Hémophilen, betrifft, ergaben die
Korrelations-Berechnungen keine statistischen Zusammenhénge zwischen Psyche und

Korper.
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5.5 Fragestellung 5

Gibt es hinsichtlich der 6 psychosozialen Faktoren erkennbare Unterschiede
zwischen der Gruppe der 15 HIV-positiven L-S und der Gruppe der HIV-
negativen Patienten zu Beginn der Studie (1985/86) und im Verlauf bis heute;
hat zwischen diesen beiden Gruppen im zeitlichen Verlauf eine Anndherung

beziiglich einzelner psychosozialer Faktoren stattgefunden?

Im Rahmen der Beantwortung dieser Fragestellung mochten wir auf die bereits
detailliert aufgefiihrten Ergebnisse aus Fragestellung 1 verweisen, welche wir an
dieser Stelle nicht erneut ausfiihrlich darstellen, sondern vielmehr auf diese
Fragestellung bezogen nur fiir die beiden Gruppen HIV+LS und HIV- kurz

zusammenfassen.

Erster Untersuchungszeitraum (T1)

Im differenzierten Vergleich der einzelnen Gruppen untereinander ergaben sich in T1
keine statistisch signifikanten Unterschiede in Bezug auf die 6 psychosozialen
Faktoren zwischen den HIV-negativen Patienten und den HIV-positiven long term

SUrvivors.

Zweiter und dritter Untersuchungszeitraum (T2 und T3)

Weder in T2 noch in T3 lieen sich statistisch signifikante Unterschiede zwischen den

beiden Gruppen beziiglich der 6 psychosozialen Faktoren feststellen.

Vierter Untersuchungszeitraum (T4)

In T4 fanden sich statistisch signifikante Unterschiede zwischen der Gruppe der HIV-
negativen Patienten und der Gruppe der HIV-positiven long term survivors
hinsichtlich der Zukunftsorientierung, welche bei den HIV-negativen Patienten
deutlich stdrker ausgepridgt war; ansonsten ergaben sich zwischen diesen beiden
Gruppen keine statistisch signifikanten Unterschiede in Bezug auf das stabile
Selbstbild, die inneren Ressourcen, die psychische Stabilitit, die soziale Stabilitdt und

das adaptive Coping.
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Fiinfter Untersuchungszeitraum (T5)

In TS5 lieB sich ein statistisch signifikanter Unterschied zwischen der Gruppe der HIV-
negativen Patienten und der Gruppe der HIV-positiven long term survivors in Bezug
auf das stabile Selbstbild und der sozialen Kompetenz nachweisen; hinsichtlich der
weiteren, psychosozialen Faktoren fanden sich fiir diesen Zeitraum keine weiteren

statistisch signifikanten Unterschiede.

Zusammenfassung

Innerhalb der ersten drei Untersuchungszeitrdume (T1-T3) ergaben sich im Hinblick
auf die 6 psychosozialen Faktoren keine statistisch signifikanten Unterschiede
zwischen der Gruppe der HIV-negativen Patienten und der Gruppe der HIV-positiven
long term survivors; erst in T4 hoben sich die HIV-negativen Himophilen durch eine
statistisch signifikant hohere Zukunftsorientierung von der Vergleichsgruppe ab. Im
letzten Untersuchungszeitraum (T5) sodann glichen sich beide Gruppen beziiglich der
Zukunftsorientierung wieder einander an, jedoch fiel nun eine statistisch signifikant
hohere Auspragung beziiglich des stabilen Selbstbildes und der sozialen Sicherheit
innerhalb der Gruppe der HIV-positiven long term survivors gegeniiber den HIV-

negativen Hamophilen auf.
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5.6 Zusammenfassung simtlicher Ergebnisse

1)

2)

Nur im ersten Untersuchungszeitraum (T1) unterschied sich die Gruppe der
HIV-positiven, spiter verstorbenen Hamophilen sowohl von der Gruppe der
HIV-negativen Patienten als auch von der Gruppe der HIV-positiven long
term survivors in Hinblick auf die psychosozialen Faktoren Stabiles
Selbstbild, Zukunftsorientierung, Innere Ressourcen, Psychische Stabilitit und
Adaptives Coping in statistisch signifikantem bis hochsignifikantem Male
durch eine wesentlich geringere Ausprigung. Zwischen der Gruppe der HIV-
negativen Patienten und der Gruppe der HIV-positiven long term survivors
lieBen sich in demselben Zeitraum (T1) keine statistisch signifikanten
Unterschiede beziiglich der psychosozialen Faktoren feststellen.

Sowohl in T2 als auch in T3 fanden sich keine statistisch signifikanten
Unterschiede zwischen den einzelnen Gruppen. Allerdings lagen im vierten
Untersuchungszeitraum (T4) die HIV-negativen Patienten beziiglich der
Zukunftsorientierung statistisch signifikant tiber der Gruppe der HIV-positiven
long term survivors.

In T5 sodann glich sich dieser Bereich innerhalb beider Gruppen wieder an,
jedoch lie} sich nun eine hohere Auspriagung der Bereiche Stabiles Selbstbild
und Soziale Kompetenz innerhalb der Gruppe der HIV-positiven long term
survivors gegeniiber den HIV-negativen Patienten feststellen.

Dagegen fanden sich im ersten Untersuchungszeitraum (T1) keine
Unterschiede zwischen den 3 Gruppen hinsichtlich der medizinischen
Parameter (CD4-Zellzahl, HIV- und HCV-VL, GOT, GPT). Es ergab sich
lediglich eine statistisch signifikant hohere CD4-Zellzahl innerhalb der
Gruppe der HIV-positiven long term survivors im  zweiten
Untersuchungszeitraum (T2) im Vergleich zur Gruppe der HIV-positiven,

spéter verstorbenen Patienten.

Ein weiteres Ergebnis zeigt, dass bei einer Mehrzahl der HIV-positiven, spéter
verstorbenen Hdmophilen im Vergleich zu den {ibrigen untersuchten Patienten
die Vaterbeziehung haufiger als belastet eingeschitzt wurde. Dabei
unterschied sich diese Gruppe in ihrer Vaterbeziehung auf signifikante Weise
von der Gruppe der HIV-positiven long term survivors und statistisch hochst

signifikant von der Gruppe der HIV-negativen Hiamophilen. Ahnliches ergab



3)

4)

5)
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sich in Bezug auf die Arbeitssituation: so waren die Patienten der Gruppe der
HIV-positiven, spéter verstorbenen Hémophilen bereits zu Beginn der
Untersuchung entweder in keine berufliche Beschéftigung mehr integriert oder

bereits berentet.

Zwar fanden sich in der Auswertung der medizinischen Parameter beziiglich
der HCV-Infektion (HCV-Genotyp, HCV-VL, GOT, GPT), keine statistisch
signifikanten Unterschiede zwischen den einzelnen Gruppen ab T3, als die
HCV-Infektion mit ihren mdglichen und teilweise schwerwiegenden Folgen
unter den Patienten bekannt wurde, jedoch zeigten sich in Einzelfallanalysen
immer wieder Unterschiede zwischen den einzelnen Patienten, wobei deutlich
wurde, dass Patienten mit einem stabileren Selbstbild und adaptiven Coping-
Mechanismen besser mit der zusitzlichen Bedrohung durch HCV umgehen

konnten, was allerdings nicht gruppenspezifisch zu sein scheint.

Beziiglich der Frage, ob Zusammenhénge zwischen den einzelnen psychischen
Faktoren und medizinischen Parametern bestehen, lielen sich keine statistisch
signifikanten Ergebnisse finden. Deskriptiv imponiert jedoch, dass zu Beginn
der Studie sdmtliche Patienten einen vergleichbaren korperlichen Zustand
aufwiesen, wihrend sich die HIV-positiven, spiter verstorbenen Patienten in
den psychischen Faktoren bereits damals in einem schlechteren Zustand als

alle heute noch lebenden Patienten befanden.

Zwischen der Gruppe der HIV-negativen Patienten und der Gruppe der HIV-
positiven long term survivors bestanden in den ersten drei
Untersuchungszeitraumen (T1-T3) in Bezug auf die 6 psychosozialen
Faktoren keine statistisch signifikanten Unterschiede. Erst um das Jahr 2000
(T4) erzielten die HIV-negativen Hémophilen eine statistisch signifikant
hohere Zukunftsorientierung als die Vergleichsgruppe. Im letzten
Untersuchungszeitraum (T5) glichen sich beide Gruppen einander wieder an,
wobei wir jetzt eine statistisch signifikant hohere Auspridgung in Bezug auf
das Stabile Selbstbild und die Soziale Kompetenz in der Gruppe der HIV-

positiven long term survivors feststellen konnten.
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6 Diskussion

Es ergaben sich in der vorliegenden Studie, der Fortfiihrung und Aktualisierung einer
bereits seit iiber 25 Jahren laufenden Untersuchung zur psychosomatischen
Krankheitsbewéltigung bei Patienten mit schwerer H&mophilie und zuséitzlicher
HCV- bzw. optional HIV-Langzeitinfektion mehrere und aussagekréftige Ergebnisse.
An erster Stelle zu nennen sind hier die auffallenden, statistisch hochsignifikanten
Unterschiede zwischen den drei Patientengruppen (HIV-negative Patienten, HIV-
positive long term survivors und HIV-positive Himophile, die bereits in den frithen
90er Jahren verstorben sind) vor allem im ersten Untersuchungszeitraum T1
hinsichtlich 5 der insgesamt 6 psychosozialen Faktoren, welche sich nach genauerer
Ausdifferenzierung als ursdchlich fiir die Unterschiede von der Gruppe der HIV-
positiven, spéter verstorbenen Patienten ausgehend bestimmen lieBen, d.h. allein die
Gruppe der spiter verstorbenen HIV-infizierten Himophilen ist fiir die Unterschiede
zwischen den 3 Gruppen verantwortlich, denn diese Gruppe erreichte weitaus
niedrigere Werte in den Bereichen stabiles Selbstbild, innere Ressourcen,
Zukunftsorientierung, psychische Stabilitdt und adaptives Coping als die Gruppe der
HIV-positiven long term survivors und die Gruppe der HIV-negativen Patienten,
wohingegen sich die letzteren beiden Gruppen statistisch nicht signifikant
voneinander abhoben, sich also bereits in den Anfangsjahren der Studie zwischen
1985 und 1990 hinsichtlich des Ausprigungsgrades und der Stabilitdt der
psychosozialen Faktoren &hnelten. Lediglich im Bereich der sozialen Stabilitét
unterschieden sich alle drei Gruppen nicht nennenswert voneinander. An dieser Stelle
liegt die Vermutung einer positiven Beeinflussung des allgemeinen
Krankheitsoutcomes durch ein stabiles Selbstwerterleben, Selbstakzeptanz,
Hinwendung an die Zukuntft, effektive Copingstrategien und
Bewiltigungsmechanismen im Sinne einer iibergreifenden, psychischen Stabilitdt und
Adaptationsfdhigkeit nahe. Obwohl im weiteren zeitlichen Verlauf in T2 eine
Anndherung aller drei Gruppen aneinander stattfand und sich nun keine statistisch
signifikanten Unterschiede hinsichtlich der 6 psychosozialen Faktoren mehr
bestimmen lieBen, konnten die deutlich unzureichenderen Mdglichkeiten einer
erfolgreichen Krankheitsbewdltigung der vorangegangenen Jahre innerhalb der
Gruppe der HIV-positiven, spidter verstorbenen Patienten scheinbar nicht mehr
hinreichend ausgeglichen werden. Zwischen der Gruppe der HIV-negativen

Hamophilen und der Gruppe der HIV-positiven long term survivors lie} sich im
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zeitlichen Verlauf neben der bereits anfinglich festgestellten Ahnlichkeit eine weitere
Anndherung beziiglich der 6 psychosozialen Faktoren nachweisen, unterbrochen
lediglich von einer signifikant hoheren Zukunftsorientierung innerhalb der Gruppe der
HIV-negativen Patienten in T4, welche sich in TS5 der Zukunftsorientierung innerhalb
der Gruppe der HIV-positiven long term survivors wieder anglich, sowie einer
statistisch signifikant hoheren Ausprigung von stabilem Selbstbild und sozialer
Stabilitdt innerhalb der Gruppe der HIV-positiven long term survivors in T5. Dieser
Verlauf betont nochmals die erstaunliche Féhigkeit der von uns untersuchten HIV-
positiven long term survivors, im Gegensatz zu den spiter verstorbenen HIV-
positiven Hamophilen, im Angesicht einer schweren Grunderkrankung und zweier
hinzukommender, potentiell lebensbedrohlicher Infektionserkrankungen eine
funktionierende =~ Krankheitsbewiltigung  aufrechtzuerhalten, = welche  den
Copingmdglichkeiten der HIV-negativen Himophilen in Nichts nachzustehen scheint.
Als kritische Aspekte der vorliegenden Arbeit zu benennen sind vor allem die relativ
kleinen Patientengruppen mit jeweils nur 15 Patienten pro Untersuchungsgruppe.
Zum anderen konnte kritisiert werden, dass eine potentiell geringfiigigere
Aussagekraft der gewonnenen Ergebnisse aufgrund der Methode einer Einschitzung
durch eine Ratergruppe besteht, welche Gefahr lauft, stellenweise nicht objektiv
genug zu sein oder gar erwartete Resultate zu unterstiitzen. Um hier Abhilfe zu
schaffen, verwendeten wir ausschlieBlich statistische Berechnungswege, welche auch
fiir kleine Stichproben geeignet sind und Riickschliisse auf groBere Populationen
erlauben; die Gefahr fehlender Objektivitdt der Ratergruppe, welche iiber den
zeitlichen Verlauf der Studie in seiner Zusammensetzung erfreulicherweise
weitgehend konstant geblieben ist, konnten wir durch Untermauerung unserer
erhobenen Werte anhand der von den Patienten selbst angegebenen Daten im Rahmen
des SF-36 relativieren.

Erfreulich ist, dass trotz unserer relativ kleinen Stichprobe andere Forschergruppen
mit groBeren Stichproben zu durchaus &hnlichen, vergleichbaren Ergebnissen
kommen:

So untersuchten Canclini et al. (2003) psychologische Aspekte wie etwa die Neigung
zur Entwicklung von Depression oder Angsterkrankungen, soziale Erwiinschtheit und
Selbstwerterleben sowie Bewiltigungsstrategien bei Hémophilie-Patienten und
konnten im Rahmen dieser Studie herausarbeiten, dass die Himophilie-Patienten sich
insgesamt recht gut an ihre Grunderkrankung angepasst hatten, jedoch ein deutlich

geringeres Selbstwertgefiihl aufwiesen als die gesunden Patienten der Kontrollgruppe



92

(22). Auch Brown et al. (1995) benannten in einer Studie die Wichtigkeit einer
flexiblen Adaptation an die potentiell lebensbedrohlichen Erkrankungen und
beobachteten bei himophilen Kindern hdufig Copingstrategien wie Verleugnung oder
auch Bagatellisierung der Grunderkrankung, was mit einer eher positiven
Krankheitsbewiltigung beziiglich der Himophilie einherzugehen schien. Jedoch wird
ebenfalls betont, dass eben jene Copingstrategien im Rahmen der psychischen
Bewiltigung der Langzeitfolgen einer HIV- und auch HCV-Infektion als eher
maladaptativ anzusehen sind, da in diesem Falle die Moglichkeit bestiinde, dass das
Individuum notwendige, medizinische MaBnahmen nicht oder zu spét ergreifen
konnte (21). Ein dhnliches Ergebnis konnten Schneider et al. (1994) als Teilergebnis
einer Studie beim WFH-Kongress in Mexico présentieren, jedoch waren es damals
die erwachsenen HIV-infizierten Hdmophilen (die spédteren LS der vorliegenden
Studie), die von einer Verleugnung der Gefahren eher profitieren konnten als die
HIV-infizierten, spdter verstorbenen Hé&mophilen. Zudem wurden aktive
Bewiltigungsformen wie Ablenkung, Selbstberuhigung, Aufnahme von sozialem
Kontakt, korperliche Betdtigung oder auch die Vermeidung negativer
Gedankenschleifen als hilfreich beschrieben (58). Stewart et al. (1995) beschéftigten
sich ebenfalls mit der Krankheitsbewiltigung von Hé&mophilie-Patienten mit
zusitzlicher HIV-Infektion und fanden heraus, dass Individuen mit Himophilie und
HIV-Infektion am haufigsten folgende problemorientierte Bewiltigungsstrategien im
Umgang mit  ihren  Erkrankungen  anwandten: die = Normalisierung
zwischenmenschlicher Beziehungen, das aktive Suchen nach Information iiber die
Erkrankung und deren Behandlung sowie die Planung der eigenen Zukunft (68).

Als unbedingt notwendig fiir eine erfolgreiche, psychosoziale Bewiltigung schwerer
gesundheitlicher Einschriankungen, wie beispielsweise der Hdmophilie-Erkrankung
sowie der HCV- und HIV-Infektion im Falle unserer Patienten, ist eine stabile,
innerseelische Grundlage im Sinne eines stabilen Selbstbildes, ausreichenden
Selbstwerterlebens und Selbstakzeptanz trotz korperlicher Erkrankung zu erachten;
auf diesen griindet wiederum die Féhigkeit, sich in konstruktiver Weise auf die
berufliche und private Zukunft auszurichten, in der Lage zu sein, stabile
zwischenmenschliche Beziehungen zu Freunden, Familie und Lebensgefdhrten
aufzubauen und zu erhalten, und schlieSlich eventuell sogar selbst eine Familie zu
griinden. Einrichtung und Festigung eines gesunden Erlebens von Selbstwert und
Selbstakzeptanz wiederum benoétigt eine ausreichend gute Beziehung zu den priméiren

Bezugspersonen in frithester Kindheit, welche in den meisten Fillen zunédchst durch



93

die Mutter reprisentiert und im zeitlichen Verlauf um den Vater wéhrend der
Triangulierung der Objekte ergédnzt wird. Nach Ernst Abelins Konzept der ,.frithen
Triangulierung® (1971) ist das Kind erst durch das Hinzutreten des Vaters als Drittem
in der Lage, sich schrittweise von der zundchst engen Beziehung zur Mutter zu 16sen,
die Unvollkommenheit der Mutter und/oder der Beziehung zu selbiger mit dem
zunehmend bewusster werdenden Getrenntsein zu akzeptieren und im
Individuationsprozess auftretende, widerstreitende Impulse von Liebe und Aggression
auszuhalten und anzunehmen. Ergeben sich hier Mangelerfahrungen oder auch
anhaltende Enttduschungserlebnisse durch wenig empathische, sich nicht fiir eine
hinlédngliche Identifizierung zur Verfiigung stellende Elternobjekte, kann dies
gegebenenfalls zu einer nur unzureichenden, individuellen Selbstentwicklung mit
nachfolgend duBerst briichigem Selbstwertempfinden, Ich-strukturellen Defiziten,
gering ausgebildeten inneren Ressourcen, erschwerter Individuation mit
unzuldnglicher Losung des symbiotischen Konfliktes oder auch fehlender
Selbstakzeptanz und mangelnder Autonomie-Entwicklung fithren (1). In der
vorliegenden Untersuchung lenkten wir daher den Blick auf die Einschétzung der
Beziehungen zwischen den Patienten zu ihren jeweiligen Hauptbezugspersonen,
welche sich hier durchgehend aus Mutter und Vater zusammensetzten; die jeweilige
Art der Beziechung und ihre Qualitdt (gut/schlecht) wurden sowohl in den
Erstinterviews in T1 als auch im Rahmen der dritten Interviews in TS5 explizit
abgefragt, sodass nicht nur eine Rater-Einschitzung vorgenommen wurde, sondern
auch die Patienten aus allen drei Untersuchungsgruppen selbst sich zu mindestens
einem Zeitpunkt klar zu dieser Fragestellung duBerten. Uberaus eindriicklich stellten
sich in diesem Zusammenhang die somit gewonnenen und oben angefiihrten
Ergebnisse dar, welche bei allen untersuchten Patienten eine gute Beziehung zur
Mutter, jedoch innerhalb der Gruppe der HIV-positiven, spéter verstorbenen
Héamophilen eine statistisch signifikant schlechtere Beziehung zum Vater, sowie eine
statistisch signifikant seltenere berufliche Beschiftigung im Gegensatz zu den
Gruppen der HIV-negativen Patienten und der HIV-positiven long term survivors
ergaben. Somit ist anzunehmen, dass bei ménnlichen Patienten auch bei ausreichend
guter Beziehung zur Mutter besonders die Vaterbeziehung eine tragende Rolle bei der
Entwicklung eines stabilen Identitdtserlebens mit ausreichendem Selbstwertgefiihl
und Errichtung der durch geniigende Identifikation mit dem Vater ausgebildeten
Fihigkeit zur Ubernahme einer eigenen, minnlich-viterlichen Verantwortungsrolle

spielt, was das Individuum langfristig wiederum in die Lage versetzen kann, die
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notwendige Grundlage fiir eine stabile Arbeits- und Liebesfahigkeit zu errichten, um
sich in der Folge erfolgreich im Berufsleben zu integrieren, Partnerschaften
einzugehen und schlieBlich sogar eine eigene Familie zu griinden. Bottos AM et al.
(2007) beschreiben eine im Vergleich zu Miittern gesunder Kinder weitaus hiufigere
Tendenz zur Entwicklung von Schuldgefiihlen, Unsicherheit, Angst und Depression
bei den Miittern hdmophiler Kinder, welche nicht selten mit einer Neigung zu eher
iiberversorgenden und é&ngstlich-vorsichtigen Erziehungsstilen einhergehen; wird
diese Konstellation nun noch um einen Vater erweitert, welcher sich aus Erziehung
und medizinischer Versorgung eher entzieht, seinem chronisch kranken Sohn
vielleicht sogar mit Ablehnung oder Verleugnung der Erkrankung begegnet, kann es
zu einer empfindlichen Verschiebung des Gleichgewichtes mit Schwierigkeiten
innerhalb der elterlichen Beziehung untereinander und gegeniiber dem Kind fiithren
(15). In einer Studie zu der Rolle des Vaters in der psychosozialen Adaptation
hdmophiler Kinder betonen Herrick et al. (2004) deutlich die Wichtigkeit der
viterlichen Akzeptanz gegeniiber der Erkrankung des Sohnes, welche einen
bedeutenden  Einflussfaktor = auf die  psychosoziale  Anpassung  und
Krankheitsbewéltigung sowohl der Familien als auch der Erkrankten darstellt (33).
Diese Familiendynamik wurde ebenfalls von John Rolland (1994) eingehend
untersucht, der vor allem die funktionierende ,.elterliche Koalition* mit ausgewogener
Aufteilung der Erziehungsaufgaben als essentiell wichtig fiir die Entwicklung einer
gesunden Krankheitsbewdltigung besonders bei chronisch erkrankten Kindern
herausarbeitet; kann eine solche Balance zwischen Vater und Mutter erreicht werden,
ist in der Folge zudem mit weitaus weniger ehelichen Problemen oder
Spaltungsprozessen zwischen den beiden Elternteilen zu rechnen, wobei letztere
h4ufig mit zunehmender und schuldhafter Uberfiirsorge der Mutter einhergehen, um
die wachsende Distanzierung des emotional abwesenden Vaters bestmdglich
auszugleichen (54). Clements MJ (1987) analysierte, auf welche Weise verschiedene
elterliche Erziehungsstile Personlichkeit und Verhaltensweisen der an Hidmophilie
erkrankten Kinder beeinflussen konnen und fand dabei heraus, dass eine
tiberfiirsorgliche Haltung der Eltern hédufig mit der Entwicklung eher abhéngig-
vorsichtiger oder aber rebellisch-risikofreudiger Personlichkeitsstile der Kinder
einherging; fehlende Grenzsetzungen durch die Eltern konnten zu ,,verwdhnten
Kindern mit hoher Versorgungshaltung* fithren, und hypochondrische Ziige bei den
Eltern gingen nicht selten mit einer Neigung zur Externalisierung von Verantwortung

fiir schlechte Schulnoten oder Leistungen bei den betreffenden Kindern einher. Wurde
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jedoch der Krankheitsstatus des Kindes ignoriert, nicht ausreichend ernst genommen
oder gar abgelehnt, so wurde dies in Zusammenhang mit der Entstehung eines nur
geringen Selbstwerterlebens und Gefiihlen der Unzulidnglichkeit in Verbindung
gebracht (25).

So ist nun anzunehmen, dass innerhalb der von uns untersuchten Gruppe der HIV-
positiven, spater verstorbenen Patienten bereits in jungen Jahren die haufig schlechte
Beziehung zum Vater mit fehlender Anerkennung und Bestitigung, stellenweise
sogar Ablehnung und Verleugnung der Erkrankung als wichtigem Teil des jeweiligen
Individuums einen entscheidenden Faktor bei der Entstehung einer nur
unzureichenden Fahigkeit zu einer gesunden und adaptiven psychosozialen
Krankheitsbewidltigung darstellt. In den weitaus selteneren Fillen unglinstiger Vater-
Sohn-Beziehungen in den Gruppen der HIV-positiven long term survivors und der
HIV-negativen Patienten konnte im Verlauf beobachtet werden, dass im Zuge der
hiufig langjdhrig in Anspruch genommenen, psychosozialen Beratung und
psychotherapeutischen Begleitung strukturelle Nachreifungsprozesse zeitnah in Gang
gesetzt und Selbstwertdefizite schrittweise ausgeglichen werden konnten, sodass
hiufig die weitere Krankheitsbewiltigung dennoch stabil und konstruktiv erfolgen

konnte.

Im Hinblick auf die HCV-Infektion der untersuchten Hamophilie-Patienten fanden
sich in der vorliegenden Studie keinerlei Hinweise auf statistisch signifikante
Unterschiede beziiglich sdmtlicher medizinischer Parameter zwischen den und
innerhalb der einzelnen Gruppen, welche in diesem Zusammenhang erhoben werden
konnten (HCV-Viruslast, GOT, GPT, HCV-Genotyp-Verteilung); auch die Verteilung
der im zeitlichen Verlauf erfolgreich antiviral therapierten Patienten (jeweils 4
Patienten aus den Gruppen der HIV-negativen Hamophilen und der HIV-positiven
long term survivors) ldsst keine hinreichenden Riickschliisse auf mogliche
Unterschiede im Krankheitsverlauf oder bei der Krankheitsbewiltigung zu. Jedoch
traten im Rahmen der dritten Interviews in T5 deutliche Unterschiede in der
personlichen Bewertung der HCV-Infektion in beiden Gruppen (HIV-Negative und
HIV-LS) hervor, welche jedoch leider nicht durch Messwerte objektivierbar waren
und somit als rein subjektiver Eindruck verbleiben, der eine héhere Furcht vor der
potentiellen Bedrohlichkeit der HCV-Infektion bei den HIV-negativen Patienten
erkennen lieB, wohingegen die HIV-positiven long term survivors moglichen

Langzeitfolgen der HCV-Infektion weitaus gelassener entgegenblicken konnten, was
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womoglich auf die bereits Jahre zuvor erfolgreich gemeisterte Bewdltigung der
damals akuten Lebensbedrohung durch die HIV-Infektion zuriickzufiihren ist. Brown
et al. (1995) erwdgen dies ebenfalls in ihrer Studie zur Anpassung und
Krankheitsbewéltigung von Hé@mophilie-Patienten mit HIV-Infektion, wobei unter
anderem sowohl die Inanspruchnahme psychotherapeutischer Unterstiitzung durch die
Patienten als auch die bereits vorbestehende Erfahrung und Notwendigkeit, mit einer
schweren Grunderkrankung zurechtzukommen, als giinstige Parameter fiir die
ebenfalls erfolgreiche Bewiltigung spiterer Erkrankungen und Komplikationen
betrachtet werden (21).

Auch ist die eher schleichende, chronische Verlaufsform der HCV-Infektion mit
hiufig nur geringfiigigen Krankheitszeichen und somatischen Beschwerden als ein
weiterer Grund fiir die relativ entspannte Haltung der untersuchten Patienten
gegeniiber den potentiell gefdhrlichen Langzeitfolgen der Erkrankung zu sehen,
wobei sich dennoch ein hoheres Gesundheitsbewusstsein mit regelméfiger sportlicher
Betitigung je nach Gelenkstatus, gesunder, fettarmer Erndhrung und Verzicht auf

Alkoholzufuhr bei zahlreichen Patienten beider Gruppen eruieren lief3.

In den hier dargelegten Ausfithrungen, basierend auf den im Rahmen der aktuellen
Studie gewonnenen Ergebnissen, sollen nun in keinem Fall ausschlieBlich
psychosoziale Faktoren als Ursachen fiir eine erfolgreiche Krankheitsbewiltigung
postuliert werden; natiirlich steht an erster Stelle stets die leitliniengerechte
Behandlung sowohl der Grunderkrankung Hé@mophilie, als auch die konsequente
Therapie der im Zuge der Faktorsubstitution begleitend aufgetretenen Erkrankungen
wie HCV- und/oder HIV-Infektion. Dennoch legen die vorliegenden Ergebnisse die
Annahme nahe, dass psychosoziale Faktoren einen nicht unerheblichen Einfluss auf
den individuellen Krankheitsverlauf nehmen konnen, sodass besonders im Zuge der
Behandlung schwerer, potentiell lebensbedrohlicher somatischer Erkrankungen eine
psychosomatisch-psychotherapeutische Begleitung als iiberaus hilfreich und wertvoll
zu betrachten ist. Auch hinsichtlich der in den néchsten Jahren sehr wahrscheinlich zu
erwartenden Zunahme von Komplikationen durch chronische HCV-Infektionen
innerhalb der hier untersuchten Patientengruppen wird die zusitzliche,
psychotherapeutische Betreuung zur Unterstiitzung einer auch weiterhin erfolgreichen
Krankheitsbewiltigung voraussichtlich einen noch hoheren Stellenwert erlangen.

In einer Ubersichtsstudie von Bussing et al. (1992) iiber die damals aktuellen

Forschungsergebnisse zum Thema ,,Himophilie vor und nach AIDS* beschreiben die
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Autoren unter anderem die diesbeziiglich hdufig nur unzureichend aussagekréftige
Studienlage; so sind Studien zum Einfluss der Hidmophilie auf betroffene Individuen,
deren Familien und sozialen Netzwerke angesichts der ,,HIV-Krise* gering in der
Zahl. Dennoch ist die im Nachfolgenden intensivere Beschiftigung der Forschung mit
Héamophilie in Verbindung mit HIV-Infektion besonders im Hinblick auf Aspekte der
Krankheitsbewéltigung als  {iberaus hilfreich auch fiir nicht-hdmophile
Bevolkerungsgruppen mit HIV-Infektion zu betrachten, um die gewonnenen
Erkenntnisse zunehmend in die psychotherapeutische Betreuung von betroffenen
Patienten sowie deren Familien und Freunden einflieBen zu lassen (19).

Im Rahmen einer solchen psychotherapeutischen Begleitung gibt es eine Vielzahl
moglicher Ansatzpunkte um Patienten und Angehorigen die Bewidltigung der mit
chronischen Erkrankungen einhergehenden Herausforderungen zu erleichtern. Als
hilfreich zu erachten wéiren zunichst informative Mallnahmen, welche sich auf die
genetische Beratung von Frauen mit Kinderwunsch bei unklarem Ubertréigerstatus
oder auch die prinatale Diagnostik bei bereits bestehender Schwangerschaft
konzentrieren, um von Hé&mophilie betroffenen Familien die friithzeitige
Auseinandersetzung mit und die Vorbereitung auf bevorstehende Verdanderungen und
notwendige Entscheidungen innerhalb der Familie zu ermdglichen, diese bei der
seelischen Bewiltigung eines prinatalen Eingriffes zu begleiten, sowie autkommende
Angste und Sorgen beziiglich einer positiven Diagnosestellung zeitnah und mit
professioneller, psychotherapeutischer Unterstiitzung bearbeiten zu koénnen (69, 70).
Bottos et al. (2007) bekréftigen in ihrer Studie zu psychosozialen Aspekten der
Héamophilie die Wichtigkeit und Effektivitit einer regelmiBigen psychologischen
Begleitung von Familien mit an Hdmophilie erkrankten Kindern, welche mit einer
hiufigeren und als positiv bewerteten Anwendung problemorientierter
Copingstrategien einherging (15). Wiedebusch et al. (2008) legen unter anderem die
Krankheitsbewéltigung von Eltern mit himophilen Kindern betreffend nahe, dass die
allgemeine Lebensqualitit von Eltern betroffener Kinder steigen und deren
psychosoziale Belastung sinken konnte, wenn im Rahmen psychotherapeutischer
Unterstiitzung vermehrt adaptive Copingstrategien gestirkt wiirden (75). Aus der
bereits im Vorfeld erwdhnten Studie von Canclini et al. (2003) geht dariiber hinaus
die Wichtigkeit eines stabilen Familienrahmens mit einem seelisch ausgeglichenen
Elternpaar hervor, wobei eine psychotherapeutische Begleitung mit Bereitstellung
ausreichender Information und weiterer Unterstiitzungsmoglichkeiten bezogen auf

den Umgang mit Hadmophilie, HIV- und auch HCV-Infektion als {iberaus hilfreich
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angesehen werden kann, um ein sicheres Familiensystem fiir die Patienten aufzubauen
und um von dieser Basis aus die Voraussetzung fiir eine mdglichst adaptive
Krankheitsbewéltigung zu schaffen (22). Auch Herrick et al. (2004) fithren nochmals
die Notwendigkeit einer psychosozialen Begleitung von Familien mit hdmophilen
Kindern an und befiirworten die Teilnahme beider Elternteile an der Versorgung und
Behandlung der Kinder in gleichberechtigter Weise, um das adaptive Coping der
Patienten @ zu  festigen;  dariiber  hinaus  wird eine  professionelle
Informationsvermittlung iiber die Grunderkrankung und deren Vererbungsweg, eine
praktische Anleitung der Eltern bei der Ubernahme der Substitutionstherapie, sowie
im Besonderen eine bewusst vermehrte Einbindung und Ermutigung der Viter in den
Behandlungsprozess als vorteilhaft erachtet, was im Verlauf zu einem deutlichen
Zugewinn an Sicherheit, Selbstvertrauen und Effektivitit bei den Eltern fiihrte (33).
Natiirlich nimmt die psychotherapeutische Begleitung der betroffenen Individuen
selbst die zentrale Stellung ein. Hier spielt Erhalt und Aufbau einer konstruktiven und
adaptiven Krankheitsbewiltigung und die Bekriftigung der aktiven Inanspruchnahme
sozialer Netzwerke (21) eine wichtige Rolle, wobei Stewart et al. (1995) im Rahmen
einer Studie zu Krankheitsbewiltigung und Unterstiitzung von Hémophilie-Patienten
mit HIV-Infektion den hohen Stellenwert einer moglichst professionellen,
vorurteilsfreien, nicht-vermeidenden und einfiihlsamen Begegnung mit den Patienten
durch die jeweils beteiligten Behandler benennen, um die Betroffenen vor einer
weiteren Stigmatisierung durch die HIV-Infektion zu schiitzen und deren Motivation,

die angebotene Hilfe in Anspruch zu nehmen auch weiterhin zu férdern (68).
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7 Zusammenfassung

Einleitung: Die vorliegende Arbeit stellt die Fortsetzung einer seit 1985/86 in 5-
Jahres-Abstinden am Miinchener Hamophilie-Zentrum der LMU durchgefiihrten
Langzeitstudie iiber psychosoziale Aspekte der Himophilie in Zusammenhang mit
HIV-Infektion und AIDS dar. In der aktuellen Untersuchung (seit 2007) versuchten
wir jene Faktoren herauszufinden, die mitverantwortlich fiir das Langzeitiiberleben
eines Teils der urspriinglichen Gruppe HIV-positiver Himophiler sein kdnnten.
Methodik: Aktuell wurden medizinische und psychosoziale Daten von 15 HIV-
infizierten long term survivors (LTS) und 15 HIV-negativen Patienten der
urspriinglichen Untersuchungsgruppe von 1985/86 (N=52 erwachsene Patienten mit
schwerer Hamophilie, n1=30 HIV+, n2=22 HIV-) erneut erhoben um Verdnderungen
oder mogliche Wechselwirkungen im Verlauf zu erfassen. 1. Unter Einsatz
statistischer Tests fiir kleine Stichproben verglichen wir sodann retrospektiv
psychosoziale Faktoren und medizinische Parameter zu den verschiedenen
Untersuchungszeitraumen der 15 LTS mit den entsprechenden Daten der bereits
verstorbenen Patienten. 2. Zudem verglichen wir die aktuellen psychosozialen und
medizinischen Parameter der LTS mit den entsprechenden Daten der HIV-negativen
Héamophilen aus der Ausgangsgruppe.

Ergebnisse: 1. Signifikant hohere Auspragungen in den psychosozialen Faktoren
(Mann-Whitney-U-Test: Zukunftsorientierung p=0.003, innere Ressourcen p=0.004,
psychische Stabilitdt p=0.015, adaptives Coping p= 0.016) sowie deutlich bessere
medizinische Parameter der LTS im Vergleich zu den bereits verstorbenen Patienten.
Hochsignifikanter Unterschied zwischen LTS und Verstorbenen in Bezug auf
Vaterbeziehung (exakter Test nach Fisher p=0.001) und Berufstatigkeit (p=0.002).

2. Deutliche Anndherung der psychosozialen Faktoren der LTS an jene der HIV-
negativen Patienten im zeitlichen Verlauf.

Schluss: Die vorliegenden Ergebnisse bestiirken die Uberzeugung, dass psychosoziale
Faktoren in Zusammenhang mit Krankheitsbewéltigung einen wichtigen Einfluss auf
das Langzeitiiberleben haben. Die Beachtung dieser Faktoren in der psychosozialen
Beratung ist von herausragender Bedeutung fiir das Wohlbefinden betroffener

Patienten sowie fiir deren Umgang mit der nach wie vor tddlichen Bedrohung.
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8 Schluss

Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit lassen den Schluss zu, dass neben der
leitliniengerechten medizinischen Behandlung von Hamophilie, HIV- und HCV-
Infektion auch psychosoziale Faktoren einen Einfluss auf das langfristige Uberleben,
die Befindlichkeit und die Lebensqualitit der betroffenen Patienten haben. Hier sind
im Besonderen ein stabiles Selbstbild, innere Ressourcen, Zukunftsorientierung und
das adaptive Coping zu nennen, welche wiederum eng mit dem Vorhandensein einer
ausreichend guten Beziehung zur Mutter und vor allem auch zum Vater in
Zusammenhang stehen. Diese ausreichend gute Beziehung befdhigt das Individuum
im besten Fall ein stabiles Selbstwerterleben aufzubauen, Vertrauen in die eigenen
Féhigkeiten zu entwickeln, auch angesichts der Herausforderungen durch
Hamophilie, HIV- und HCV-Infektionen weiterhin aktiv in die eigene Zukunft zu
blicken, im Verlauf ldngerfristige Partnerschaften einzugehen und in einer
weitestgehend zufriedenstellenden, beruflichen Anstellung aktiv zu bleiben. All diese
Faktoren kdnnen mit einer konstruktiven und erfolgreichen Krankheitsbewiltigung in
Verbindung gebracht werden; fehlen diese Moglichkeiten oder sind sie nur
geringfiigig ausgeprégt, wird ein flexibler, gesunder Umgang mit den héufig iiberaus
bedrohlichen Herausforderungen der jeweiligen Erkrankungen immens erschwert,
weshalb eine psychotherapeutische Unterstiitzung dieser Patientengruppe als sehr
empfehlenswert und wichtig zu betrachten ist. Im Rahmen dieser Begleitung kann
sodann ein freier Raum fiir die Bearbeitung der intrapsychischen und interpersonellen
Konflikte, Wiinsche und Bediirfnisse des einzelnen Patienten gedffnet werden, um
langfristig bei der Stiarkung von Selbstwerterleben, Krankheitsakzeptanz,
Zukunftsorientierung, inneren Ressourcen, Beziehungs- und Arbeitsfahigkeit

behilflich zu sein und eine somit konstruktive Krankheitsbewéltigung zu ermoglichen.
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10 Anhang

Drittinterview

1. Vorliegende Befunde, Immunologischer Status

2. Uberweisungsmodus, Motivation

3. Erscheinungsbild und Auftreten

4. Ereignisse, Verdnderungen, Einstellungen

Was hat sich in den letzten Jahren ereignet?

4.1 Aktuelle Situation

Spontan thematisierte Bereiche:

Zwischenzeitlicher und aktueller psychischer Zustand :

Wie fihlen Sie sich?

Zwischenzeitliche und aktuelle soziale Situation :

Hat sich mit Ihrer beruflichen Situation etwas geéndert?

4.2 Familiendynamik

Verdnderung in der Beziehung

zu Vater

zur Mutter

zu Geschwistern

zur Ehefrau/Partnerin

zu Kindern

Beziehungen untereinander
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4.3 Sexualitiat und Partnerschaft

Gegenwirtige Sexualitit: Wie kommen Sie mit Threr Sexualitét als Infizierter

zurecht?

Partnerschaft — Reaktion des Partners: Wie hat Thr Partner reagiert?

Sexualitét innerhalb und auf3erhalb der Partnerschaft

Safer — Sex

Jetzige Sexualitdt im Vergleich zu frither — Trauer

4.4 Zwischenzeitliche und jetzige Hauptbezugsperson(en), Social Support

4.5 Kindheitserinnerungen aus heutiger Sicht

5. Medizinisch — Psychologischer Status

5.1 Hdmophilie ( zwischenzeitlicher Verlauf und aktueller Status )

Substitutionshohe inzwischen

Blutungshiufigkeiten — Ausloser

Einschriankungen verstirkt

Lebensbedrohliche Situationen durch Himophilie seit Zweitinterview

Coping: Versuche, zwischenzeitlich mit der Himophilie fertig zu werden

Einstellung zur Himophilie heute: Wie kommen Sie jetzt mit IThrer Himophilie

zurecht?

Folgekrankheiten Orthopéadie: Hat sich etwas geéndert?

Folgekrankheiten HCV: Genotyp, Behandlungsversuche, Remission nach
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Behandlung?

5.2 HIV
5.2.1 Erinnerungen an die ersten Jahre mit HIV ( bis 1990 ) :

Zu 5.2.1 Die ersten Jahre mit HIV

1. Emotionale Reaktionen ( Angst, Arger, Niedergeschlagenheit,

Selbstbeschuldigung, Scham, Minderwertigkeit, Erleichterung )

2. Personliche Bedeutung ( Bilder, Phantasien, Traume )

3. Konsequenzen ( korperlich, psychisch, Beziehung, Beruf')

Wie war es unmittelbar nach dem Test mit der Sexualitit?

4. Coping und Ressourcen Versuche, mit der Infektion fertig zu werden?

( Riickzug, Informationen sammeln, aussprechen, erster

Gespréchspartner )
Stabiles Selbstbild Handlungsbezogenes Coping
Zukunftsorientierung
Innere Ressourcen Kognitionsbezogenes Coping

Psychische Stabilitit

Soziale Stabilitit/Kompetenz Emotionsbezogenes Coping

Adaptives Coping

5. Zukunftsorientierung
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5.2.2 Weiterer Verlauf - asymptomatisch ( 1990 — 1996, bis zur HCV —

Diagnosestellung )
Wie sehr beschiftigte Sie die Infektion/Krankheit in dieser Zeit?

1. Emotionale Reaktion ( Angst, Arger, Niedergeschlagenheit,

Selbstbeschuldigung,
Scham, Minderwertigkeit, positive Gefiihle, Optimismus, Passivitét,

Resignation )

2. Personliche Bedeutung

Vielleicht haben Sie Vorstellungen in Form von Bildern, Triumen,

Phantasien?

Subjektive Krankheitstheorien
z.B. in Begriffen von Gut-Bose, Angriff-Verteidigung, Schuld-Siihne

Korperbild : Ich-dyston, Ich-synton, verdnderte Einstellung zum Korper

( vertraut, unheimlich, gespalten )

Kontrolle und Beeinflussung der Infektion ( Selbstbeobachtung, Stirkung )

3. Konsequenzen, Belastungen, Konflikte

Allgemein

Partnerschaft, Familie, Freizeit, Beruf, sozial

Verinderung der Sexualitét

- sexuelles Bediirfnis und Verhalten ( Libido, Safer Sex, Masturbation,
Partnerbeziehung )

- Einstellung zur Sexualitit

Reaktionen der Umwelt ( direkt, gesellschaftlich, politisch, Medien )

4. Coping und Ressourcen

Wie versuchten Sie in dieser Zeit, damit fertig zu werden?
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Stabiles Selbstbild Handlungsbezogenes Coping
Zukunftsorientierung
Innere Ressourcen Kognitionsbezogenes Coping

Psychische Stabilitit

Soziale Stabilitit/Kompetenz Emotionsbezogenes Coping

Adaptives Coping

6. Zukunftsorientierung und Ziele (Zielvorstellungen, Zieldnderungen )

7. AIDS im Freundes-/Bekanntenkreis

Ist jemand in Threm Freundes-/Bekanntenkreis HIV — infiziert oder an
AIDS
erkrankt oder gestorben? ( Gedanken, Gefiihle )

Welchen Einfluss hat dies auf Sie selbst gehabt? Welchen Einfluss hat
dies auf Thr Verhéltnis zu ihm gehabt?

5.2.3 HCV
Welche Verdnderungen, Wirkungen, Gefiihle, Gedanken traten nach der HCV-

Diagnosestellung auf?

5.2.4 Problematik bei erstmals auftretenden Symptomen der Immunschwéche bzw.

Diagnosestellung AIDS und der neu hinzugekommenen Diagnose HCV

524.1 HCV HIV/AIDS

Emotionale Reaktion



Personliche Bedeutung

Konsequenzen,

Belastungen,

Konflikte

2004/aktuell

Coping und Ressourcen

- stabiles Selbstbild

- Zukunftsorientierung

- innere Ressourcen

- Psychische Stabilitit

- Soziale Stabilitdt/Kompetenz

- Adaptives Coping

- Handlungsbezogenes Coping

- Kognitionsbezogenes Coping

- Emotionsbezogenes Coping

Behandlungsversuche

5.2.4.2 Copingverhalten
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Im Vergleich zu fritheren Belastungen ( Unterschiede und Gemeinsamkeiten )

Im Vergleich zu Himophilie
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5.2.5 Verdnderungen in der Arzt — Patient — Beziehung ( Himophilie — Behandler )

Wie ist Thre Einstellung zu Threm Arzt?

Hat sich etwas veriandert?

5.3 Zwischenzeitlich aufgetretene Erkrankungen im org. Bereich, aufler HIV —

bedingt

6. Lebensqualitdt

7. Lebenssituation

8. Selbstcharakterisierung

Erinnerungen an aktuelle oder frither aufgetretene Traume?

Konnen Sie sich bitte selber charakterisieren.



11 Lebenslauf

Zur Person

Name:
Geburtsdatum:
Geburtsort:

Schulbildung
1988 bis 1992:
1992 bis 1996:
1996 bis 1997:
1997 bis 2001:
Abschluss:
Hochschulbildung
2002 bis 2009:
Abschluss:

Berufserfahrung

Februar 2010 bis Mérz 2015:

April 2015 bis Mérz 2017:

April 2017:

Seit Juli 2017:

Seit Februar 2013:

Seit Dezember 2015:

Selbsterfahrung

2010 bis 2013:

Seit Oktober 2014:
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