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Referat

Vergangene  Studien haben bislang nur  Teilbereiche  &tiologisch relevanter
personlichkeitspsychologischer und psychosozialer Faktoren bei Patienten mit ALS untersucht. Es
wird daher ein ganzheitlich-integrativer Ansatz gewahlt, um die komplexen Wechselwirkungen
zwischen den verschiedenen psychologischen Faktoren sowie deren Bedeutsamkeit fiir die

erkrankungsspezifischen Prozesse bei ALS-Patienten abzubilden.

26 ALS-Patienten wurden mit Hilfe psychodiagnostischer Testverfahren hinsichtlich ihrer aktuellen
und préamorbiden Personlichkeit (NEO-FFI), Krankheitsverarbeitung (FKV), psychischen Aspekten
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt (SF-36) und der Ausprdagung depressiver Symptome
(ADI-12) untersucht. Daneben wurden die Dauer der Erkrankung und das Ausmall der
funktionellen Einschrankungen (ALSFRS-R) ermittelt. Zusatzlich beurteilten die Angehorigen der
Patienten (N = 26) die Personlichkeit und Verhaltensanderungen im Rahmen einer moglichen

frontotemporalen Demenz (FBI).

Die Patienten unterschieden sich signifikant in der pramorbiden, aber nicht der aktuellen
Auspragung ihrer Personlichkeit von den gesunden Probanden der Normstichprobe. Es zeigte sich
eine signifikante Verdnderung zwischen der pra- und postdiagnostischen Ausprdagung der
Personlichkeit der Patienten. Die Personlichkeitsdimension Neurotizismus war signifikant mit der
Erkrankungsdauer korreliert. Die anderen Dimensionen des NEO-FFI bzw. die psychosozialen
Aspekte (Krankheitsverarbeitung, Lebensqualitdt oder Depressionen) wiesen keine signifikanten
Assoziationen mit den erkrankungsspezifischen Aspekten auf. Neurotizismus wies einen negativen
Einfluss auf die psychischen Aspekte der Lebensqualitdt sowie die Auspragung depressiver
Symptome auf und stellte einen signifikanten Pradiktor fir die Anwendung passiv-orientierter
Copingstrategien dar. Gewissenhaftigkeit erwies sich als protektiver Faktor fiir Depressionen und

war mit einer hohen psychischen Lebensqualitat assoziiert.

Neurotizismus war ein wesentlicher (negativer) Einflussfaktor im Rahmen psychosozialer und
erkrankungsspezifischer Aspekte. Zudem lieBen sich  ALS-spezifische, charakterliche
Besonderheiten vor dem Ausbruch der Erkrankung nachweisen. Diese Befunde haben hinsichtlich
der psychologischen Betreuung von ALS-Patienten relevante therapeutische Indikationen zur

Folge.

Mehl, Theresa: Persénlichkeitspsychologische und psychosoziale Korrelate der Amyotrophen
Lateralsklerose, Halle (Saale), Univ., Med. Fak., Diss., 78 Seiten, 2016



I. INHALTSVERZEICHNIS

Il. ABKURZUNGSVERZEICHNIS

1 EINLEITUNG 1
1.1 AMyotrophe LateralskIEroSe....... ittt et st st st s e a ane 1
O O Y oY1 =T Yo [ Y4 ST 1
1.1.2 Pathogenese UN ALIOIOZIE ........cuvvvieiieiieeeieeeeeeee ettt ettt et ettt et se e seseennas 1
LLLL3 KIINTK ettt sttt st ettt e be e be e bt e bt e sbeesbeesaee 2
O 1 o 1 o | <SR 3
O R =Y T o1 R 4
1.2 Das Konstrukt der PersOnliChKeit........cccevueeireecernierineieseerce sttt st 4
1.2.1 Fiinf-Faktoren-Modell der Personlichkeit .........coeeeiieiriiiniiiie e 5
1.2.2 Personlichkeit und Krankheit ........ocooveeriiiinieeeeeee e 7
1.2.3 Psychosoziale Aspekte und Krankheit..........cccooeviiiiiiiiii e 10
1.3 Personlichkeitspsychologische und psychosoziale Faktoren bei ALS-Patienten..................... 11
1.3.1 PersOnlichKeit Bei ALS .....ccueiiiiiieiieeeeeee et et 11
1.3.2 KrankheitsbheWaltigung bei ALS ........cccviiiiiiciee e 13
1.3.3 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei ALS..........cccoeviiiiiiiiccie e 13
1.3.4DepressioNEN DEI ALS........oooiiii et e e e ata e e e eaneeas 14
1.4 ZUSAMIMENTASSUNG.....ececee ettt ettt s e e testeste et e st aebae s e s be s e e e e e stestesbesrsersaessensesanessestessnsstes 15
2 ZIELSTELLUNG 17
3 PATIENTEN UND METHODIK 18
3.1 Ablauf und Design der STUAIE.......cuicieeece ettt et sttt ere et e s e e st e e 18
3.2 Darstellung der TeStVerfahren... ... et s se e aerees 19
3.2.1 Soziodemografischer Erfassungsbogen............uuveiviiieeciiiiiee e 19
3.2.2 ALS-Funktions-Bewertungsskala (ALSFRS-R) ......ccccvuueiiiiieeeeiiiee e ccieeeceree e esieee e e eitnee e 19
3.2.3 NEO-Funf-Faktoren-Inventar (NEO-FFI) ......cccoouieeiiiiiiiieeee ettt e eeanns 19
3.2.4 Freiburger Fragenbogen zur Krankheitsverarbeitung (FKV) ......cccccovviiiviiieiiciieeiccieee e 20
3.2.5 Short Form Health SUIVEY (SF-36) .....ccoccuiiiiiiiiiee ittt eree et e e s e etne e e eaaee e enes 21
3.2.6 ALS-Depressions-INventar (AD] 12) .....ccueeeieciiie et ere e e estre e e satae e e enaee e e 21
3.2.7 Frontal Behavioral INVENTOry (FBI) ....ccocuvieeiiciiee ettt erveee e eitne e e vne e 22
3.3 PatieNteNPOPUIGLION....c..iceietie ettt st st st e s e r et es bt eseaesre et stesre e banaanans 22
3.3.1 Soziodemografische und krankheitsspezifische Merkmale ...........ccccceeeivcciiiieeeciecccnnns 22
3.3.2 Personlichkeitsmerkmale der ALS-Patienten ........ccoceeeiieiriieeiiceeeeee e e 23

3.3.3 Psychosoziale Merkmale der ALS-Patienten .......ccccoeecciiiiieei et 24



3.3.4 KrankheitsSVerarbIitUNE .......cccuviii ittt et e e e are e e s eabaeeeenes 24

3.3.5 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat........ccccveeiiciieiiciiee e 26
R SN 1= o] =21 o T = N 27
3.4 Statistische AUSWErtUNESVEIrTaNreN. ...ttt 27
IR TN V7 0o 1 o TSTY =Y o VUSRS 29
ERGEBNISSE 30
.1 FrageSteIIUNG L.ttt ettt et e e st steste sbeste e e sas e sbaesaes e asessesesbestesrsaesseanennes 30
Yoy <1 (WY oV = ST 32
.3 FrageStIIUNG 3.ttt ettt e e s tesaesbesbesae e e sas e ssaetees e s essensesbestesrseseaaneenes 32
Q.4 FrageStIIUNG d.......eeeeeeeeee ettt ettt et e e st ste s tesbeste e e sas e sbaeta et e s ensesesbestesrseseeanennns 35
4.5 FrageSteIIUNG 5.....ooiiceieeiee ettt ettt e et s te s testeebesaees e st aesaesbesstestastestesasensarsassansnsans 38
4.6 EXPlOrative DatenanalySe......ccccuecierierietiecee ettt et ssr et steste st ste e e e s e s aes b eanane e eaeenes 38
4.7 Zusammenfassung der Hypothesenprifung.........ccccueceivieeiceecece e 39
DISKUSSION 40
5.1 MethodiSChe DiSKUSSION.....c.c.evtruririeieieit st ettt ettt et es e s et s s b e st neerena 40
5.2 Hypothesengeleitete Diskussion der Ergebnisse.........cccvveveiriecececesieieese e e 41
5.2.1 Soziodemografische und psychosoziale Angaben.........cccccoociieiiiiiii e, 41
5.2.2 FrageSteIIUNG L ...ttt e et e e e et e e s et e e e e eate e e e e sbteeeeenbaaeesantaeeesnnes 42
5.2.3 FrageSteIIUNG 2 ..ooeeeieeeeeeee ettt e e e e et e e e e e e e e bt aebrteeeeeeeennnraaeeeeeeeennnnes 44
5. 2.4 FrageStellUNE 3 ..ottt ettt e e e e e e et e e e e e e e e bt aetrre e e e e e e e annraaaeaeeeennnnnnes 45
5.2.5 FrageSteIIUNG 4 ..ottt ettt e e e e e ettt e e e e e e et e aetreeeeeeeeenannraaeeeeeeeannnnnes 48
5.2.6 FrageSteIIUNE 5 ..oeeeeiee ettt e e e e et e e e e s e et aaerae e e e e e eeannreaeeeeeeeensnnns 50
5.3 FAzZit UNA AUSDIICK ...ttt ettt st st s e e et eee s s 50
ZUSAMMENFASSUNG 53
LITERATURVERZEICHNIS 54

THESEN 64



Il. ABKURZUNGSVERZEICHNIS

ADI-12

ALS

ALSFRS-R

bzw.

ebd.

fALS

FBI

FDG-PET

FTD

FKV

HDL

i.S.v.

K-S-Test

MMPI

NEO-FFI

OR

PFK

SALS

SF-36

SMR

SOD1

TDP-43

ALS-Depressions-Inventar

Amyotrophe Lateralsklerose

ALS- Functional-Rating-Scale

beziehungsweise

eben derselbe

familiare ALS

Frontal Behavior Inventory
Fluordesoxyglucose-Positronen-Emissions-Tomographie
frontotemporale Demenz

Freiburger Fragebogen zur Krankheitsverarbeitung
High-Density- Lipoprotein

im Sinne von

Kolmogorv-Smirnov-Test
Minnesota-Multiphasic-Personlity-Inventory
NEO-Fiinf-Faktoren-Inventar

Odds Ratio

prafrontaler Kortex

sporadische ALS

Short Form Health Survey

standardisierte Mortalitatsverhaltnis (Standardized Mortality Ratio)
Superoxid-Dismutase-1

Transactive response DNA binding protein 43

zum Beispiel



Einleitung 1

1 EINLEITUNG

1.1 Amyotrophe Lateralsklerose

Die Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) ist eine progrediente Erkrankung des motorischen
Nervensystems, deren Ursache eine kombinierte Degeneration des ersten und zweiten
Motoneurons zur Folge hat. Dabei fihrt der irreversible Untergang der Betz-Zellen im
motorischen Kortex als auch der weiteren Pyramidenbahn (1. Motoneuron) zu einer
Muskeltonuserhohung und eher spastischen Paresen. Die Degeneration der Neuronen bzw.
Vorderhornzellen des Riickenmarkes (2. Motoneuron) gehen zundchst mit Faszikulationen und
spater Atrophien der Extremitdten, des Rumpfes und der Atemmuskulatur einher, die haufig
initial auch zu Muskelkrampfen fiihren (Berlit, 2013; Zierz et al., 2014). Das irreversible
Absterben der motorischen Nervenzellen resultiert in einer fortschreitenden Schwache der
Bulbar-, Extremitaten-, Thorax- und Abdominalmuskulatur und fiihrt meist nach 3 bis 5 Jahren
aufgrund einer respiratorischen Insuffizienz zum Tode (del Aguila et al., 2003; Kollewe und

Petri, 2009).

1.1.1 Epidemiologie

Die jahrliche Inzidenzrate der ALS liegt weltweit zwischen 1.30 und 3.13/100.000 Einwohner
(Rechtman et al.,, 2015; Cetin et al.,, 2015; Harper et al.,, 2015). Die Prédvalenz wird mit
5.40/100.000 angegeben (Chio et al., 2013). In Europa liegt die mittlere Inzidenzrate bei
2.16/100.000 und die Pravalenz zwischen 4-6/100.000 (Logroscino et al., 2010; Zierz et al.,
2014). Basierend auf Resultaten epidemiologischer Studien ist generell ein weltweiter Anstieg
der Inzidenz- und Pravalenzrate zu verzeichnen (Borasio und Miller, 2001). Die Erkrankung
manifestiert sich meist zwischen dem 50. und 70. Lebensjahr mit einem mittleren
Erkrankungsalter von etwa 58 Jahren. Manner sind in der Regel etwas haufiger betroffen als
Frauen mit einem Geschlechterverhaltnis von etwa 1.6 zu 1 (Borasio und Miller, 2001; Zierz et

al. 2014; Caller et al., 2015).

1.1.2 Pathogenese und Atiologie

Die atiologischen und pathophysiologischen Mechanismen der ALS sind noch nicht hinreichend
bekannt. In den vergangenen Jahren wurden eine Vielzahl verschiedener Hypothesen
aufgestellt, die in der Zusammenschau eine multifaktorielle Atiopathogenese vermuten lassen.
Bei 5 bis 10 % der Patienten liegt eine familidre, autosomal-dominant vererbte Form der ALS
vor (fALS), wobei in 20 % der Fallen eine Mutationen im Superoxid-Dismutase-1 Gen (SOD1)
nachgewiesen werden konnte (Rosen et al., 1993). Die Mehrzahl der Patienten erkrankt jedoch
an der sporadischen Form der ALS (sALS) (Berlit, 2013). Neuere Untersuchungen haben

Mutationen im C90RF72 Gen als atiologische bedeutsam bei 20-50 % der Patienten mit fALS
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sowie in 5-20 % der Patienten sALS identifizieren konnen (Mendez und Sattler, 2015).
Pathophysiologisch scheint auch eine Mutation des TDP-43 Proteins sowohl bei der fALS und
SALS als auch der ALS mit frontotemporaler Demenz (ALS-FTD) eine Rolle zu spielen (Zierz et
al., 2014). Neben genetischen Faktoren werden auch immunologische und entziindliche
Prozesse (Malaspina et al.,, 2015), oxidative Schadigung der Motoneuronen durch freie
Sauerstoff- und Stickstoffradikale (D'Amico et al., 2013), eine Glutamat-vermittelte
Exzitotoxizitdt sowie Defekte von Wachstumsfaktoren (Zierz et al., 2014) als ursachlich
relevant diskutiert. Die Ergebnisse verschiedener Studien deuten zudem auf ein mitunter
vielfach erhohtes Erkrankungsrisiko fir bestimmte Bevolkerungsgruppen hin. So wurde in
einer amerikanischen Metaanalyse eine 40-fach hohere Pravalenzrate bei Profi-FulRballspielern
im Vergleich zur Allgemeinbevélkerung beschrieben (206/100 000 vs. 5/100 000)(Abel, 2007).
Auch Chio et al. (2005) und Lehman et al. (2012) fanden ein 4 bis 6.5-fach erhohtes Risiko in
der Gruppe der professionellen FuRballspieler mit steigender Pravalenz bei zunehmender
Dauer der ausgeilibten Tatigkeit. In der Literatur werden neben dem Fullball weitere
Sportarten bzw. Berufsgruppen genannt, die im Verdacht stehen, ein erhohtes
Erkrankungsrisiko zur Folge zu haben. So konnten fir Triathleten (OR = 16.15), Soldaten (OR
=1.6), Athleten einer Universitdtsmannschaft (OR = 1.7) und professionelle Skilanglaufer (OR =
4.31) hohere Pravalenzraten ermittelt werden (Scarmeas et al., 2003; Huisman et al., 2013;
Gotkine et al., 2014; Fang et al., 2015). Als Ursache des erhohten Erkrankungsrisikos in den
genannten Bereichen werden neben sportbedingten Anpralltraumata des Kopfes auch
mogliche Uberdosierungen und Missbrauch von Medikamenten diskutiert (Chio et al., 2005;
Abel, 2007). Des Weiteren wird eine mogliche toxische Wirkung bei der vermehrten Glutamat-
Freisetzung wahrend der Auslibung exzessiver, sportlicher Betatigung als Erklarung aufgefiihrt
(Longstreth et al., 1991). Al-Chalabi und Leigh (2005) vermuten ein mogliches Gen, welches
sowohl die neuromuskuldren Grundlagen fir die Auslibung einer sportlichen Tatigkeit auf
einem professionellen Niveau als auch gleichzeitig eine genetische Pradisposition fiir die ALS
darstellen kénnte. Neben physischer Fitness werden auch umweltbedingte Risikofaktoren fiir
die Entwicklung einer ALS beschrieben. Die Ergebnisse mehrerer Studien deuten auRerdem
darauf hin, dass neben einem hohen pramorbiden Aktivitdtslevel ein geringes Kérpergewicht
bzw. ein niedriger Korperfettanteil zur ALS pradisponierenden (Scarmeas et al., 2003; Gallo et

al., 2013; O'Reilly et al., 2013).

1.1.3 Klinik
Zu den ersten, oft sehr unspezifischen Symptomen, gehéren Muskelfaszikulationen, eine

vermehrte Erschopfbarkeit oder auch eine nicht beabsichtigte Gewichtsreduktion. In Folge der
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Degeneration des ersten und zweiten motorischen Neurons, die zeitlich versetzt und in
verschiedener Abfolge eintritt, ist das klinische Bild im Verlauf durch eine Kombination aus
meist asymmetrisch fokalen spastischen als auch gleichzeitig atrophischen Paresen
gekennzeichnet (Zierz et al., 2014). Hierbei zeigt die Mehrzahl der Patienten initial atrophische
Paresen der oberen (40-50 %) und unteren (30-40 %) Extremitdten mit einer fortschreitenden
Ausbreitung auf benachbarte Regionen als Korrelat des Untergangs der Vorderhornzellen (2.
Motoneuron) (Berlit, 2013). In etwa 25 % der Félle ist dabei ein bulbarer Krankheitsbeginn
(Bulbarparalyse) mit Artikulations,- Kau- oder Schluckstérungen sowie Atrophien und
Fibrillationen der Zunge zu beobachten (Zierz et al.,, 2014). Daneben kann sich bei der
Bulbarparalyse eine pseudobulbare Affektstorung entwickeln, die durch pathologisches Lachen
oder Weinen in Folge zentraler Beteiligung gekennzeichnet ist. Tritt die Degeneration der
Pyramidenbahn in den Vordergrund, bestehen initial spastische Paresen, selten auch isoliert
als Primare Lateralsklerose (Berlit, 2013). Die respiratorische Insuffizienz ist Folge der
Degeneration bulbdrer und zervikaler Neurone. Bei 10-50 % der Patienten mit ALS treten
leichtgradige Defizite in kognitiv-neuropsychologischen Fahigkeitsbereichen auf (Ringholz et
al., 2005; Giordana et al., 2011). Die Einschrankungen beziehen sich dabei primar auf exekutive
Funktionen wie Aufmerksamkeit oder Handlungskontrolle (Hanagasi et al., 2002). Etwa 3-15 %
der Patienten entwickeln im Laufe der Erkrankung eine frontotemporale Demenz mit den
charakteristischen mnestischen Einschrankungen und Verdnderungen im Verhalten (Giordana

et al,, 2011).

1.1.4 Diagnostik

Das diagnostische Vorgehen beinhaltet neben einer umfassenden klinisch-neurologischen
Untersuchung die Anwendung neurophysiologischer Messmethoden (v.a. Elektromyografie
und Messung der Nervenleitgeschwindigkeit) sowie die laborchemische Untersuchung des
Blutes und Liquors (Zierz et al., 2014). Ziel des diagnostischen Prozesses ist der Ausschluss
dhnlicher Erkrankungen, die mit Symptomen einer Schadigung der ersten (z.B. Multiple
Sklerose) und/oder zweiten Motoneurons (Spinale Muskelatrophien, Postpolio-Syndrom,
Multifokale Motorische Neuropathien, Polyradikulitis) sowie der Kombination beider (zervikale
Spinalkanalstenose, Vitamin B 12 Mangel) einhergehen kénnen. Zur differentialdiagnostischen
Abgrenzung konnen zusatzlich neuroradiologische Untersuchungen oder Muskelbiopsien
(insbesondere zur Frage einer Einschlusskdrpermyositis) erfolgen. Mit den im Jahre 1998
revidierten El-Escorial Kriterien ist eine standardisierte Diagnosestellung moglich (Brooks,
1994). Die Diagnose einer ALS erfordert demnach das Vorhandensein von Zeichen der

Degeneration des zweiten und ersten Motoneurons sowie einer progressiven Ausbreitung der
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Symptome bei fehlenden Sensibilitatsstorungen (Brooks, 2000). Anhand der Kriterien kann in
Abhangigkeit vom klinischen Bild und ergdnzender elektromyographischer Befunde bei
fehlenden Differentialdiagnosen, eine Einteilung der Erkrankung in eine mégliche,
wahrscheinliche, wahrscheinlich laborgestiitzte und definitive ALS erfolgen. In den erst kirzlich
erschienen Awaiji-Kriterien, die eine Modifizierung der El-Escorial Kriterien darstellen, wird die
Bedeutsamkeit elektrophysiologischer Untersuchungen im Rahmen der Diagnosestellung

expliziert (Grimm et al., 2013).

1.1.5 Therapie

Es existiert derzeit keine kurative Behandlungsmoglichkeit der ALS, so dass die Therapie
vorrangig auf einer kausalen (neuroprotektiven) und einer symptomatischen bzw. palliativen
Behandlung basiert. Der Glutamat-Antagonist Riluzol ist der bisher einzige fur die
medikamentdse Therapie der ALS zugelassene Wirkstoff und verhindert aufgrund der
antiglutamatergen Wirkung die prasynaptische Freisetzung von Glutamat (Zierz et al., 2014).
Verschiedene placebokontrollierte Studien konnten einen marginalen, lebensverlangernden
Effekt bei taglicher Einnahme von Riluzol nachweisen (Bensimon et al., 2002; Miller et al.,
2012). Dieser scheint bei friher Einnahme des Medikamentes im Krankheitsverlauf
wirkungsvoller zu sein. Neben der medikamentdsen Therapie steht primar die Behandlung
bzw. Linderung ALS-spezifischer Begleitsymptome mit dem Ziel einer verbesserten
Lebensqualitdt im Vordergrund. Die Beteiligung des respiratorischen Systems als auch
Dysphagie und Dysarthrie erfordern eine interdisziplinare arztliche Behandlung. Dieses wird
komplettiert durch eine multidisziplindre Zusammenarbeit von Physio-, Logo- und
Ergotherapeuten neben psychologischen und sozialrechtlichen Fachkraften. Ferner ermaoglicht
eine umfassende Hilfsmittelausstattung eine Verlangerung der Autonomie und

Selbststandigkeit des Patienten und tragt somit zur Erhaltung der Lebensqualitat bei.

1.2 Das Konstrukt der Personlichkeit

Die Personlichkeit eines Menschen stellt eine Verknipfung aus individuell einzigartigen und
Uber Zeit und Situation hinweg konsistenten Verhaltensmustern dar (Asendorpf, 2013). Man
fasst die fiir das Individuum charakteristischen Verhaltensmuster meist mit dem Oberbegriff
der Persénlichkeitseigenschaft zusammen. Diese personentypischen Eigenschaften konnen als
generalisierte Dispositionen fiir bestimmte Verhaltensweisen beschrieben werden, die sich in
unterschiedlichen Situationen manifestieren (Zimbardo et al.,, 2003). Aktuelle theoretische
Annahmen postulieren eine hierarchische Ordnung der Persdnlichkeitseigenschaften, so dass
sich die verschiedenen Personlichkeitsmerkmale zu einigen wenigen, (ibergeordneten

Faktoren zusammenfassen lassen. Zahlreiche faktorenanalytische Studien konnten hierbei die
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flinf Gbergeordnete Dimensionen Neurotizismus, Extraversion, Offenheit fiir Erfahrungen (im
Weiteren Offenheit), Vertrdiglichkeit und Gewissenhaftigkeit identifizieren. In 1.2.1 sollen die
Dimension naher erldutert werden. Die Grundlage der individuellen Ausbildung einzelner
Personlichkeitseigenschaften ist das Ergebnis der Interaktion genetischer Faktoren und
umweltbedingter Einfllisse (Kandler, 2010). Im Laufe eines Lebens erfdhrt die Personlichkeit
eine diskontinuierliche Stabilisierung mit alters- und phasenabhangigen
Verfestigungsprozessen bis im Alter von etwa 50 Jahren ein Stabilitatsplateau erreicht wird
(Asendorpf, 1999). Kritische Lebensereignisse kénnen hingegen einen destabilisierenden
Einfluss auf die Auspragung bestimmter Personlichkeitseigenschaften haben. Verschiedene
Studien verzeichnen einen Anstieg der Persodnlichkeitsdimension Neurotizismus sowie ein
Absinken der Dimension Gewissenhaftigkeit nach dem Erleben einschneidender Erlebnisse wie
dem Beginn einer chronischen Erkrankung (Leikas und Salmela-Aro, 2015), den Eintritt in den
Ruhestand (Specht et al., 2011) oder dem Tod des Ehepartners (Mroczek und Spiro, 2003).
Martin et al. (2000) verglichen verschiedene Altersgruppen hinsichtlich der Persénlichkeit und
konnten héhere Werte flir Neurotizismus und Vertrédglichkeit sowie niedrigere Werte fir
Extraversion und Offenheit bei den alteren Probanden nachweisen. Die Autoren erklaren diese
altersabhangige Veranderung der Personlichkeit mit der Zunahme gravierender personlicher

Ereignisse im Alter (z.B. Tod naher Angehdériger oder Krankheit) (ebd.).

1.2.1 Fiinf-Faktoren-Modell der Personlichkeit

Das Fiinf-Faktoren-Modell der Personlichkeit ist ein Klassifikationsschema zur Beschreibung der
Personlichkeit eines Menschen. Die Grundlage des Modelles bildet die
Sedimentationshypothese, nach derer individuelle Differenzen im menschlichen Verhalten
durch Eigenschaftsworte der jeweiligen Sprache reprasentiert sind (Cattell, 1943). Ausgehend
von diesem Konzept identifizierten Allport und Odbert (1936) im Laufe eines
Reduktionprozesses 18.000 Woérter, die sich fir die Beschreibung individueller Unterschiede
eigneten. Auf Basis der eigenschaftsbegrifflichen Liste wurden mittels faktorenanalytischen
Verfahren finf sehr stabile, replizierbare und von den untersuchten Probandenstichproben
und Beobachtern unabhadngige Faktoren ermittelt: Neurotizismus, Extraversion, Offenheit,
Vertrdglichkeit und Gewissenhaftigkeit. In Tabelle 1 sind die finf Dimensionen der
Personlichkeit sowie deren Bedeutung aufgefiihrt. Aufgrund der Bipolaritat der Dimensionen
werden die Personlichkeitseigenschaften sowohl in starker als auch schwacher Auspragung

beschrieben.
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Tabelle 1. Beschreibung der flinf Personlichkeitsdimensionen des NEO-FFI.

Dimension

Definition

Neurotizismus

Extraversion

Offenheit fur
Erfahrungen

Vertraglichkeit

sewissenhaftigkeit

Diese Dimension beschreibt die individuelle Auspragung emotionaler
Stabilitdt bzw. Instabilitdit von Personen. Eine hohe Ausprdgung
beschreibt einen sehr empfindsamen Menschen, welcher seelisch
schnell aus dem Gleichgewicht gerat und sich viele Sorgen um seine
Gesundheit macht. Sie neigen zur Wahrnehmung negativer Geflihle
wie Angstlichkeit, Depressivitit oder Unsicherheit und sind weniger in
der Lage, ihre Bediirfnisse zu kontrollieren und auf Stresssituationen
angemessen zu reagieren. Eine niedrige Ausprdgung kennzeichnet
emotionale Stabilitat, welche sich durch ein entspanntes,
widerstandsfahiges und unempfindliches Verhalten dufert.

Diese Dimension bezieht sich auf den Grad der Aktivitdt und des
zwischenmenschlichen  Verhalten. Hohe Werte kennzeichnen
kontaktfreudige, durchsetzungsfahige und optimistische Menschen
die zu einem heiteren, manchmal iberschaumenden Naturell neigen.
Ein niedriger Wert ist mit introvertiertem, zurlickhaltendem und
ernstem Verhalten assoziiert. Die Personen haben eher weniger gute
Freunde als einen sehr groRen Freundeskreis.

Diese Dimension stellt das Interesse an - und das Ausmal} der
Beschaftigung mit - neuen Erfahrungen, Erlebnissen und Eindriicken
dar. Personen mit einer hohen Ausprégung zeigen eine erhohte
Empfanglichkeit fiir neue Ideen, Ansatze und Erfahrungen sowie fir
Kreativitdt und Fantasie. Eine niedrige Ausprédgung beschreibt
hingegen einen eher  sachlich  orientierten Menschen
traditionsbewussten und konventionellen Wertvorstellungen.

Diese Dimension beschreibt das Verhalten und die Einstellungen im
Bereich sozialer Beziehungen. Personen mit einer hohen Ausprédgung
begegnen anderen Menschen mit Vertrauen und Einfiihlsamkeit und
besitzen eine generelle positive und grofzligige Grundstimmung.
Geringe Werte kennzeichnen die Neigung zum direkten
Argerausdruck und der Suche nach Wettbewerbssituationen. Weniger
vertragliche Menschen sind als eher unsentimental und skeptisch zu
beurteilen.

Diese Dimension beschreibt den individuellen Grad der
Selbstkontrolle und Normorientierung eines Menschen. Eine hohe
Ausprégung ist mit einer hohen Selbstdisziplin und Pflichtbewusstsein
sowie einer generellen Leistungsorientierung assoziiert. Eine geringe
Ausprégung kennzeichnet wenig systematisch arbeitende Menschen
mit der Neigung zu Nachlassigkeit und Spontanitat.

Die Operationalisierung der Modellannahmen wurde durch das von Costa und McCrae

entwickelte NEO-Persénlichkeitsinventar (NEO-Pl, 1992) realisiert und liegt aktuell in der

revidierten Fassung vor (NEO-PI-R, Ostendorf & Angleitner, 2004). Der Fragebogen erlaubt eine

differenzierte und reliable Erfassung der individuellen Merkmalsauspragungen der finf

Dimensionen. Eine detaillierte Beschreibung des Instrumentes ist unter 3.2.3 aufgefiihrt.
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1.2.2 Personlichkeit und Krankheit

In der gesundheitspsychologischen Forschung hat die Untersuchung psychoatiologischer
Konzepte im Hinblick auf ihre Krankheitsrelevanz in den letzten Jahren eine zunehmende
Bedeutung erfahren. Eine Vielzahl von Studien konnte den Zusammenhang zwischen
bestimmten Personlichkeitsmerkmalen und gesundheits- bzw. krankheitsspezifischen
Prozessen nachweisen. Dabei lassen sich verschiedene Personlichkeitsdimension bzw. -typen
identifizieren, die einen protektiven oder krankheitsfordernden Effekt aufweisen (Kohlmann,

1997).

a) Personlichkeitsdimensionen

Gewissenhaftigkeit

Gewissenhaftigkeit ist gekennzeichnet durch ein hohes MaR an Disziplin und Sorgfalt sowie ein
gesteigertes Pflichtbewusstsein sich selbst und Anderen gegentiiber (Borkenau und Ostendorf,
2008). Studien konnten zeigen, dass Personen mit einer hohen Ausprdagung dieser
Personlichkeitsdimension vermehrt gesundheitsfordernde Verhaltensweisen anwenden (z.B.
regelmalige  sportliche  Aktivitdt, gesunde Erndhrung) und weniger haufig
gesundheitsgefahrdendes Risikoverhalten wie den missbrdauchlichen Konsum von legalen und
illegalen Substanzen zeigen (Bogg und Roberts, 2004; Suls et al., 2011; Turiano et al., 2015;
Olsen et al., 2015). Zudem sind sie eher bereit, drztlichen Vorgaben Folge zu leisten (Friedman
et al., 1993). Es wird vermutet, dass diese gesundheitsbezogenen Verhaltensweisen den durch
viele Studien belegten lebensverlangernden Effekt von Gewissenhaftigkeit bedingen (Kern und
Friedman, 2008; Friedman et al., 1993). Daneben werden auch zugrundeliegende genetische
oder neurophysiologische Variationen diskutiert, die moéglicherweise gewissenhaften Personen
eigen sind und gleichzeitig einen lebensverlangernden Effekt auf molekulargenetischer Ebene

moderieren (Kern und Friedman, 2008).

Neurotizismus

Verschiedene Studien konnten zeigen, dass Personen mit einer hohen Auspragung des
Personlichkeitsmerkmals Neurotizismus ein erhéhten Risiko fir spezifische Erkrankungen wie
Arteriosklerose (Roh et al., 2014), koronare Erkrankungen (Jokela et al.,, 2014) oder
rheumatoider Arthritis (Chou und Brauer, 2005) aufweisen. In den Studien wird jedoch
weniger ein kausaler Zusammenhang zwischen Neurotizismus und der Erkrankung
angenommen als vielmehr eine Erhohung der Auftretenswahrscheinlichkeit bestimmter
gesundheitsschadlicher Verhaltensweisen, wie einem schlechten Schlafverhalten (Duggan et
al., 2014), ein erhdhter Drogen- und Nikotinkonsum (Zvolensky et al., 2006; Sutin et al., 2013)

oder einem gestorten Erndhrungsverhalten i.S. einer Binge-Eating-Stérung (Lee-Winn et al.,,
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2016). Neben diesem behavioralen Erklarungsansatz liefert eine erst kirzlich erschienene
Studie Hinweise auf eine genetische Grundlage des negativen Effektes von Neurotizismus. Die
Autoren konnten zeigen, dass ein hoher Neuotizismuswert signifikant positiv mit kiirzeren
Telomeren korreliert war (Sadahiro et al.,, 2015). Telomerverkiirzungen sind mit einer

sinkenden Lebenserwartung und der Entstehung von Tumoren assoziiert (Jiang et al., 2007).

b) Personlichkeitstyp

Typ-C-Verhalten

Das Konzept des Typus carcinomatosus (auch Krebspersénlichkeit) beschreibt Personen, die
nachgiebig gegeniiber externen Autoritaten, zuriickhaltend und sozial Gberangepasst sowie
aufopfernd sind (Schwarz 1994). Dariiber hinaus neigen sie zu einem fehlenden bzw.
inaddquaten Gefiihlsausdruck negativer Emotionen und vermeiden Konfliktsituationen
(Temoshok et al., 1985). Es wurde eine kausale Beziehung zwischen den beschriebenen
Personlichkeitseigenschaften und der Karzinogenese vermutet (Temoshok et al., 1985). Die
Resultate empirischer Studien zur Uberpriifung des Konzeptes fallen bislang recht
widerspriichlich aus. Mehrere groR angelegte kontrollierte Studien konnten das Typ-C-
Verhalten nicht als einen kanzerogenen Risikofaktor identifizieren (Jensen, 1991; Amelang et
al.,, 1996; Spiegel und Kato, 1996). Andere Studien fanden hingegen einen signifikanten
Zusammenhang zwischen einem hohen AusmaR an Argerunterdriickung und der Entwicklung
eines malignen Mammakarzinoms (Morris et al., 1981). Des Weiteren wurde eine stark
ausgepragte Abwehrhaltung gegeniliber angstauslosenden Stimuli als negativer Einflussfaktor
auf die Karzinogenese identifiziert (Canning et al., 1992). Zusammenfassend scheint primar die
emotionale Unterdriickung bzw. Verdrangung negativer Gefiihle als ein beglinstigender Faktor

fiir eine Krebserkrankung zu gelten.

Zusammenhang Personlichkeit und Krankheit - Erklarungsmodelle

Als Erklarungsansatz fir den Zusammenhang bestimmter Personlichkeitseigenschaften und der
Gesundheit bzw. Krankheit lassen sich zwei verschiedene Modelle identifizieren: das Health
Behavior Model (Rosenstock, 1966) und das Constitutional Predisposition Model (Smith, 2006).
Das Health Behavior = Model  postuliert einen Zusammenhang zwischen
Personlichkeitsmerkmalen und gesundheitsfordernden bzw. -gefdhrdenden Verhaltensweisen.
Es wird davon ausgegangen, dass die Reaktion auf stressige oder gefahrdende Situationen in
Abhdngigkeit der Auspragung bestimmter Persdnlichkeitsmerkmale variiert. So wahlt die
Person infolge von individuellen, personlichkeitsgebundenen Bewertungsmustern eine fiir sie
adaquate Bewaltigungsstrategie, die wiederum eine direkte Auswirkung auf das

gesundheitsbezogene Verhalten zur Folge hat (Abbildung 1). Hierbei wird deutlich, dass das
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Modell keinen kausalen Zusammenhang zwischen Personlichkeitseigenschaften und
spezifischen Erkrankungen annimmt. Wie bereits dargestellt, wird vor allem die
Personlichkeitsdimension Gewissenhaftigkeit mit gesundheitsforderlichen Verhaltensweisen in
Verbindung gebracht (z.B. ausreichende Bewegung, gesundes Ernahrungsverhalten, gute
Compliance). Doch auch eine hohe Auspragung in den Dimensionen Extraversion, Offenheit
und Vertrdglichkeit kann mit einer erhohten sportlichen Aktivitdt und einem gesunden
Erndhrungsverhalten einhergehen (Maas und Spinath, 2012). Neurotizismus ist hingegen
primar mit einem gesundheitsschadlichen Verhalten assoziiert (Zvolensky et al., 2006; Maas

und Spinath, 2012; Sutin et al., 2013).

Personlichkeit Gesundheitsverhalten Krankheit
\\ A
Stresssituationen » Bewertung » Krankheitsbewaltigung

Abbildung 1. Health Behavior Model (nach Smith, 2006).

Die Grundannahme des Constitutional Predisposition Models besagt, dass die Herausbildung
einer spezifischen Personlichkeitseigenschaft und die Disposition fiir bestimmte Erkrankungen
durch eine gemeinsame genetische Grundlage erklart werden kann. Auch dieses Modell
postuliert keinen kausalen Zusammenhang zwischen Personlichkeit und Krankheit sondern
vielmehr eine Interaktion infolge der zugrundeliegenden genetischen und konstitutionellen

Faktoren (Abbildung 2).

Pradisposition —»{ Physiologische Reaktivitat

genetische Faktoren /v Personlichkeit

Krankheit

konstitutionelle Faktoren

Abbildung 2. Constitutional Predisposition Model (nach Smith, 2006).

Nach der Modellannahme kénnen Personlichkeitseigenschaften als Marker fiir die Entwicklung
einer bestimmten Erkrankung verstanden werden (Friedman, 1990). So konnten Studien, die
sich mit den molekulargenetischen Grundlagen der Personlichkeit auseinandersetzten,
verschiedene Gene, welche die interindividuellen Unterschiede hinsichtlich der Auspragung

von Arger oder Aggressivitit determinieren, identifizieren (Boyle et al., 2008).



Einleitung 10

1.2.3 Psychosoziale Aspekte und Krankheit
Vor dem Hintergrund eines psychoatiologischen Erklarungsmodells kdrperlicher Erkrankungen
beeinflussen neben der Personlichkeit auch verschiedene psychosoziale Aspekte die

Gesundheit eines Menschen. Diese sollen im Folgenden kurz erlautert werden.

Krankheitsbewaltigung

Krankheitsbewaltigung, auch Coping, bezeichnet die Anwendung kognitiver, affektiver und
behavioraler Strategien im Umgang mit dem Krankheitserleben (Beese et al., 2012). Man kann
hierbei eine Unterteilung in eher aktiv und passiv orientierte Bewaltigungsstile vornehmen. Die
aktive Bewadltigung meint eine bewusste (kognitive) Hinwendung bzw. behaviorale
Auseinandersetzung mit dem belastenden Ereignis (Starke, 2000). Zu den aktiven
Copingstrategien zahlen u.a. die aktive Problemldseorientierung sowie die Methode der
kognitiven ~ Umstrukturierung' (Zimbardo et al., 2003). Eine passive Art der
Krankheitsbewaltigung beschreibt hingegen die aktionale oder kognitive Abwendung von
stressauslosenden Situationen durch vermeidende oder ablenkende Verhaltensweisen (de
Laporte, 2006). Auch Verleugnung, Wunschdenken oder emotionale Unterdriickung
beschreiben passive Strategien der Krankheitsverarbeitung (Rees et al., 2015). Generell
werden in der Literatur verschiedene Einflussfaktoren auf die Krankheitsverarbeitung
diskutiert. So hat die Auspragung der pramorbiden Personlichkeitseigenschaften einen Einfluss
auf die postdiagnostische Reaktion (Brown und Mueller, 1970; Berlit, 2013). Extraversion und
Gewissenhaftigkeit werden primar mit der Anwendung aktiver Strategien in Verbindung
gebracht wohingegen Neurotizismus eher als Pradiktor fiir passive Bewaltigungsstrategien
fungiert (Connor-Smith und Flachsbart, 2007; Schouws et al. 2015). Vertragliche Personen
nutzen vorrangig funktionale Bewaltigungsstile, die ihre sozialen Beziehungen schiitzen bzw.
fordern (O'Brien und Delongis, 1996; Krampe et al., 2008). Hierzu zahlen unter anderem die

Suche nach Unterstiitzung und die Vermeidung von Konfrontationen (Lee-Baggley et al., 2005).

Gesundheitsbezogene Lebensqualitat

Das mehrdimensionale Konstrukt der gesundheitsbezogenen Lebensqualitéit beschreibt die
patientenzentrierte Wahrnehmung und Bewertung der eigenen Funktionsfahigkeit in den vier
Bereichen: physische Verfassung, psychisches Befinden im Hinblick auf die
Lebenszufriedenheit und das allgemeinem Wohlbefinden, soziale und zwischenmenschliche
Beziehungsqualitdt sowie die Funktionsfahigkeit in alltagsrelevante Lebensbereichen (Bullinger

und Hasford, 1991; Schumacher et al., 2003). Die Ausprdgung der Personlichkeit stellt einen

1

Die Methode der kognitiven Umstrukturierung beschreibt die bewusste Abwendung von negativen Gedankenmustern hin zu
bewaltigungsorientierten Kognitionen. Die Grundlage dieses Konzeptes bildet die Annahme, dass gedankliche Aktivitat in direkter
Verbindung zum emotionalen Erleben eines Menschen stehen Wilken (2012).
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wichtigen Einflussfaktor hinsichtlich der subjektiv empfundenen Lebensqualitat dar. So wurde
Neurotizismus als starker Pradiktor fir eine verminderte Lebensqualitdt bei Patienten mit
Parkinson (Dubayova et al.,, 2009), Mammakarzinom (van der Steeg et al.,, 2010),
psychiatrischen Erkrankungen (Masthoff et al., 2007) oder chronischer Herzinsuffizienz
(Samartzis et al., 2014) identifiziert. In einer Studie mit nierentransplantierten Patienten war
eine hohe Auspragung des Merkmales Gewissenhaftigkeit mit einer positiven Wahrnehmung
der allgemeinen Lebensqualitdt verknlpft (Kamran, 2014). Einen weiteren wichtigen Aspekt
stellt zudem das individuelle Bewaltigungsverhalten dar. Aktive Strategien der
Krankheitsverarbeitung werden hierbei primar mit einem hohen psychischen Wohlbefinden in
Verbindung gebracht (Matuz et al., 2010; Montel et al. 2012b). Passive Copingstrategien gehen
indes mit einer verminderten psychischen Lebensqualitdt einher (Montel et al., 2012b). Das
Vorhandensein von Depressionen hat zudem einen negativen Einfluss auf die Lebensqualitat
(Ahlstrom und Gunnarsson, 1996; Chio et al., 2004). Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
spielt vor allem bei chronisch-progredienten Erkrankungen mit ungilinstiger Prognose eine
bedeutende Rolle. So liegt der Fokus im Rahmen palliativer Therapien auf dem groBtmaoglichen

Erhalt der Lebensqualitat (Voltz, 2015).

1.3 Personlichkeitspsychologische und psychosoziale Faktoren bei ALS-Patienten

1.3.1 Personlichkeit bei ALS

Gegenwartig existieren nur einige wenige empirische Studien, die sich mit
personlichkeitsrelevanten Aspekten sowie deren mogliche &tiologische Relevanz fir die ALS
beschaftigt haben. Neben der geringen Anzahl relevanter Studien, ist die Befundlage bisher
wenig konsistent. Veit (1947) analysierte die Biographien von 17 ALS-Patienten hinsichtlich
soziodemografischer Variablen, krankheitsrelevanter Daten (z.B. Erkrankungsdauer und -
verlauf) und psychischer Faktoren. Es zeigte sich, dass die Patienten pramorbid sehr haufig
extrovertiert und physisch aktiv waren (ebd.). Widersprichliche Befunde finden sich bei der
Erfassung der Kontrolliiberzeugung® bei ALS-Patienten. Brown und Miller (1970) wiesen in
ihrer Studie ein erhdhtes Ausmal internaler Attributionsmuster bei den Patienten nach.
Demnach empfinden die Patienten ein hohes Ausmall innerer Kontrolle hinsichtlich der
eigenen Handlungen und kénnen Verantwortung fiir diese Ubernehmen. Die Autoren
beschreiben zudem eine pramorbid charakteristische, aktive Affektbeherrschung, die sie als

mogliche Erklarung fir die postdiagnostisch auergewoéhnlich gelassene Haltung gegeniber

2 . . . T
Das Modell der Kontrolliberzeugung unterscheidet internale von externalen Attributionsmustern. Internale

Kontrolliberzeugung duRert sich durch die Vorstellung, dass Ereignisse durch das eigene Verhalten beeinflussbar sind und folglich
als Konsequenz des eigenen Handelns zu bewerten sind. Menschen die external attribuieren, empfinden nur ein geringes MaR an
Kontrolle auf duRere Faktoren und sehen Ereignisse haufig als ein Resultat von Gliick, Zufall oder Schicksal bzw. von anderen
machtige Kraften beeinflusst wurde Rotter (1990).
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der Erkrankung sehen (Brown und Mueller, 1970). In einer spateren Studie konnte diese
Befunde hingegen nicht repliziert werden (Houpt et al., 1977). In dieser Untersuchung zeigten
sich jedoch bei den maénnlichen ALS-Patienten leicht erhohte Werte in der
Personlichkeitsdimension Neurotizismus im Vergleich zu anderen Patientengruppen (ebd.).
Peters, Swenson und Mulder (1978) erfassten das Personlichkeitsprofil von 38 ALS-Patienten
anhand des Personlichkeitsfragebogens Minnesota Multiphasic Personality Inventory (MMPI;
Hathaway und McKinley, 1943) und verglichen es mit den Profilen der im Manual
angegebenen Normstichprobe. Die Ergebnisse lieferten keine Hinweise fiir das Vorliegen einer
spezifischen Personlichkeitsstruktur bei den Patienten. Die Autoren konnten jedoch in
Ubereinstimmung mit den Befunden von Houpt et al. (1977) einen leichten Anstieg des
Personlichkeitsmerkmals Neurotizismus bei den erkrankten Mannern identifizieren (Peters et
al. 1978). In einer anderen Studie wurde der Einfluss psychischer Faktoren auf die
Uberlebenszeit von Patienten mit ALS (iber einen Zeitraum von drei Jahren Uberpriift
(McDonald, 1994). Hierfir wurden die Patienten in Abhéangigkeit ihres Gesamtwertes in
verschiedenen psychologischen Testverfahren in drei Gruppen aufgeteilt: psychisches
Wohlbefinden (= hoher psychischer Wert), neutral (= mittlerer psychischer Wert) und
psychische Belastung (= geringer psychischer Wert). Eine hohe psychische Belastung (geringer
psychischer Wert) war gekennzeichnet durch einen gestdrten Argerausdruck, vermehrte
Hoffnungslosigkeit und Depression sowie eine geringe Lebenszufriedenheit. Im Vergleich
wiesen Patienten mit einem geringen psychischen Wert ein bis zu 6-fach hoheres
Mortalitatsrisiko auf. Die Autoren leiteten daraus die Annahme ab, dass eine Verbesserung des
psychischen Status durch geeignete Interventionsmallnahmen, eine Verlangerung der
Uberlebenszeit zur Folge haben kénnte (ebd.). Johnston et al (1999) konnten die Befunde
hinsichtlich des psychischen Wohlbefindens als Pradiktor fiir ein ldngeres Uberleben
replizieren und teilweise erweitern. So hatte eine gute psychische Verfassung der Patienten
auch einen geringeren Grad der korperlichen Beeintrachtigung zur Folge (ebd.) In einer
anderen Studie sollten nahestehende Betreuungspersonen die Personlichkeit der Patienten
vor dem Ausbruch der Erkrankung beurteilen (Grossman et al., 2006). Die Beurteilung erfolgte
unter Verwendung des NEO-PI in einer retrospektiven Version (Costa und McCrae, 1992). Es
zeigte sich, dass ALS-Patienten signifikant niedrigere Werte fir die Dimension Offenheit
aufwiesen verglichen mit Patienten anderer Erkrankungen (z.B. Lungenkarzinom und Multiple
Sklerose). DemgemaR zeigten die Patienten pramorbid eine starke emotionale Kontrolle, eine
geringere Mitteilung eigener Geflihle sowie eine Praferenz fiir traditionelle Werte und Normen
(Borkenau und Ostendorf, 2008). Krampe et al. (2008) nutzten in ihrer Langzeitstudie zum

Einfluss von Personlichkeitsfaktoren auf den Krankheitsverlauf und die gesundheitsbezogene
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Lebensqualitdt eine Kurzform des NEO-PI (NEO-FFI; Borkenau und Ostendorf, 2008). Patienten
mit hoheren Werten in der Dimensionen Vertrédglichkeit wiesen nach 12 Monaten eine
geringere Lebensqualitdt und einen hoheren Grad der Einschrankungen als weniger
vertragliche Patienten auf. Die Autoren schlussfolgerten, dass sich eine geringere Auspragung
von Vertrdglichkeit beglinstigend auf den Krankheitsverlauf auswirken kann (Krampe et al.
2008).

Interessant im Zusammenhang mit der Personlichkeit bei ALS ist die durchweg positive
Beschreibung der Patientenpersonlichkeit durch das pflegerische und arztliche Personal im
klinischen Alltag. Sie werden als nette und angenehme Menschen beschrieben, die oft
ungewohnlich frohlich und heiter angesichts ihrer schweren Erkrankung wirken (Veit, 1947;

Brown und Mueller, 1970).

1.3.2 Krankheitsbewailtigung bei ALS

Studien zu Copingstrategien bei ALS-Patienten liefern divergente Ergebnisse. Jakobsson et al.
(2014) identifizierten die Suche nach Unterstiitzung und Selbstéindigkeit als die am haufigsten
verwendeten Strategien bei ALS-Patienten. Hingegen wurden Vermeidung und die Suche nach
Informationen eher selten zur Krankheitsbewaltigung genutzt (ebd.). Akzeptanz, als eher aktiv-
orientierte Art der Bewaltigung, wurde in der Studie von Montel et al. (2012) als bevorzugte
Copingstrategie angegeben. In einer anderen Untersuchung wendeten die Patienten primar
kognitive Umorientierungen oder intellektuelle Stimulationen zur Bewaltigung ihrer
Erkrankung an (Young und McNicoll, 1998). Diese Befunde lassen zusammenfassend darauf
schlielen, dass Patienten mit ALS vorrangig aktive Copingstrategien im Rahmen der
Krankheitsbewaltigung anwenden. Die Art der Krankheitsbewidltigung kann einen
maRgeblichen Einfluss auf den Krankheitsverlauf der ALS ausiiben. So wiesen Patienten mit
einem aktiven Bewiltigungsverhalten eine lingere Uberlebenszeit als Patienten mit
vermeidenden (passiven) Copingstrategien auf (Montel et al.,, 2012a). Die Relevanz
verschiedener Bewaltigungsstrategien fiir das AusmaR der funktionellen Einschrankungen im
Rahmen der ALS wurde bisher nur anhand zweier Studien untersucht. Diese fanden
Ubereinstimmend, dass aktive MalRnahmen (z.B. aktiv gegen die Erkrankung kdampfen oder
Plane fur die Zukunft machen) einen positiven Effekt auf den Krankheitsstatus aufwiesen und
mit einer geringeren funktionellen Einschrankung assoziiert waren (Lee et al., 2001; Jakobsson

Larsson et al., 2014).

1.3.3 Gesundheitsbezogene Lebensqualitit bei ALS
Die Erfassung der subjektiv wahrgenommenen Lebensqualitat bei Patienten mit ALS nimmt

einen immer groleren Stellenwert im Rahmen eines multifaktoriellen Krankheits-



Einleitung 14

verstandnisses ein. Viele Patienten berichten trotz ausgepragter physischer Behinderungen
eine, mitunter im Verlauf sogar zunehmende, Lebensqualitdt (Nelson et al., 2003; Nygren und
Askmark, 2006; Lulé et al., 2012). So beurteilten die Patienten ihre mentale Gesundheit in
einem fortgeschrittenen Krankheitsstadium (< 3 Jahre) als signifikant besser verglichen mit
kiirzer erkrankte Patienten (Sanchez-Lopez et al.,, 2014). Als Erklarung fir dieses
Lebensqualitdtsparadoxon werden neben einer steigenden Akzeptanz und Anpassung an die
Erkrankung im Verlauf auch die Entwicklung neuer Bewaltigungsstrategien genannt (Gauthier
et al., 2007; Sanchez-Lopez et al., 2014). So scheint die schlechte Prognose der Erkrankung in
Verbindung mit einer deutlich reduzierten Lebenszeit als Katalysator  fir
Neuorientierungsprozesse und eine Verschiebung der Prioritdten zu agieren. Die Patienten
beurteilen im fortschreitenden Verlauf der Erkrankung ihre Lebensqualitdt nicht mehr in
Abhangigkeit physischer Faktoren, sondern fokussieren sich viel mehr auf emotionale und
soziale Aspekte ihres Lebens (Sanchez-Lopez et al., 2014). Dies wird deutlich durch die Befunde
zweier Studien, in denen die ALS-Patienten libereinstimmend die soziale Unterstiitzung durch
Familie und Freunde als einen der wichtigsten Einflussfaktoren fir ihre subjektive
Lebensqualitdt nannten (O'Boyle und Waldron, 1997; Chio et al., 2004).

Bisher existiert nur eine Studie, welche den Einfluss verschiedener Persénlichkeitsmerkmale
auf die subjektiv empfundene Lebensqualitdt bei ALS-Patienten empirisch Uberprift hat.
Hierbei zeigte sich, das eine hohe Ausprdagung des Merkmales Vertrdglichkeit mit einer
Verminderung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat iber die Zeit hinweg assoziiert war
(Krampe et al. 2008). Die Erkldrung der Autoren fir diese negativen Effektes von
Vertrdglichkeit beruht auf der Annahme, dass vertragliche Patienten primar funktionale bzw.
aktive Bewaltigungsstrategien nutzen. Diese kénnen Sie jedoch aufgrund der koérperlichen
Beeintrachtigungen nicht mehr ausreichend nutzen, so dass es in der Folge zu einem
inaddquaten Bewaltigungsverhalten kommt, welches mit einer Reduktion der Lebensqualitat
einhergeht (ebd.).

Zusammengefasst ldsst sich in der Literatur ein Zusammenhang zwischen den psychischen
Aspekten der Lebensqualitdt und der Erkrankungsdauer finden. Es kommt zu einem Anstieg
des wahrgenommenen, psychischen Wohlbefindens der Patienten im Verlauf der ALS. Das
Ausmald der funktionellen Einschrankung scheint hingegen keinen Einfluss auf die psychischen

Aspekte der Lebensqualitat zu haben (Robbins et al., 2001; Lou et al., 2003).

1.3.4 Depressionen bei ALS
Das Vorliegen einer klinisch relevanten Depression bei Patienten mit ALS ist wider Erwarten

eher selten. In der Literatur werden Pradvalenzraten von 2 bis 23 % angegeben (Moore et al.,
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1998; Ganzini et al., 1999; McElhiney et al., 2009; Rabkin et al., 2015). Im Vergleich hierzu
werden in der deutschen Allgemeinbevolkerung Depressionsraten zwischen 8 bis 19 %
berichtet (Wittchen et al., 2010). Bei den ALS-Patienten scheint es nur ein geringes AusmaR an
Fluktuation des Schweregrades der Depression im Verlauf der Erkrankung zu geben (Rabkin et
al., 2005). Die Auspragung der depressiven Symptomatik kann jedoch einen groBen Einfluss auf
die Lebensqualitat und die krankheitsrelevanten Faktoren der ALS haben. Depressive Patienten
empfinden eine subjektiv schlechtere Lebensqualitat als weniger depressive Patienten (Lou et
al., 2003). Das Vorhandensein von Schmerzen, einer fortgeschrittenen bulbaren Symptomatik
sowie ein generell hoherer Behinderungsgrad sind mit einem Anstieg depressiver Symptome
assoziiert (Ganzini et al., 1999; Hillemacher et al., 2004). Lule et al. (2008) fanden zudem einen
Zusammenhang zwischen dem Bildungsstand und der Schwere der Depression — Patienten mit
einem geringen Bildungsstatus wiesen einen héheren Schweregrad der Depression auf.

Bisher  existieren keine  empirischen  Studien, die  sich mit  moglichen
personlichkeitspsychologischen oder psychosozialen Faktoren im Rahmen der Entstehung
einer Depression bei ALS-Patienten beschaftigt haben. In einer Studie bei Patienten mit
obstruktiver Schlafapnoe konnte gezeigt werden, dass die Anwendung passiver
Copingstrategien (z.B. Vermeidung, Distanzierung oder Bagatellisierung) mit einem Anstieg
depressiver Symptome assoziiert war (Bardwell et al., 2001). Andere Studien identifizierten
eine hohe Auspragung des Personlichkeitsmerkmales Neurotizismus sowie eine geringe
Auspragung der Dimension Gewissenhaftigkeit als starke Pradiktoren fiir das Vorhandensein

einer Depression (McWilliams, 2003; Jylha und Isometsa, 2006; Weiss et al., 2009).

1.4 Zusammenfassung

Wie unter Punkt 1.1.2 ausfiihrlich dargestellt, sind die Ursachen der ALS bisher noch nicht
vollstandig geklart. Es wird eine multifaktorielle Atiologie vermutet, wobei verschiedene
Einflussfaktoren diskutiert werden (z.B. genetische und immunologische Faktoren oder
oxidative Schadigungen der Motoneuronen). Daneben scheinen jedoch noch andere Faktoren
eine Rolle zu spielen. So befasst sich die gesundheitspsychologische Forschung mit dem
Einfluss verschiedener psychologischen Faktoren auf die Entstehung und Aufrechterhaltung
von Erkrankungen. Die Befunde verschiedener Studien machen deutlich, dass hierbei vor allem
die Auspragung der Personlichkeit eine entscheidende Rolle spielt (Bogg und Roberts, 2004;
Maas und Spinath, 2012; Jokela et al., 2013). Es wird angenommen, dass die individuellen
Personlichkeitsmerkmale eines Menschen spezifische, gesundheitsbezogene Verhaltensweisen
modellieren, die sich in der Folge beglinstigend oder schadigend auf die Gesundheit auswirken

(Rosenstock, 1966). Neben diesem behavioralen Erklarungsansatz wird auch eine gemeinsame
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genetische Grundlage von Personlichkeitsmerkmalen und spezifischen Erkrankungen vermutet
(Smith, 2006). Einen weiteren wichtigen Aspekt im Rahmen gesundheitspsychologischer
Untersuchungen stellt der Einfluss der Krankheitsbewaltigung auf verschiedene
krankheitsrelevante Faktoren dar. Das individuelle Bewaltigungsverhalten wird hierbei indirekt
durch die Auspragung bestimmter Persdnlichkeitsmerkmale beeinflusst (Lee-Baggley et al.,
2005; Schouws et al., 2015) und kann vor allem im Rahmen letaler Erkrankungen wie der ALS
bedeutsam fiir die Lebensqualitdt der Patienten sein. So kann die Anwendung adadquater
Copingstrategien eine deutliche Verbesserung der Lebensqualitat zur Folge haben (Montel et
al., 2012b). Im Gegensatz dazu ist das Vorhandensein einer Depression mit einer verminderten
Lebensqualitdt assoziiert (Chio et al, 2004). Aufgrund fehlender kurativer
Behandlungsmoglichkeiten ist die Aufrechterhaltung der groBtmoglichen Lebensqualitat als
eines der Hauptziele im Rahmen der palliativen Behandlung von ALS-Patienten definiert
(Kommission der Leitlinien der Deutschen Gesellschaft fiir Neurologie, 2015). Folglich ist die
Erfassung relevanter Einflussfaktoren auf die subjektiv erlebte Lebensqualitdt bei ALS-
Patienten bedeutsam im Rahmen empirischer Untersuchungen.

Fiir ein besseres Verstandnis sind die beschriebenen multifaktoriellen Zusammenhange
personlichkeitsassoziierter Aspekte im Rahmen von Erkrankungen in Abbildung 3 schematisch

dargestellt.

PERSONLICHKEIT —> KRANKHEIT

Coping

Depression i
v /
Lebensqualitat |

Abbildung 3. Schematische Darstellung der komplexen
Beeinflussung personlichkeitspsychologischer und psychosozialer
Aspekte im Rahmen von Erkrankungen.

Relevante Studie haben bislang jedoch nur Teilaspekte psychologischer Einflussfaktoren im
Rahmen der Entstehung und Verlauf der ALS untersucht. Diese eindimensionale
Betrachtungsweise wird den komplexen Zusammenhangen zwischen diesen Faktoren und
krankheitsspezifischen Prozessen nicht gerecht. Vor diesem Hintergrund soll fir die
vorliegende Arbeit ein ganzheitlich-integrativer Ansatz gewahlt werden, welcher im nachsten

Abschnitt naher erlautert wird. Dieses Vorgehen erlaubt sowohl die Betrachtung primarer
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(direkter) als auch sekundarer (indirekter) Zusammenhange zwischen den psychologischen und

erkrankungsspezifischen Aspekten der ALS.

2 ZIELSTELLUNG

Um dem beschriebenen, ganzheitlich-integrativen Ansatz zu entsprechen, sollen neben der
Personlichkeit und den Copingstrategien auch die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt und
die Auspragung depressiver Symptome der ALS-Patienten erfasst werden. Hierbei werden
sowohl der Einfluss dieser Faktoren auf krankheitsrelevante Aspekte der ALS, als auch deren
komplexe Wechselwirkungen untereinander bestimmt.

Im Hinblick auf den postulierten Zusammenhang zwischen dem Gesundheitsverhalten und den
Personlichkeitsdimensionen Gewissenhaftigkeit und Neurotizismus (Duggan et al., 2014; Jokela
et al., 2014; Bratt et al. 2015), sollen diese Faktoren im Mittelpunkt der
personlichkeitspsychologischen Betrachtungen stehen. Zudem soll in Anlehnung an die unter
1.2.2 beschriebenen krankheitsspezifischen Personlichkeitstypen lberprift werden, ob sich
auch bei den ALS-Patienten charakterliche Besonderheiten nachweisen lassen. Dariber hinaus
erfolgt die retrospektive Erfassung der Personlichkeit, um eine mogliche Veranderung der
Primarpersonlichkeit nach dem Ausbruch der Erkrankung abbilden zu kénnen. Die Ergebnisse
verschiedener Studien weisen darauf hin, dass das Erleben gravierender Ereignisse mit einer
Veranderung bestimmter Personlichkeitsmerkmale einhergehen kann (Martin et al., 2000;

Mroczek und Spiro, 2003; Leikas und Salmela-Aro, 2015).
Folgende Fragestellungen werden aus den vorangegangen Uberlegungen abgeleitet:

(1) Inwieweit wird die Erkrankungsdauer durch folgende Faktoren beeinflusst:
a. aktuelle und pramorbide Personlichkeit
b. Krankheitsverarbeitung
c. psychische gesundheitsbezogene Lebensqualitat

d. Schwere depressiver Symptome

(2) Inwieweit wird die Schwere der Erkrankung durch folgende Faktoren beeinflusst:
a. aktuelle und pramorbide Personlichkeit
b. Krankheitsverarbeitung
c. psychische gesundheitsbezogene Lebensqualitat

d. Schwere depressiver Symptome

(3) Lassen sich spezifische Personlichkeitsmuster bei den Patienten identifizieren und ist
ein Unterschied zwischen der aktuellen und pramorbiden Personlichkeit der Patienten

fassbar?
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(4) Welchen Einfluss hat die Personlichkeit auf die
a. Krankheitsverarbeitung
b. psychischen Aspekte gesundheitsbezogener Lebensqualitat

c. Schwere depressiver Symptome

(5) Inwieweit werden die psychischen Aspekte gesundheitsbezogene Lebensqualitdt durch
folgende Faktoren beeinflusst:
a. Krankheitsverarbeitung

b. Schwere depressiver Symptome

3 PATIENTEN UND METHODIK

3.1 Ablauf und Design der Studie

In der vorliegenden deskriptiven Studie im Querschnittdesign wurden Patienten mit der
Diagnose ALS sowie eine ihnen nahestehende Betreuungsperson in der Zeit von Oktober 2015
bis Januar 2016 eingeschlossen. Die Untersuchung wurde in der Universitatsklinik und
Poliklinik fiir Neurologie der Martin-Luther-Universitat Halle-Wittenberg durchgefiihrt. Fiir die
Studie liegt ein positives Votum der Ethik-Kommission der Medizinischen Fakultat der Martin-
Luther-Universitdt Halle-Wittenberg vor (Bearbeitungs-Nr. 2015-107). Die Rekrutierung der
Patienten erfolgte (iber die neurologische Ambulanz der Klinik und Poliklinik fiir Neurologie des
Universitatsklinikums Halle. Patienten bzw. deren nahestehende Bezugspersonen, die den
Einschlusskriterien entsprachen (Tabelle 2), erhielten postalisch ein Informationsschreiben
beziiglich des Anliegens der Studie (siehe Anhang). Nach Einwilligung zur Teilnahme wurden
den Patienten und der zusatzlich teilnehmenden Person die notwendigen Testunterlagen
zugesandt, so dass die Bearbeitung fiir die mitunter schwer betroffenen Patienten von zu
Hause aus erfolgen konnte. Alle teilnehmenden Personen wurden schriftlich bzw. mindlich
Uber die Abldufe und Inhalte der Studie aufgeklart. Die Teilnahme war freiwillig. Durch
Teilnahme oder Nicht-Teilnahme entstanden den Patienten keinerlei Nachteile. Eine
Aufwandsentschadigung im Rahmen der Studienteilnahme erfolgte durch eine individuelle

Rickmeldung der Testergebnisse nach Abschluss der Untersuchung.

Tabelle 2. Ein- und Ausschlusskriterien fiir die Teilnahme an der Untersuchung.

Einschlusskriterien  (1g) Der Nachweis einer klinisch sicheren oder wahrscheinlichen ALS
gemal den revidierten El-Escorial Kriterien
(2¢) Ausreichend vorhandene Deutschkenntnisse zum Ausfiillen der
Fragebogen

(3¢) Die nahestehende Person musste den Patienten schon vor dem
Ausbruch der Erkrankung gekannt haben

Ausschlusskriterien (1,) Das Vorliegen einer frontotemporalen Demenz (FTD)
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Die Prifung der Voraussetzung (1g) erfolgte auf Grundlage der Analyse des verschriftlichen
Befundes, in welchem die Resultate der medizinisch-neurologischen Untersuchung und
weitere relevante Zusatzuntersuchungen zur Diagnosefindung aufgefiihrt waren. Die
Uberpriifung des Ausschlusskriterium (1,) wurde durch die Verwendung eines
fremdanamnestischen Fragebogens zur Erfassung von Verhaltensauffalligkeiten im Rahmen

einer FTD gewahrleistet (siehe 3.2.7).

3.2 Darstellung der Testverfahren

Zur Operationalisierung der abhangigen und unabhangigen Variablen werden im Folgenden die
verwendeten Testverfahren naher beschrieben. Alle aufgefiihrten Fragebdgen sind im Anhang
aufgelistet.

3.2.1 Soziodemografischer Erfassungsbogen

Anhand eines kurzen Erfassungsbogens wurden die soziodemografischen Angaben der
Patienten abgefragt. Zur Operationalisierung der abhangigen Variable Erkrankungsdauer

wurde das Datum der Diagnosestellung erfragt.

3.2.2 ALS-Funktions-Bewertungsskala (ALSFRS-R)

Zur Beurteilung der Schwere der Erkrankung wurde der Gesamtscore der Revidierten ALS-
Funktions-Bewertungsskala (ALSFRS-R) herangezogen. Dieser kann Werte zwischen 0
(schwerste funktionelle Einschrankungen) und 48 (keine funktionellen Einschrankungen)
annehmen. Anhand der ALSFRS-R beurteilt der Patient seine aktuelle Leistungsfahigkeit in
verschiedenen Funktionsbereichen (z.B. Sprache, Schlucken, Schreiben) anhand einer

funfstufigen Ratingskala.

3.2.3 NEO-Fiinf-Faktoren-Inventar (NEO-FFI)

Die Personlichkeitsmerkmale der Patienten wurden anhand des NEO-Fiinf-Faktoren-Inventars
(NEO-FFI) operationalisiert. Das NEO-FFI ist ein multidimensionales
Selbstbeurteilungsinstrument zur Erfassung individueller Merkmalsauspragungen auf den finf
Dimensionen der Persdnlichkeit (Borkenau und Ostendorf, 2008). Der Fragebogen umfasst 60
Aussagen, die anhand einer flinfstufigen Ratingskala von Starker Ablehnung (0) bis starker
Zustimmung (4) durch die Befragten eingeschatzt werden sollen. Folglich wird jede der funf
Personlichkeitsdimensionen durch 12 Items reprasentiert. Die Auswertung erfolgt anhand der
Aufsummierung der entsprechenden Items zu einem Gesamtwert fiir jede Dimension. Hohe
Werte entsprechen einer hoheren Ausprdagung in der betreffenden Dimension. Das
standardisierte Testverfahren bietet neben der Selbstbeurteilung auch die Moglichkeit der
Fremdbeurteilung der Personlichkeit. Der Fragebogen ist hierbei inhaltlich identisch zur

Selbstbeurteilungsform. Lediglich das Personalpronomen Ich wird durch Er/Sie ersetzt. Die
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Fremdbeurteilungsform wird den nahestehenden Betreuungspersonen der Patienten
vorlegelegt. Zusatzlich fillen die Patienten und deren Betreuungspersonen eine retrospektive
Version des NEO-FFI aus, um die Personlichkeit vor dem Ausbruch der Erkrankung zu erfassen.
Verschiedene Studien konnten zeigen, dass der NEO-FFI ein valides Instrument fir die
retrospektive Erfassung der pramorbiden Personlichkeit darstellt (Archer et al., 2006; Gilleen
et al.,, 2012). Die Ausprdgung der Personlichkeit der ALS-Patienten soll in der vorliegenden
Untersuchung mit den im Manual angegebenen Werten einer gesunden,
bevolkerungsreprasentativen Normstichprobe (N = 1881) verglichen werden. (Borkenau und

Ostendorf, 2008).

3.2.4 Freiburger Fragenbogen zur Krankheitsverarbeitung (FKV)

Der Freiburger Fragenbogen zur Krankheitsverarbeitung (FKV; Muthny, 1989) wird in der
vorliegenden Arbeit zur Erfassung der Strategien zur Krankheitsverarbeitung eingesetzt.
Anhand von flnf Skalen werden die Verarbeitungsstrategien auf den Ebenen von Kognition,
Emotion und dem Verhalten Gberprift. Der Fragebogen umfasst insgesamt 35 copingbezogene
Begriffe, welche nach dem Grad der Zustimmung eingeschatzt werden sollen. Zur Beurteilung
steht eine 5-stufige Skala von Trifft gar nicht zu (1) bis Trifft sehr stark zu (5) zur Verfligung. In
der Instruktion werden die Probanden gebeten, sich auf die die aktuelle Situation zu beziehen.

Die Auswertung erfolgt tber die Bildung eines Summenwertes (Tabelle 3).

Tabelle 3. Die fiinf Skalen des FKV.

Skala Items
F1 Depressive ,,Sich selbst bemitleiden”
Verarbeitung ,Ins Griibeln kommen*“
F2 Aktives problemorientiertes yInformationen tber Erkrankung und Behandlung
Coping suchen”
»Aktive Anstrengungen zur Lésung der Probleme
unternehmen”
F3 Ablenkung und Selbstaufbau ,,Sich abzulenken versuchen”

,Abstand zu gewinnen versuchen”

F4 Religiositat und Sinnsuche »Trost im religiosen Glauben suchen”
,Versuch, in der Krankheit einen Sinn zu sehen”

F5 Bagatellisierung und ,Nicht wahrhaben wollen des Geschehenen”
Wunschdenken »Wunschdenken und Tagtraumen nachhangen”

Um zu Uberprifen, ob sich die flinf Skalen des FKV durch zwei libergeordnete Dimensionen in
aktive und passive Bewaltigungsstrategien unterteilen lassen, wird eine konfirmatorische

Faktorenanalyse (PCA) mit Varimax-Rotation durchgefiihrt (siehe 3.3.3).
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3.2.5 Short Form Health Survey (SF-36)

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt der Patienten wird anhand des Short Form Health
Survey (SF-36; Morfeld et al, 2011) operationalisiert. Das 36-ltem umfassende
Selbstbeurteilungsverfahren erfasst die gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Patienten in
acht Bereichen der Gesundheit in den letzten vier Wochen: Korperliche Funktionsfahigkeit
(KOFU), Korperliche Rollenfunktion (KORO), Kérperliche Schmerzen (SCHM), Allgemeine
Gesundheitswahrnehmung (AGES), Vitalitat (VITA), Soziale Funktionsfahigkeit (SOFU),
Emotionale Rollenfunktion (EMRO) und Psychisches Wohlbefinden (PSYC). Diese Skalen lassen
sich den beiden Grunddimensionen Kérperliche und Psychische Gesundheit zuordnen (Tabelle
4). Die Auswertung erfolgt durch die Bildung eines Summenwertes fir jede Subskala. Im
Anschluss werden die Skalenwerte in Werte zwischen 0 und 100 (= bestmoglichste
Lebensqualitdt) transformiert. Dieses Vorgehen ermoglicht einen Vergleich der Subskalen
untereinander sowie Uber verschiedene Patientengruppen hinweg. Der SF-36 hat sich als ein
valides Instrument zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei Patienten mit

ALS bestatigt (Sanchez-Lopez et al., 2014).

Tabelle 4. Beschreibung der acht Skalen des SF-36.

Skala Beschreibung

o
Korperliche Erfasst den Grad der korperlichen Beeintrachtigung = &
[%)
Funktionsfahigkeit aufgrund des Gesundheitszustandes 5
S
. . . . . . E
Kérperliche Rollenfunktion AusmaR, in welcnhe.m die korp.e.r.llche Ve.rfas.f,unzc?,r die Arbeit 3
oder andere alltaglichen Aktivitaten beeintrachtigt | o
<
Korperliche Schmerzen Ausmal’ und Umfang korperlicher Schmerzen i:’
Il ine G dheits- Gé'
Allgemeine Gesundheits Individuelle Wahrnehmung aktueller Gesundheitszustand e

wahrnehmung -
N AusmaR der empfundenen Vitalitat (energiegeladen versus ©
Vitalitat - 1w
erschopft) x
C
Soziale Erfasst den Grad der Einschrankung sozialer Aktivitaten g
Funktionsfahigkeit durch korperlichen bzw. psychischen Gesundheitszustand g
r un
. . . . . qJ
Emotionale Rollenfunktion Ausmal, in weIc"he.m die psyc.h'l.sche Verfas§ung die Arbeit <
oder andere alltaglichen Aktivitaten beeintrachtigt 2
o
>
Psychisches Wohlbefinden Allgemeine psychische Verfassung -

3.2.6 ALS-Depressions-Inventar (ADI 12)
Das 12-ltem umfassende ALS-Depressions-inventar (ADI-12; Hammer et al., 2008) dient der
Erfassung depressiver Symptome innerhalb der letzten zwei Wochen. Die Patienten sollen

anhand einer 4-stufigen Skala den Grad der Zustimmung hinsichtlich der aufgefiihrten Items
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angeben. Der Summenwert kann hierbei Werte zwischen 12 (= keine depressive Symptomatik)
und 48 (= starke depressive Symptomatik) annehmen. Zur besseren Interpretation schlagen die
Autoren eine Einteilung anhand des Summenwertes in folgende drei Gruppen vor (Kibler,
2005): keine depressive Symptomatik (Werte < 22), milde bis mdfige depressive Symptomatik

(Werte zwischen 22 und 28) sowie klinisch relevante, depressive Symptomatik (Werte > 28).

3.2.7 Frontal Behavioral Inventory (FBI)

Das Frontal Behavioral Inventory (FBI; Kertesz et al., 1999) soll in der vorliegenden Arbeit
genutzt werden, um das komorbide Vorliegen einer FTD im Rahmen der ALS ausschlieSen zu
kénnen. Das 24-ltem umfassende FBI ist ein fremdanamnestischer Fragebogen zur Erfassung
von Verhaltensauffilligkeiten, die im Rahmen einer FTD auftreten konnen. Mithilfe einer 4-
stufigen Skala von keine Verdnderung (0) bis schwere Verdnderung (3) soll die
Betreuungsperson das Auftreten verschiedener FTD-spezifischer Verhaltensweisen des
Patienten in der letzten Zeit beurteilen. Ab einem Summenwert von > 27 ist eine
Verhaltensdanderung im Rahmen einer frontotemporalen Symptomatik anzunehmen. Patienten

mit einem Gesamtwert > 27 werden von der Untersuchung ausgeschlossen.

3.3 Patientenpopulation

3.3.1 Soziodemografische und krankheitsspezifische Merkmale

Insgesamt konnten 26 Patienten mit der Diagnose ALS sowie eine ihnen nahestehende
Betreuungsperson (N = 26) in die Studie eingeschlossen werden. Da sich die Gruppe der
Betreuungspersonen nur aus Angehorigen der Patienten zusammensetzte (z.B. Ehepartner
oder Kind), wird im Folgenden nur noch der Begriff Angehérige verwendet. Alle Patienten
erfillten die El-Escorial Kriterien fur die klinisch wahrscheinliche (n = 16) oder definitive (n = 10)
ALS. Insgesamt waren 69 % (n = 18) der Patienten mannlichen Geschlechtes. Dies entspricht
einem Geschlechterverhaltnis von 2.2 : 1 (M : F). Aufgrund dieses Ungleichverhaltnisses wurde
das Geschlecht in den statistischen Analysen kontrolliert, um einen potentiellen Einfluss zu
minimieren. Die untersuchte Patientengruppe war mit einer durchschnittlichen
Erkrankungsdauer von 29.38 Monaten (SD = 32.52, Range = 0 - 142) in einem mittleren
Stadium der Erkrankung einzuordnen. Der mittlere Funktionsstatus der Patienten,
operationalisiert durch den Gesamtwert des ALS-FRS-R, war im oberen Drittel verortet (M =
32.38, SD = 9.32, Range = 15 - 48). Hierbei wiesen 14 Patienten leichte (53.8 %), 10 Patienten
mittlere (38.5 %) und 2 Patienten schwere (7.7 %) funktionelle Einschriankungen auf. Die
Ergebnisse des verteilungsfreien U-Tests nach Mann und Whitney zeigten eine signifikant
starkere funktionelle Einschrankung der Frauen (M = 24.87, SD = 11.41) verglichen mit den
Manner (M = 34.28, SD = 8.82; Z=-2.09, p = 0.035). Bei der Auswertung des FBI zur Erfassung
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moglicher Personlichkeitsveranderungen im Rahmen einer FTD, zeigte sich bei keinem Patient
ein Gesamtwert > 27, so dass alle Patienten in die weiterfilhrende statistische Analyse
eingeschlossen wurden. Tabelle 5 gibt einen ausfiihrlichen Uberblick ber die

soziodemografischen Merkmale der Patienten.

Tabelle 5. Soziodemografische Merkmale der Patienten.

Variable Auspragung Patienten (N = 26)
Alter [Jahre]
M+ SD 60.73+12.12
Median 66
Range 33-80
Erkrankungsalter [Jahre]
M+ SD 58.35+12.26
Median 61
Range 31-79
Geschlecht [%] mannlich 69.2
weiblich 30.8
Familienstand [%] verheiratet 80.8
in fester Partnerschaft 7.7
ledig 3.8
getrennt/geschieden 3.8
verwitwet 3.8

schulische Ausbildung [Jahre]

M £ SD 12.35+3.55
aktuelle Berufstatigkeit [%] nicht berufstatig 69.2
selbststandig 3.8
angestellt 26.9

M Mittelwert, SD Standardabweichung, N Stichprobenumfang.

3.3.2 Personlichkeitsmerkmale der ALS-Patienten

In Abbildung 4 sind die Mittelwerte und Standardabweichungen fiir die finf Dimensionen des
NEO-FFI in aktueller und retrospektiver Form getrennt fiir die Patienten- und
Angehorigengruppe abgebildet. Der t-Test fiir unabhdngige Stichproben erbrachte weder fir
die aktuelle noch retrospektive Einschdtzung der einzelnen Personlichkeitsdimensionen
signifikante Mittelwertsunterschiede zwischen den beiden Gruppen. Folglich wurde die
subjektive  Einschatzung der Patienten hinsichtlich ihrer Ausprdagung bestimmter

Personlichkeitsmerkmale durch die Angaben der nahen Angehdrigen unterstiitzt.
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Abbildung 4. Aktuelle und retrospektive Auspragung der finf Persénlichkeitsdimensionen des
NEO-FFI eingeschatzt durch Patienten und Angehdrige. Die Auspragung der Dimensionen
reicht von O (gering) bis 48 (stark). Fur jede Dimension sind Mittelwerte (vertikale Balken) und
Standardabweichungen (vertikale Linien) angegeben. A: pramorbide Ausprdgung der
Personlichkeit der Patienten; B: aktuelle Auspragung der Personlichkeit der Patienten.

3.3.3 Psychosoziale Merkmale der ALS-Patienten
Im Folgenden werden die fiur die Hypothesen relevanten psychosozialen Merkmale der

Patienten berichtet.

Krankheitsverarbeitung

Die faktorenanalytische Analyse mit Varimax-Rotation ergab eine zweifaktorielle Losung fir die
Skalen des FKV. Hierbei klarte der erste Faktor 38.07 % der Gesamtvarianz auf und umfasste
die Subskalen Aktives, problemorientiertes Coping (0.81) und Ablenkung und Selbstaufbau
(0.86). Die Subskalen Depressive Verarbeitung (0.69), Religiositét und Sinnsuche (0.67) sowie
Bagatellisierung und Wunschdenken (0.84) luden auf dem zweiten Faktor, welcher 28.19 % der
Gesamtvarianz aufklarte. Entsprechend dieser Zuordnung werden die Bewaltigungsstrategien
des ersten Faktors als aktive und die des zweiten Faktors als passive Copingstrategien
aufgefasst.

In Abbildung 5 sind Mittelwerte und Standardabweichungen der fiinf Skalen des FKV sowie

deren Einteilung in die aktiven und passiven Strategien dargestellt.
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Abbildung 5. Aktive und passive Copingstrategien der ALS-Patienten (N = 26).

Der Grad der Zustimmung fur jede Subskala des FKV reicht von 1 (gar nicht) bis
5 (sehr stark). Fir jede Subskala sind Mittelwerte (vertikale Balken) und
Standardabweichungen (vertikale Linien) angegeben. F1: Depressive
Verarbeitung; F2: Aktives, problemorientiertes Coping; F3: Ablenkung und
Selbstaufbau; F4: Religiositdit und Sinnsuche; F5: Bagatellisierung und
Wunschdenken.

Der t-Test fiir unabhdngige Stichproben zeigte, dass die Patienten signifikant haufiger aktive
Copingstrategien zur Krankheitsverarbeitung nutzen (M = 3.34, SD = 0.78 vs. M = 2.36, SD =
0.64; p < 0.001). Dieser Unterschied weist mit einer Effektstarke von d = 1.37 auf einen grofRen
Effekt hin. Die Skala Aktives problemorientierte Coping wird hierbei als wichtigste Strategie im
Umgang mit der Erkrankung gewertet (M = 3.54, SD = 0.97). Es folgten die Subskala Ablenkung
und Selbstaufbau (M = 3.15, SD = 0.84). Als weniger wichtig im Rahmen der Bewaltigung
wurden Bagatellisierung und Wunschdenken (M = 2.40, SD = 0.99) sowie Religiositét und
Sinnsuche (M = 2.37, SD = 0.68) eingeschatzt. Am seltensten wurde die Depressive
Verarbeitung zur Krankheitsbewaltigung genutzt (M = 2.31, SD = 0.88). Fir eine
differenziertere Auswertung erfolgte zudem eine deskriptive Analyse der Einzelitems des FKV.
Das Item Hilfe anderer in Anspruch nehmen wurde hierbei als das am haufigsten eingesetzte
Bewaltigungsverhalten gewertet (M = 4.12, SD = 0.99). Die ltems Genau den drztlichen Rat
befolgen (M = 4.08, SD = 1.06), Vertrauen in die Arzte setzen (M = 4.04, SD = 1.15) und
Entschlossen gegen die Krankheit kdmpfen (M = 4.04, SD = 1.25) folgten in der hier
aufgefiihrten Reihenfolge.

Es zeigte sich kein signifikanter Zusammenhang zwischen den fiinf Subskalen des FKV und den

soziodemografischen Angaben der Patienten.
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Gesundheitshezogene Lebensqualitat

Die Patienten beurteilten ihre kérperliche Rollenfunktion (M = 13.0, SD = 28.86) und
Funktionsféhigkeit (M = 25.96, SD = 29.93) als deutlich eingeschrankt. Daraus resultierend
bewerteten sie ihren allgemeinen Gesundheitszustand als vermindert (M = 34.19, SD = 17.20).
Hingegen gaben die Patienten nur eine geringe Beeintrachtigung ihrer Lebensqualitat aufgrund
korperlicher Schmerzen an (M = 62.38, SD = 33.50). Die Vitalitdt (M = 36.15, SD = 21.37) und
emotionale Rollenfunktion (M = 37.33, SD = 46.47) wurde zwar etwas besser als die
korperlichen Skalen eingeschatzt, koénnen aber mit Werten < 50 % nur als
unterdurchschnittlich bewertet werden. Die soziale Funktionsfdhigkeit wurde als wenig
beeintrachtigt erlebt (M = 55.29, SD = 35.91). Die Patienten beurteilten ihr psychisches
Wohlbefinden als ausreichend gut (M = 62.92, SD = 22.12). Die gemittelte Beurteilung der
kérperlichen Summenskala lag deutlich unter der Einschatzung der psychischen Summenskala
(M =29.42,SD = 11.43 vs. M = 44.78, SD = 13.56, p < 0.001). Die Berechnung der Effektstarke
zeigte einen groRRen Effekt flr diesen Mittelwertsunterschied (d = 1.13). In Abbildung 6 sind die
mittleren Werte der einzelnen Skalen fir die ALS-Patienten verglichen mit den im Manual des

SF-36 angegebenen Normwerten fiir Patienten mit chronischen Erkrankungen angegeben.
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Gesundheitsbezogene Lebensqualitat

Abbildung 6. Gesundheitsbezogene Lebensqualitit der ALS-Patienten (N = 26)

in den acht Skalen des SF-36. Die Skala zur Einschatzung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat (LQ) reicht von O (sehr geringe LQ) bis 100
(sehr hohe LQ). Fur jede Skala des SF-36 sind Mittelwerte (horizontale Balken) und
Standardfehler  (horizontale Linien) angegeben. PSYCH: Psychisches
Wohlbefinden; EMRO: Emotionale Rollenfunktion; SOFU: Soziale
Funktionsfahigkeit; VITA: Vitalitat; AGES: Allgemeine Gesundheitswahrnehmung;
SCHM: Schmerzen; KORO: Korperliche Rollenfunktion; KOFU: Korperliche
Funktionsfahigkeit.
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Die subjektive Wahrnehmung der physischen und psychischen gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt wies keinen signifikanten Zusammenhang mit den soziodemografischen

Angaben der Patienten auf.

Depressionen

Der gemittelte Summenwert des ADI-12 lag mit einem Wert von 23.73 (SD = 8.48) im Bereich
einer milden bis maRigen depressiven Symptomatik. Bei Betrachtung der prozentualen
Haufigkeit der Auspragung depressiver Symptome wies die Mehrzahl der Patienten keine (42
%) bzw. eine leichte bis mittlere (27 %) depressive Symptomatik auf. Allerdings zeigten 31 %
der Patienten Anzeichen einer klinisch relevanten Depression. In Abbildung 7 ist die grafische
Darstellung der einzelnen Summenwerte der Patienten entsprechend des ADI-12 sowie die

nach Kubler et al. (2005) angegebenen Grenzwerte zur Graduierung depressiver Symptome

aufgefiihrt.
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Abbildung 7. Auspragung depressiver Symptome der ALS-Patienten
(N = 26) entsprechend des ADI-12 (Allgemeines Depressionsinventar).
Die Summenskala reicht von 12 (keine depressive Symptomatik) bis
48 (schwere depressive Symptomatik).

3.4 Statistische Auswertungsverfahren

Die statistische Datenanalyse wurde mit Hilfe des Statistical Package for Social Sciences (SPSS)
Version 20.0 durchgefiihrt. Zur statistischen Uberpriifung der gerichteten Hypothesen wird ein
einseitiges Signifikanzniveau zu Grunde gelegt und die Alternativhypothese bei p < 0.05
angenommen. Die Testung explorativer Berechnungen erfolgt zweiseitig.

Mit dem t-Test fiir Mittelwertsdifferenzen wurden Unterschiede zwischen zwei Gruppen auf

Signifikanz geprift, sofern die Verfahrensvoraussetzungen erfiillt sind: Normalverteiltheit und
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Varianzhomogenitdt (Fahrmeir et al., 2012). Die Normalverteilungsannahme wurde mittels
Kolmogorov-Smirnov-Tests (K-S-Test) Gberpriift, die Voraussetzung der Varianzenhomogenitat
mit Hilfe des Levene-Tests. Varianzhomogenitdt kann angenommen werden, wenn der Levene-
Test ein Signifikanzniveau p < .05 ergibt (Fahrmeir, et al., 2012). Resultieren bedeutsame
Abweichungen von der Normalverteilung oder wurden die Gruppenmittelwerte stark durch
AusreiBer beeinflusst, erfolgte der Mittelwertsvergleich liber den verteilungsfreien U-Test
nach Mann und Whitney. Resultierte Varianzenheterogenitat, wurde die von SPSS angebotene
t-Test Alternative fiir ungleiche Varianzen herangezogen. Zur Uberpriifung signifikanter
Mittelwertunterschiede innerhalb der Patientengruppe wurde der t-Test fiir abhdngige
Stichprobe gerechnet. Kontrdar zum t-Test fir unabhéngige Stichproben muss lediglich das
Vorliegen einer Normalverteilung der Daten Uberpriift werden. Diese Uberpriifung erfolgte
auch hier mittels K-S-Test. Bei Verletzung der Verfahrensvoraussetzung wurde der
verteilungsfreie Wilcoxon-Test herangezogen. Zur Bestimmung der Bedeutsamkeit
signifikanter Mittelwertsunterschiede wurde die zusatzlich die Effektstarke d berechnet. Nach

Cohen (1988) lasst sich die Effektstarke in drei Kategorien unterteilen:

Effektstarke d zwischen 0.2 und 0.5 = schwacher Effekt
Effektstarke d zwischen 0.5 und 0.8 = moderater Effekt
Effektstarke d ab 0.8 = groRer Effekt

Die Uberpriifung von Zusammenhangshypothesen erfolgte unter Verwendung des Pearson
Korrelationskoeffizienten (r), wenn die Verfahrensvoraussetzung (Normalverteilung der
Variablen) erfullt war. Bei Verletzung der Normalverteilung erfolgte die Berechnung des
Zusammenhangs mittels Spearman-Korrelationskoeffizienten (r;).

Zur Bestimmung der Giite des Zusammenhanges zwischen einer abhangigen und einer oder
mehreren unabhangigen Variablen (Pradiktoren) wurde eine uni- bzw. multivariate
Regressionsanalyse durchgefiihrt. Der Regressionskoeffizient B gibt hierbei an, um wie viele
Einheiten sich die abhdngige Variable verdandert, wenn sich die unabhéangige Variable um eine
Einheit erhoht bzw. verringert. AuBerdem werden die Beta-Koeffizienten b berichtet, um
Aussagen (ber den jeweiligen Beitrag eines Pradiktors treffen zu kénnen. Je hdéher der
Koeffizient, umso mehr tragt dieser zur Aufklarung der Varianz des Kriteriums bei. Um zu
Uberprifen, ob das Modell gegen den Zufall abgesichert ist (F-Test), wird das Signifikanzniveau
auf p < 0.05 festgelegt. In die multiple Regressionsanalyse werden nur Pradiktoren
aufgenommen, die in der univariaten Analyse einen signifikanten Zusammenhang mit dem

relevanten Kriterium aufweisen.
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3.5 Hypothesen

Ausgehend von den unter Punkt 2 formulierten Fragestellungen sollen im Folgenden die
daraus resultierenden operationalen Hypothesen expliziert werden, wobei nur die
Alternativhypothese dargestellt werden. Die Personlichkeitsdimensionen der retrospektiven
Form des NEO-FFI sind hierbei durch ein tiefergestelltes retro und die Dimension der aktuellen

Form durch ein tiefergestelltes aktuell gekennzeichnet.

Hypothesen zu Fragestellung 1

H1.1: Es besteht ein negativer Zusammenhang zwischen der Erkrankungsdauer und den
Dimensionen Neurotizismus gwey Und Neurotizsimus etro.

H1.2: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen der Erkrankungsdauer und den
Dimensionen Gewissenhaftigkeit e Und Gewissenhaftigkeit e,

H1.3: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen der Erkrankungsdauer und den aktiven
Copingstrategien.

H1.4: Es besteht ein negativer Zusammenhang zwischen der Erkrankungsdauer und den
passiven Copingstrategien.

H1.5: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen der Erkrankungsdauer und den
psychischen Aspekten gesundheitsbezogener Lebensqualitat.

H1.6: Es besteht kein Zusammenhang zwischen der Erkrankungsdauer und der Auspragung

depressiver Symptome.

Hypothesen zu Fragestellung 2

H2.1: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen der Schwere der Erkrankung und den
Dimensionen Neurotizismus gwey Und Neurotizismus etro.

H2.2: Es besteht ein negativer Zusammenhang zwischen der Schwere der Erkrankung und den
Dimensionen Gewissenhaftigkeit e Und Gewissenhaftigkeit e,

H2.3: Es besteht ein negativer Zusammenhang zwischen der Schwere der Erkrankung und den
aktiven Copingstrategien.

H2.4: Es besteht kein Zusammenhang zwischen der Schwere der Erkrankung und den
psychischen Aspekten gesundheitsbezogener Lebensqualitat

H2.5: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen der Schwere der Erkrankung und der

Auspragung depressiver Symptome.

Hypothesen zu Fragestellung 3

H3.1: Die Patienten weisen hohere Werte fir die Dimensionen Vertrdglichkeit,iyen,

Extraversion e, und Neurotizismus .., verglichen mit einer gesunden Normstichprobe auf.
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H3.2: Die Patienten weisen niedrigere Werte fiir die Dimension Offenheit .., verglichen mit
einer gesunden Normstichprobe auf.
H3.3: Es besteht ein Unterschied zwischen der pramorbiden und aktuellen Persénlichkeit der

Patienten.

Hypothesen zu Fragestellung 4

H4.1: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen den Dimensionen
Gewissenhaftigkeit,ien Und Extraversion,..p und den aktiven Copingstrategien.

H4.2: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen den Dimensionen Neurotizismus ey
und Neurotizismus,.;, und den passiven Copingstrategien.

H4.3: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen der Dimension Gewissenhaftigkeit e
und den psychischen Aspekten gesundheitsbezogener Lebensqualitat.

H4.4: Es besteht ein negativer Zusammenhang zwischen den Dimensionen Neurotizismus e
und Vertrdglichkeit ..y und den psychischen Aspekten gesundheitsbezogener Lebensqualitat.
H4.5: Es besteht ein positiver Zusammenhang der Dimension Neurotizismusg.e; und der
Auspragung depressiver Symptome.

H4.6: Es besteht ein negativer Zusammenhang zwischen der Dimension Gewissenhaftigkeit ise

und der Auspragung depressiver Symptome.

Hypothesen zu Fragestellung 5

H5.1: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen den aktiven Copingstrategien und den
psychischen Aspekten gesundheitsbezogener Lebensqualitat.

H5.2: Es besteht ein negativer Zusammenhang zwischen den passiven Copingstrategien und
den psychischen Aspekten gesundheitsbezogener Lebensqualitat.

H5.3: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen den passiven Copingstrategien und der
Auspragung depressiver Symptome.

H5.4: Es besteht ein negativer Zusammenhang zwischen den psychischen Aspekten

gesundheitsbezogener Lebensqualitdt und der Auspragung depressiver Symptome.

4 ERGEBNISSE

4.1 Fragestellung 1

Hypothese 1.1: Es besteht ein negativer Zusammenhang zwischen der Erkrankungsdauer und
den Dimensionen Neurotizismus ey Und Neurotizismus,ro.

Die Ergebnisse der Korrelationsanalyse zeigten einen signifikant negativen Zusammenhang
zwischen der Erkrankungsdauer und den Dimensionen Neurotizismuswe; (r = - 0.46, p = 0.01)

und Neurotizismus,ey, (r = - 0.40, p = 0.03) (Abbildung 8).
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Abbildung 8. Aktuelle und pramorbide Personlichkeitsdimension Neurotizismus in
Abhangigkeit der Erkrankungsdauer der ALS-Patienten (N = 26). Die Auspragung der Dimension
reicht von 0 (gering) bis 48 (stark). Die eingezeichnete Trendlinie zeigt die Richtung des
Zusammenhanges an.

Hypothese 1.2: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen der Erkrankungsdauer und
den Dimensionen Gewissenhaftigkeit i...; und Gewissenhaftigkeit eio.

Es bestand kein signifikanter Zusammenhang zwischen der Erkrankungsdauer und den
Dimensionen Gewissenhaftigkeit, en (r = 0.22, p = 0.155) bzw. Gewissenhaftigkeit,e;., (r = 0.09,
p =0.335).

Hypothese 1.3: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen der Erkrankungsdauer und
den aktiven Copingstrategien.

Die aktiven Skalen des FKV wiesen keine signifikante Korrelation mit der Erkrankungsdauer auf
(r=-0.26, p =0.103).

Hypothese 1.4: Es besteht ein negativer Zusammenhang zwischen der Erkrankungsdauer und
den passiven Copingstrategien.

Es konnte kein signifikant negativer Zusammenhang zwischen den passiven Skalen des FKV und
der Erkrankungsdauer gefunden werden (r=-0.26, p = 0.104).

Hypothese 1.5: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen der Erkrankungsdauer und
den psychischen Aspekten gesundheitsbezogener Lebensqualitdt.

Es bestand kein signifikanter Zusammenhang zwischen der Dauer der Erkrankung und der
psychischen Summenskala des SF-36 (r=0.23, p = 0.142).

Hypothese 1.6: Es besteht kein Zusammenhang zwischen der Erkrankungsdauer und der

Auspréigung depressiver Symptome.
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Es zeigte sich kein signifikanter Zusammenhang zwischen dem Gesamtwert des ADI-12 und der

Erkrankungsdauer (r =- 0.26, p = 0.109).

4.2 Fragestellung 2

Hypothese 2.1: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen der Schwere der Erkrankung
und den Dimensionen Neurotizismus ey Und Neurotizismus eiro.

Die Analyse des Zusammenhanges zwischen der Schwere der Erkrankung (ALSFRS-R) und den
Dimensionen Neurotizismus ey (r = 0.26, p = 0.107) und Neurotizismus,e, (r = 0.15, p = 0.244)
zeigte keine signifikanten Korrelationen.

Hypothese 2.2: Es besteht ein negativer Zusammenhang zwischen der Schwere der Erkrankung
und den Dimensionen Gewissenhaftigkeit,i..; und Gewissenhaftigkeit eso.

Es bestand kein Zusammenhang zwischen der Erkrankungsschwere und den Dimensionen

Gewissenhaftigkeit, e (r = 0.18, p = 0.206) und Gewissenhaftigkeit,e., (r = - 0.03, p = 0.449).

Hypothese 2.3: Es besteht ein negativer Zusammenhang zwischen der Schwere der Erkrankung
und den aktiven Copingstrategien.

Die Schwere der Erkrankung war nicht signifikant mit den aktiven Skalen des FKV korreliert (r =
0.24, p =0.128).

Hypothese 2.4: Es besteht kein Zusammenhang zwischen der Schwere der Erkrankung und den
psychischen Aspekten gesundheitsbezogener Lebensqualitdit.

Die psychische Summenskala des SF-36 wies keine signifikante Korrelation mit der
Erkrankungsschwere auf (r=-0.01, p = 0.485).

Hypothese 2.5: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen der Schwere der Erkrankung
und der Auspréigung depressiver Symptome.

Es zeigte sich kein signifikanter Zusammenhang zwischen der Schwere der Erkrankung und

dem Gesamtwert des ADI-12 (r=-0.22, p = 0.147).

4.3 Fragestellung 3

Hypothese 3.1: Die Patienten weisen héhere Werte fiir die Dimensionen Vertrdglichkeit ke,
Extraversion e, und Neurotizismus ..., verglichen mit einer gesunden Normstichprobe auf.

Die Patienten wiesen keine hoheren Werte in den Dimensionen Vertréglichkeit ey und
Neurotizismus ey verglichen mit den im Manual angegeben Werten der Normstichprobe auf.
Jedoch zeigten die Patienten signifikant hohere Werte in der Dimension Extraversion, e, als die
Probanden der Normstichprobe. Die Effektstarke von d = 0.80 wies auf einen groRen Effekt der
erfassten Mittelwertsunterschiede hin. Erganzend zu den hypothesengeleiteten Berechnungen
wurden auch die anderen Dimensionen des NEO-FFI im Gruppenvergleich betrachtet. Hierbei

zeigten sich jedoch keine signifikanten Unterschiede zwischen der aktuellen Auspragung der
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Patientenpersonlichkeit in den fliinf Dimensionen des NEO-FFI und denen der Normstichprobe

(Abbildung 9).
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Abbildung 9. Aktuelle Auspragung der einzelnen Personlichkeitsdimensionen
des NEO-FFI bei Patienten- und Normstichprobe. Die Auspragung der
Dimensionen reicht von 0 (gering) bis 48 (stark). Fir jede Dimension sind
Mittelwerte (vertikale Balken) und Standardabweichungen (vertikale Linien)
angegeben. Es ergaben sich keine signifikanten Unterschiede.

Fir die retrospektive Einschatzung der Personlichkeit ergaben sich signifikant hohere Werte in
den Dimensionen Vertréglichkeit und Gewissenhaftigkeit fir die Patientengruppe. Die
Berechnung der Effektstarke zeigte einen kleinen Effekt fir die Differenz in der Dimension
Vertrdglichkeit (d = 0.44) und einen groRen Effekt fir die Unterschiede in der Dimension
Gewissenhaftigkeit (d = 1.02). Des Weiteren wiesen die Patienten pramorbid eine signifikant
niedrigere Auspragung in der Dimension Neurotizismus verglichen mit der Normstichprobe auf.
Mit einer Effektstarke von d = 0.54 kann dieser Unterschied als moderat beurteilt werden. In
Abbildung 10 sind die mittleren Ausprdagungen der finf retrospektiv erfassten

Personlichkeitsdimensionen fiir beide Gruppen dargestellt.



Ergebnisse

34

* %

—t

%k ok

[ ALS Patienten
40 | I Normpopulation
*k
30 A1
s *
: | “V
w
Z
% 20 A
€
©
3
U]
10 A
O = T T
o N
& &°
A &
& <2
N <

Abbildung 10.

(vertikale Linien) angegeben.

*p<.05**p<.01***p<.001

Pramorbide

Auspragung
Personlichkeitsdimensionen des NEO-FFI bei Patienten- und Normstichprobe.
Die Auspragung  der Dimensionen reicht von 0 (gering) bis 48 (stark). Fir jede
Dimension sind Mittelwerte (vertikale Balken) und Standardabweichungen

Hypothese 3.2: Die Patienten weisen niedrigere Werte fiir die Dimension Offenheit,q,

verglichen mit einer gesunden Normstichprobe auf.

Die Patienten wiesen keine signifikant niedrigeren Werte in der Dimension Offenheit,ct,

verglichen mit der Normstichprobe auf (Abbildung 10).

Hypothese 3.3: Es besteht ein Unterschied zwischen der prdmorbiden und aktuellen

Ausprégung der Persénlichkeit der Patienten.

Es zeigte sich eine signifikante Abnahme des mittleren Gesamtwertes fiir die Dimensionen

Extraversion (d = 0.61) und Gewissenhaftigkeit (d = 0.72). Ferner war ein signifikanter Anstieg

des mittleren Gesamtwertes der Dimension Neurotizismus nach dem Ausbruch der Erkrankung

festzustellen (d = 0.53). Der detaillierte Vergleich der aktuellen und pramorbiden Auspragung

der Personlichkeitsdimensionen ist in Abbildung 11 dargestellt.
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Abbildung 11. Vergleich der aktuellen und pramorbide Auspragung der
einzelnen Personlichkeitsdimensionen des NEO-FFI der Patienten. Die
Auspragung der Dimensionen reicht von 0 (gering) bis 48 (stark). Fir jede
Dimension sind Mittelwerte (vertikale Balken) und Standardabweichungen
(vertikale Linien) angegeben.

**p<.01 ***p<.001

4.4 Fragestellung 4

Hypothese 4.1: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen den Dimensionen

Gewissenhaftigkeit ey und Extraversion ...y und den aktiven Copingstrategien.

Es zeigte sich eine signifikant positive Korrelation zwischen den aktiven Skalen des FKV und
den Dimensionen Extraversion,u..; und Gewissenhaftigkeit,i.e;. Die Dimensionen erwiesen
sich zudem als signifikante Pradiktoren fir die Anwendung aktiver Copingstrategien
(Extraversion: B = 0.07, p = 0.002; Gewissenhaftigkeit: B = 0.05, p = 0.032), wobei 35 % bzw. 19
% der Gesamtvarianz der abhangigen Variable durch den Pradiktor vorhergesagt wurden. In
der weiterflihrenden korrelativen Analyse auf zweiseitigem Signifikanzniveau zeigten sich
zudem  signifikante  Zusammenhdnge  zwischen den  aktiven  Strategien  der
Krankheitsverarbeitung und den Dimensionen Extraversion,..  Offenheit ieigretro
Vertrdglichkeit iuengrerro  SOWiEe  Gewissenhaftigkeit,..,. Die ausfihrlichen Ergebnisse der

korrelativen Analyse sind in Tabelle 6 aufgefiihrt.
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Tabelle 6. Korrelationsanalyse fiir die Personlichkeitsdimensionen und den aktiven

und passiven Copingstrategien des FKV.

Dimension

Aktive Copingstrategien

Passive Copingstrategien

Neurotizismus,uel’
Neurotizismus;eto.
Extraversion, e’
Extraversion;eyo’
Offenheit e’
Offenheit ey’
Vertraglichkeit e’
Vertraglichkeit ey’
Gewissenhaftigkeit,iuen’

Gewissenhaftigkeit e’

-0.19
-0.17
0.60"
0.47°
0.55"
0.39"
0.58"
0.40°
0.44"

0.28

0.54"

0.57"
-0.29
-0.05
-0.28
-0.31

0.01
-0.08
-0.14

0.13

? Signifikanz (1-seitig) bSignifikanz (2-seitig)

* p <0.05 signifikant
** p <0.01 signifikant

Um den Einfluss der Personlichkeitsmerkmale auf die aktiven Copingstrategien zu bestimmen,

erfolgte zusatzlich die Berechnung einer multivariaten Regressionsanalyse. In Abhangigkeit der

Hohe signifikanter Korrelationen wurden die Pradiktoren Extraversiong.en, Vertrdaglichkeit iyen,

Offenheityyen, Extraversion,e.,, Gewissenhaftigkeitom,ey und Offenheit,, in das Modell

eingeschlossen. Die Ergebnisse zeigten, dass das Modell insgesamt 55 % der Gesamtvarianz

des Kriteriums aufklarte. In Tabelle 7 sind die Ergebnisse der Regressionsanalyse aufgefiihrt.

Tabelle 7. Multivariate Regressionsanalyse des Einflusses der

Personlichkeitsdimensionen auf die aktiven Copingstrategien.

Variable® B Beta (b) p
Extraversion,en 0.040 0.347

Vertraglichkeit, e 0.058 0.427

Offenheit e 0.069 0.467 0.016
Extraversionetro 0.015 0.129
Gewissenhaftigkeit, e -0.045 -0.212

% In das Modell wurden nur Variablen eingeschlossen, die eine signifikante Korrelation mit

den aktiven Copingstrategien aufwiesen.

Die Pradiktoren Extraversiong.e; und Vertrdglichkeit ey leisten hierbei den grofiten Beitrag

zur Varianzaufklarung des Kriteriums.
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Hypothese 4.2: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen den Dimensionen

Neurotizismus ey und Neurotizismus,..., und den passiven Copingstrategien.

Wie in Tabelle 6 aufgefiihrt korrelieren die passiven Skalen des FKV signifikant positiv mit den
Dimensionen Neurotizismusg,ey und Neurotizismus,..,,, Regressionsanalytisch trugen die
aktuelle und retrospektive Auspragung von Neurotizismus ungefahr in gleichen Teilen zur
Varianzaufklarung des Kriteriums bei (aktuell: B = 0.02, b = 0.32; retro: B=0.03, b=0.31, p =
0.013). Insgesamtklarten sie 33 % der Gesamtvarianz auf.

Hypothese 4.3: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen der Dimension

Gewissenhaftigkeit, .y und den psychischen Aspekten gesundheitsbezogener Lebensqualitdit.
Die psychische Summenskala des SF-36 korrelierte signifikant positiv mit der Dimension
Gewissenhaftigkeit,w.en (r = 0.45, p = 0.016). Gewissenhaftigkeit stellte zudem einen
signifikanten Pradiktor flr die psychischen Aspekte der Lebensqualitdt dar (B =1.26, b =0.49, p
= 0.016) und klarte 24 % der Gesamtvarianz auf.

Hypothese 4.4: Es besteht ein negativer Zusammenhang zwischen den Dimensionen

Neurotizismus gxsyen und Vertréglichkeit ey und den psychischen Aspekten
gesundheitsbezogener Lebensqualitdit.

Die Dimension Neurotizismus,..e; Wies eine signifikant negative Korrelation mit der
psychischen Summenskala des SF-36 auf (r = - 0.50, p = 0.008). Das Personlichkeitsmerkmal
stellte zudem einen signifikanten Pradiktor fiir die psychischen Aspekte der Lebensqualitat dar
(B=-0.82, b =-0.51, p =0.012). Das Merkmal klarte hierbei 26 % der Gesamtvarianz der
abhangigen Variable auf. Die Dimension Vertrdglichkeit ,.:..n Wies hingegen keinen signifikanten
Zusammenhang mit der psychischen Summenskala des SF-36 auf (r=0.17, p = 0.209).

Hypothese 4.5: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen der Dimension

Neurotizismus ., Und der Ausprdgung depressiver Symptome.

Es zeigte sich ein signifikant positiver Zusammenhang zwischen dem Gesamtwert des ADI-12
und der Dimension Neurotizismusgey (r = 0.72, p < 0.001). Hierbei wurde die Auspragung
depressiver Symptome durch die Dimension Neurotizismus ey mit einer Varianzaufklarung
von 53 % signifikant pradiziert (B =0.74, b =0.73, p < 0.001).

Hypothese 4.6: Es besteht ein negativer Zusammenhang zwischen der Dimension

Gewissenhaftigkeit,i.en Und der Ausprdgung depressiver Symptome.

Die Dimension Gewissenhaftigkeit, ..y Wies eine signifikant negative Korrelation mit dem
Gesamtwert des ADI-12 auf (r = - 0.53, p = 0.004). Die Personlichkeitsdimension sagt die
Auspragung depressiver Symptome signifikant vorher (B = - 0.64, b = - 0.55, p = 0.004). Es

wurden 31 % der Gesamtvarianz depressiver Symptome durch den Pradiktor erklart.
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4.5 Fragestellung 5

Hypothese 5.1: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen den aktiven Copingstrategien
und den psychischen Aspekten gesundheitsbezogener Lebensqualitdt.

Die aktiven Skalen des FKV waren nicht signifikant mit der psychischen Summenskala des SF-36
korreliert (r=0.12, p = 0.292).

Hypothese 5.2: Es besteht ein negativer Zusammenhang zwischen den passiven

Copingstrategien und den psychischen Aspekten gesundheitsbezogener Lebensqualitdit.

Die passiv orientierte Subskala Depressive Verarbeitung des FKV wies einen signifikant
negativen Zusammenhang mit der psychischen Summenskala des SF-36 auf (r = - 0.61, p =
0.001). Die Subskala erwies sich zudem als signifikanter Pradiktor fiir ein vermindertes
psychisches Wohlbefinden (B =-9.01, b =-0.58, p = 0.002), wobei 34 % der Gesamtvarianz der
abhangigen Variable durch den Pradiktor vorhergesagt wurden.

Hypothese 5.3: Es besteht ein positiver Zusammenhang zwischen den passiven

Copingstrategien und der Ausprdgung depressiver Symptome.

Die passiven Subskalen Depressive Verarbeitung (r = 0.74, p < 0.001) sowie Bagatellisierung
und Wunschdenken (r = 0.42, p = 0.022) wiesen eine signifikant positive Korrelation mit dem
Gesamtwert des ADI-12 auf. Die Subskala Depressive Verarbeitung erwies sich zudem als
signifikanter Pradiktor fiir die Auspragung depressiver Symptome signifikant (B = 7.22, b =
0.75, p < 0.001, R?=0.56).

Hypothese 5.4: Es besteht ein negativer Zusammenhang zwischen den psychischen Aspekten
gesundheitsbezogener Lebensqualitét und der Ausprégung depressiver Symptome.

Die psychische Summenskala des SF-36 wies eine signifikant negative Korrelation mit dem
Gesamtwert des ADI-12 auf (r = - 0.65, p > 0.001). Ein geringes psychisches Wohlbefindens
wurde signifikant durch eine hohe Auspragung depressiver Symptome vorhergesagt (B = - 1.07,
b = 0.66, p < 0.001). Insgesamt wurden 43 % der Varianz der abhangigen Variable durch den

Pradiktor erklart.

4.6 Explorative Datenanalyse

Aufgrund des durch viele Studien belegten, vielfach erhéhten Erkrankungsrisikos fir
leistungssportlich aktive Menschen (Chio et al., 2005; Abel, 2007; Lehman et al., 2012), wurde
die Auspragung des pramorbiden Aktivitatslevels in dem vorliegenden Patientenkollektiv
untersucht. Hierbei wurde das Ausmal der Aktivitat durch die Zustimmung zu der Aussage ,Ich
war ein sehr aktiver Mensch”, welche in der retrospektiven Form des NEO-FFI aufgefiihrt ist,
operationalisiert. Der Vergleich zwischen der Patientengruppe und den Probanden der

bevolkerungsreprasentativen Normstichprobe erbrachte einen signifikanten
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Mittelwertsunterschied hinsichtlich des Aktivitatsniveaus (M = 3.23, SD = 0.65 vs. M = 2.57, SD
= 0.93, p < 0.001). Diese Mittelwertsdifferenz ist mit einer Effektstarke von d = 0.71 als
moderat zu beurteilen.

In den hypothesenpriifenden Analysen wiesen die Auspragung depressiver Symptome, die
passive Copingstrategie Depressive Verarbeitung sowie die aktuelle Auspragung der
Dimensionen Neurotizismus und Gewissenhaftigkeit signifikante Korrelationen mit den
psychischen Aspekten der gesundheitsbezogenen auf. Um den Einfluss der einzelnen Variablen
auf die psychische Lebensqualitdit zu bestimmen, wurde eine multiple lineare
Regressionsanalyse durchgefiihrt. In Abbildung 12 ist das Modell mit den verschiedenen
EinflussgroBen und ihren Regressionskoeffizienten b auf die psychische Lebensqualitat der

Patienten dargestellt.

Personlichkeit Personlichkeit
(Neurotizismus) (Gewissenhaftigkeit)

Psychische Aspekte der
gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat

passives Copingstrategien

D .
(depressive Bewaltigung) epressionen

Abbildung 12. Modell der verschiedenen Einflussfaktoren auf die
psychischen Aspekte der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei
den ALS Patienten (N= 26) auf Basis der multiplen
Regressionsanalyse.

Das Modell klarte 52 % der Varianz des Kriteriums auf. Die Auspragung depressiver Symptome
stellte den wichtigsten Faktor zur Vorhersage des psychischen Wohlbefindend der Patienten

dar.

4.7 Zusammenfassung der Hypothesenpriifung

Abbildung 13 fasst alle relevanten Ergebnisse der Hypothesen der vorliegenden Untersuchung
zusammen. Bestatigt werden konnten Hypothese 1.1, 3.3, 4.2 - 4.6, 5.2 und 5.3. Eine partielle
Bestatigung konnte fiir die Hypothese 3.1, 4.1 und 4.4 erzielt werden. Die Hypothesen 1.2 -
1.6,2.1-2.5,3.2 und 5.1 wurden hingegen nicht bestatigt.
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PERSONLICHKEIT N(043%) o Erkrankungsdauer
E(0.60**) N (0.72%%%)
V(0.58*%) G (-0.53*%)
\:1 (0.52%)
aktives Coping passives Coping . Depressionen
N (-0.50*%) -0.61%* £0.65%+*
G (0.45%)

psychische Aspekte
der Lebensqualitat

Abbildung 13. Korrelative Zusammenhange zwischen der Erkrankungsdauer, den
Personlichkeitsdimensionen, den aktiven und passiven Copingstrategien und den
psychischen Aspekten der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt der ALS-Patienten
(N = 26). E Extraversion; V Vertraglichkeit; G Gewissenhaftigkeit.

*p < 0.05 signifikant **p < 0.01 signifikant ***p < 0.001

5 DISKUSSION

5.1 Methodische Diskussion

Die vorangegangene empirische Beantwortung der aufgestellten Fragestellungen sollten vor
dem Hintergrund folgender Punkte interpretiert werden. Aufgrund des fiir die vorliegende
Untersuchung gewadhlten querschnittlichen Forschungsdesigns, konnen nur wechselseitige
Zusammenhdnge zwischen den hypothesenrelevanten Variablen abgebildet werden. Der
einmalige Messzeitpunkt erlaubt keine kausalen Riickschliisse aus den Ergebnissen. Jedoch
ermoglicht das methodische Vorgehen der Erfassung der Personlichkeit in aktueller und
retrospektiver Form die Abbildung eines quasi-ldngsschnittlichen Zeitverlaufes, so dass eine
bedingte Kausalinterpretation moglich ist. Eine weitere mogliche Limitation der Studie stellt
die fragebogenbasierte Datenerhebung aufgrund einer moglichen Verzerrung des
Antwortverhaltens im Sinne sozialer Erwiinschtheit dar (vgl. Moosbrugger und Kelava, 2012).
Allerdings kann diese methodische Fehlerquelle fiir die Variable Persénlichkeit als kontrolliert
gelten, da die Selbst-und Fremdeinschatzung der Patientenpersénlichkeit nicht signifikant
verschieden war. Die groRe Spannbreite der Erkrankungsdauer von 141 Monaten wird als
Starke dieser Arbeit interpretiert, da somit eine Generalisierbarkeit der Ergebnisse uber

Patienten in verschiedenen Stadien der Erkrankung gegeben ist.
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5.2 Hypothesengeleitete Diskussion der Ergebnisse

Das Ubergeordnete Ziel der vorliegenden Untersuchung war es, mogliche
personlichkeitspsychologische und psychosoziale Einflussfaktoren im Rahmen der
neurodegenerativen Motoneuronenerkrankung ALS zu identifizieren. Hierbei standen die
Personlichkeit, die Art der Krankheitsverarbeitung, die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
und das AusmaR depressiver Symptome der Patienten im Mittelpunkt der integrativen

Betrachtungen.

5.2.1 Soziodemografische und psychosoziale Angaben

Das durchschnittliche Erkrankungsalter von 58 Jahren ist vergleichbar mit dem mittleren
Erkrankungsalter von ALS-Patienten anderer Studien (Borasio und Miller, 2001; Caller et al.,
2015). Das Geschlechterverhiltnis von 2.2 : 1 ist hingegen etwas hoher als die in der Literatur
angegebene Verteilung (Harper et al., 2015; Caller et al., 2015). Es zeigte sich, dass die Frauen
in der vorliegenden Untersuchung trotz &hnlicher Erkrankungsdauer funktionell
eingeschrankter als die Manner waren. Dies ist insofern Ubereinstimmend mit Befunden
anderer Studien, als dass in mehreren Untersuchungen eine niedrigere Uberlebensrate bei
ALS-Patienten weiblichen Geschlechtes nachgewiesen werden konnte (Lee et al., 1995; del
Aguila et al.,, 2003; McCombe und Henderson, 2010). Als mogliche Ursachen dieser
geschlechtsspezifischen Unterschiede werden neben differenten biologischen Reaktionen auf
Umwelttoxine auch hormonelle Faktoren diskutiert (McCombe und Henderson, 2010).

Die Patienten nutzten primar aktive Strategien zur Bewaltigung ihrer Erkrankung. In der
detaillierten Analyse der Einzelitems wurde deutlich, dass die soziale Unterstiitzung einen
groflen Stellenwert im Rahmen der Krankheitsverarbeitung einnahm. Dieser Befund ist
kongruent zu den Ergebnissen zweier Studien, in denen die ALS-Patienten die Unterstiitzung
durch Familienangehorige als wichtigsten Aspekt im Rahmen der Bewaltigung bewerteten
(Hecht et al., 2002; Jakobsson Larsson et al., 2014). Im Hinblick auf die wahrgenommene
Lebensqualitdt beurteilten die Patienten ihre korperliche Gesundheit als deutlich
eingeschrankter als ihr psychisches Wohlbefinden. Trotz des schwerwiegenden
Krankheitsverlaufes der ALS ist die Einschatzung der psychischen Beeintrachtigungen aufgrund
der Erkrankung mit denen von anderen Patientengruppen vergleichbar. So zeigen
verschiedene Studien dhnliche Werte der psychischen Summenskala des SF-36 bei Patienten
mit Sklerodermie (ludici et al., 2013), Kiefererkrankungen (Deli, 2009) oder chronischen
Rickenschmerzen (Walsh et al.,, 2006). Die positive Beurteilung des psychischen
Wohlbefindens trotz ausgepragter kérperlicher Einschrankungen durch die Erkrankung steht

im Einklang mit den Befunden anderer Studien (Nelson et al., 2003; Nygren und Askmark,
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2006; Lulé et al., 2012). Die in der vorliegenden Untersuchung ermittelte Pravalenzrate einer
klinisch relevanten Depression von 31 % liegt Uber denen in der Literatur angegeben
Depressionsraten von 2 % bis 23 % (Ganzini et al., 1999; Rabkin et al., 2005; McElhiney et al.,
2009; Rabkin et al., 2015).

5.2.2 Fragestellung 1

Erkrankungsdauer und Personlichkeit

Die Annahme, dass die Auspragung der Personlichkeitsdimension Neurotizismus einen
Zusammenhang mit der Dauer der Erkrankung aufweist, konnte bestatigt werden (Hypothese
1.1). Die vorliegenden Befunde zeigen, dass eine hohe Neurotizismusauspragung mit einer
kiirzeren Erkrankungsdauer assoziiert war. Einen moglichen Erklarungsansatz fir diesen
inversen Zusammenhang bietet die generell hohere Stressanfilligkeit neurotischer Menschen
(Johansson et al., 2014). Chronischer Stress kann u.a. aufgrund einer erhdhten Ausschittung
des Glucocortikoids Cortisol aus der Nebennierenrinde zu einer gestorten
Entzindungsregulation fiihren (Cohen et al.,, 2012). Fidler et al. (2011) wiesen unter
Verwendung des SOD1-Mausmodelles eine verkiirzte Lebensdauer sowie ein friihzeitigeres
Einsetzen von Paralysen in Folge einer chronischen Stressexposition nach. Die Autoren leiteten
daraus die Annahme an, dass ALS-Patienten mit einer erhohten Stressvulnerabilitat eine
deutlich schnellere Krankheitsprogression aufweisen (ebd.). Bisher existiert jedoch keine
Studie, die den spezifischen Einfluss von Neurotizismus auf den Verlauf der ALS untersucht hat.
Ein weiterer moglicher Erklarungsansatz bietet der Zusammenhang zwischen Neurotizismus
und der Anwendung gesundheitsschadlicher Verhaltensweisen, wie im Health-Behavior-Model
beschrieben (1.2.2) (Booth-Kewley und Vickers, 1994; Sutin et al.,, 2013). Infolge dieser
Verhaltensweisen kénnte es zu einer Verkiirzung der Uberlebensdauer der ALS-Patienten
kommen. Neurotizismus gilt zudem als Pradiktor flr passive bzw. maladaptive
Copingstrategien (Connor-Smith und Flachsbart, 2007; Schouws et al., 2015). Die Anwendung
dieser dysfunktionalen Bewadltigungsstile kann als Moderator fiir ein unglinstiges
Gesundheitsverhalten sowie einer Missachtung arztlicher Anweisungen fungieren (Murberg et
al.,, 2001). Zudem existiert ein durch viele Studien replizierter signifikanter Zusammenhang
zwischen Depressionen und der Auspragung von Neurotizismus (Hirschfeld et al., 1989;
Krueger et al., 1996). Auch in der vorliegenden Studie wurden 53 % der Gesamtvarianz dieses
Personlichkeitsmerkmals durch die Auspragung depressiver Symptome erklart. Depressionen
erhohen nachweislich das Mortalitatsrisiko (Carney et al., 1995; Cuijpers und Smit, 2002).

Der ermittelte negative Zusammenhang zwischen Neurotizismus und der Erkrankungsdauer

lasst jedoch auch noch einen anderen Schluss zu. So kann die niedrigere
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Neurotizismusauspragung bei fortgeschrittener Erkrankungsdauer auch ein Indiz fir eine
gelungene psychosoziale Anpassung der Patienten darstellen. Die Patienten empfinden folglich
weniger Angst und sind emotional stabiler als noch zu Beginn der Erkrankung.

Der hypothetisch formulierte positive Zusammenhang zwischen Gewissenhaftigkeit und der
Erkrankungsdauer konnte durch die vorliegenden Befunde nicht nachgewiesen werden
(Hypothese 1.2). Dieser Befund steht im Kontrast zu den Ergebnissen einer Meta-Analyse in
welcher ein lebensverlangernder Effekt von Gewissenhaftigkeit, moderiert durch ein positives
Gesundheitsverhalten, bei verschiedenen gesunden und erkrankten Probandengruppen
nachgewiesen werden konnte (Kern und Friedman, 2008). ALS-Patienten waren in dieser

Analyse jedoch nicht Teil der Probandengruppe.

Erkrankungsdauer und psychosoziale Aspekte

Die dritte und vierte Hypothese, wonach die Anwendung aktiver bzw. passiver
Copingstrategien einen Einfluss auf die Dauer der Erkrankung hat, konnten nicht bestatigt
werden. Dieser fehlende Zusammenhang steht im Gegensatz zu den Befunden von Montel et
al. (2012a), die einen positiven bzw. negativen Einfluss auf den Krankheitsverlauf von ALS-
Patienten in Abhdngigkeit der gewdhlten Bewaltigungsstrategie zeigen konnten. Diese
Diskrepanz kann in den verschiedenen Instrumenten zur Erfassung des Bewaltigungsverhaltens
der Patienten begriindet sein. Der von Montel et al. (2012) verwendete Fragebogen erfasste
die Copingstrategien in den drei Dimensionen aktiv-funktional, kognitiv-funktional und
dysfunktional. Diese haben moglicherweise eine grofere Relevanz im Hinblick auf die
Erkrankungsdauer bzw. Uberlebenszeit als die in der vorliegenden Untersuchung erfassten
aktiven und passiven Bewaltigungsstrategien.

Kontrar zur Hypothese verbesserten sich die psychischen Aspekte der Lebensqualitat nicht mit
zunehmender Erkrankungsdauer (Hypothese 1.5). Verschiedene Studien berichten hingegen
eine Steigerung des psychischen Wohlbefindens bei fortschreitenden Krankheitsstadien der
ALS (Nygren und Askmark, 2006; Lulé et al., 2012; Sanchez-Lopez et al., 2014). Folglich kann
das in der Literatur postulierte Lebensqualititsparadoxon nicht durch die vorliegenden Daten
repliziert werden. Diese Inkonsistenz kdnnte darin begriindet sein, dass die Patienten der
vorliegenden Untersuchung eine generell hohe Pradvalenzrate depressiver Symptome
aufwiesen. Eine hohe Auspragung depressiver Symptome kann wiederum einen deutlich
negativen Effekt auf das psychisches Wohlbefinden und die wahrgenommene Lebensqualitat
haben (McDonald, 1994; Lou et al., 2003; Edmondson und MaclLeod, 2015). Trotz der erhdéhten
Pravalenz waren hypothesenkonform keine Fluktuationen in der Auspragung der depressiven

Symptome im Krankheitsverlauf fassbar (Hypothese 1.6). Die Patienten erlebten folglich keine
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Zunahme depressiver Symptome als reaktive Folge auf die Erkrankung. Es kann vermutet
werden, dass die Patienten bereits pramorbid eine erhéhte Pravalenz depressiver
Verstimmungen aufwiesen. Dieser Befund ist kongruent zu den Ergebnissen von Rabkin et al.
(2005) und Moore et al. (1998), die keine signifikanten Verdnderungen depressiver Symptome
in Verlauf der ALS feststellen konnten. Das Ausbleiben einer reaktiven Depression kann mit der
Anwendung adaquater, aktiver Bewaltigungsstrategien erklart werden, die von den Patienten
in der vorliegenden Untersuchung vorrangig genutzt wurden (z. B. die Suche nach sozialer

Unterstlitzung oder mit Entschlossenheit gegen die Erkrankung zu kampfen).

5.2.3 Fragestellung 2

Schwere der Erkrankung und Personlichkeit

Der vermutete Zusammenhang zwischen der aktuellen und pramorbiden Auspragung der
Personlichkeitsdimensionen Neurotizismus und Gewissenhaftigkeit sowie dem AusmaR
funktioneller, krankheitsspezifischer Einschrankungen, konnte durch die Daten nicht verifiziert
werden (Hypothese 2.1 und 2.2). Die durch verschiedene Studien belegte Modulation
gesundheitsfordernder bzw. -gefahrdender Verhaltensweisen durch die
Personlichkeitsmerkmale  Gewissenhaftigkeit und Neurotizismus bei verschiedenen
Patientengruppen (Friedman et al. 1993; Kern und Friedman, 2008) ist folglich nicht auf
Patienten mit ALS (Ubertragbar. Es kann spekuliert werden, dass ein pramorbid
gesundheitsbewusstes bzw. -schadigendes Verhalten keine Auswirkung auf das

postdiagnostische AusmaR der funktionellen Einschrankungen der ALS hat.

Schwere der Erkrankung und psychosoziale Aspekte

Entgegen der Annahme weist das Ausmall der funktionellen Beeintrachtigung keinen
Zusammenhang mit der Art der Krankheitsverarbeitung auf (Hypothese 2.3). Dieser Befund
steht im Kontrast zu den Ergebnissen zweier Studien, welche die Verwendung spezifischer
Copingstrategien in Abhdngigkeit der funktionellen Einschrankung zeigen konnte (Lee et al.,
2001; Jakobsson Larsson et al., 2014). Auch hier kann die Inkonsistenz moéglicherweise durch
den Einsatz verschiedener Erfassungsinstrumente begriindet sein. Die vierte Hypothese,
welche eine Unabhangigkeit der psychischen Aspekte gesundheitsbezogener Lebensqualitat
von dem Grad der funktionellen Behinderung postulierte, konnte nicht bestatigt werden.
Anders als in der Studie von Lou et al. (2003) und Robbins et al. (2001) lieR sich ein signifikant
negativer Zusammenhang zwischen den psychischen Aspekten der Lebensqualitat und der
Krankheitsschwere aufzeigen. Die Patienten empfanden demnach eine deutliche
Einschrankung ihrer sozialen Aktivititen infolge der fortschreitenden funktionellen

Beeintrachtigung. Des Weiteren nahm auch das AusmaR der empfundenen Vitalitat mit
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steigender physischer Behinderung ab. Das psychische Wohlbefinden der Patienten (Ausmaf}
von Nervositit, Angstlichkeit und Depression) wies jedoch keinen Zusammenhang mit der
Krankheitsschwere auf, so dass die hypothetische Annahme nicht vollstdndig abgelehnt
werden kann. Der von Hillemacher et al. (2004) und Ganzini et al. (1995) postulierte positive
Zusammenhang zwischen dem AusmaR funktioneller Einschrankungen und dem Vorliegen
einer Depression, konnte in der vorliegenden Untersuchung nicht repliziert werden (Hypothese
2.5). Die Patienten der vorliegenden Untersuchung erlebten folglich keinen Anstieg
depressiver Symptome in Folge der zunehmenden koérperlichen Behinderung. Dies deutet auf
eine gute psychosoziale Anpassung hin, welche durch ein addaquates Bewaltigungsverhalten

der Patienten erklart werden kann.

5.2.4 Fragestellung 3

Personlichkeit der Patienten

Die Annahme, dass Patienten mit ALS , netter” verglichen mit anderen Personengruppen sind,
konnten nicht bestatigt werden (Hypothese 3.1). Die Patienten wiesen keine signifikant héhere
Auspragung in der Dimension Vertrdglichkeit,e; auf. Folglich stehen die subjektiven
Einschatzungen der Patienten sowie deren Angehérigen im Kontrast zu den informellen
AuBerungen ALS-erfahrener Arzte. Diese beschreiben die Patienten als oftmals sehr
freundliche und herzliche Menschen (Veit, 1947; Brown und Mueller, 1970). Die Inkonsistenz
der Befunde kénnte hierin begriindet sein, dass die positive Beurteilung der Arzte durch ein
Geflihl von Mitleid aufgrund des schwerwiegenden Krankheitsverlaufes beeinflusst wurde.

Im Einklang mit der Hypothese und den Befunden von Veit (1947) wiesen die Patienten vor
dem Ausbruch ihrer Erkrankung hohere Werte in der Dimension Extraversion verglichen mit
der Normstichprobe auf. Extravertierte Personen koénnen als gesellig, aktiv und heiter
beschrieben werden (Borkenau und Ostendorf, 2008). Vor diesem Hintergrund ist das durch
viele Studien belegte erhohte Erkrankungsrisiko fiir die ALS bei sportlich sehr aktiven
Menschen anzufiihren (Chio et al., 2005; Abel, 2007; Lehman et al., 2012). In der explorativen
Analyse zeigte sich, dass die Patienten der vorliegenden Untersuchung vor dem Ausbruch der
Erkrankung  signifikant  aktiver verglichen mit der bevdlkerungsreprasentativen
Normstichprobe. Es kann spekuliert werden, dass Personen mit einer hohen Auspragung in der
Dimension Extraversion ein hdheres Risiko fir die Entwicklung einer ALS aufgrund des damit
einhergehenden erhdhten pramorbiden Aktivitatslevels aufweisen. Zudem ware es denkbar,
dass eine gemeinsame genetische Grundlage die Voraussetzung fiir eine sportliche Begabung

bzw. sportliches Interesse und gleichzeitig eine erhéhte Disposition fiir die Erkrankung schafft.
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Auch hinsichtlich der aktuellen Auspragung der Dimension Neurotizismus waren die Werte in
Patienten- und Normgruppe nicht signifikant voneinander verschieden. Zwei Studien fanden
hingegen leicht erhohte Werte in der Dimension Neurotizismus bei ALS-Patienten im Vergleich
zu Patienten mit inoperablen Tumorerkrankungen (Houpt et al.,, 1977) bzw. allgemein
medizinischen Patienten (Peters et al., 1978). Allerdings zeigte sich bei den Patienten der
vorliegenden Untersuchung ein signifikanter Anstieg von Neurotizismus im intraindividuellen
Vergleich zwischen der pramorbiden und aktuellen Auspragung der Dimension. Dies deutet auf
eine leichte Zunahme negativ affektiver Zustinde (z. B. Angstlichkeit oder Depressivitit) nach
Ausbruch der Erkrankung hin.

Entgegen der Hypothese zeigten sich keine geringeren Werte fiir die Dimension Offenheit vor
dem Ausbruch der Erkrankung verglichen mit der Normstichprobe (Hypothese 3.2). Dies steht
im Gegensatz zu den Ergebnissen einer Studie, in derer niedrigere Werte fir die pramorbide
Auspragung von Offenheit bei ALS-Patienten verglichen mit Patienten anderer Erkrankungen
gefunden wurde (Grossman et al., 2006). Aufgrund der unterschiedlichen Zusammensetzung
der Kontrollgruppen (Patienten vs. gesunde Probanden) ist die Vergleichbarkeit mit den
Ergebnissen der vorliegenden Arbeit jedoch nur bedingt gegeben.

Bedeutsam sind die in der explorativen Analyse ermittelten signifikanten Unterschiede
zwischen den beiden Gruppen hinsichtlich der pramorbiden Auspragung der Dimensionen
Vertrdglichkeit, Gewissenhaftigkeit und Neurotizismus. Vor dem Ausbruch der Erkrankung
schatzten sich die Patienten selbst als vertraglicher, gewissenhafter und weniger neurotisch im
Vergleich zu der gesunden Kontrollgruppe ein. In diesem Zusammenhang ist vor allem die
ermittelte groRe Bedeutsamkeit des Unterschiedes zwischen den Gruppen fiir die Dimension
Gewissenhaftigkeit zu nennen (Effektstirke > 1). Die Patienten waren Uberdurchschnittlich
selbstdiszipliniert und pflichtbewusst und wiesen eine deutlich héhere Leistungsorientierung
als die Probanden der Kontrollgruppe auf. Das Personlichkeitsmerkmal nimmt eine wichtige
Rolle im Rahmen des Gesundheitsverhaltens ein (siehe 1.2.2). Gewissenhafte Personen
befolgen eher gesundheitsférdernde Verhaltensregeln ~wie eine ausgewogene
Ernahrungsweise und regelmaRige sportliche Aktivitaten (Kern und Friedman, 2008; Maas und
Spinath, 2012).

Hinsichtlich einer Veranderung der pra- und postdiagnostischen Personlichkeit der Patienten
waren signifikante Unterschiede nachweisbar, so dass die dritte Hypothese als bestatigt gelten
kann. Die Patienten wiesen vor dem Ausbruch der Erkrankung eine hohere Auspragung der
Personlichkeitsdimensionen Extraversion und Gewissenhaftigkeit sowie geringere Werte fir

Neurotizismus auf. Jedoch ist keine Auspragung als pathologisch zu bewerten, da sich die
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Werte der Patienten nach dem Ausbruch der Erkrankung immer noch im durchschnittlichen
Bereich verglichen mit der im Manual angegebenen Normstichprobe befanden.

Die verringerte Auspragung der Dimension Extraversion lasst sich mit der krankheitsbedingten
Abnahme des Aktivitatsniveaus und der daraus resultierenden Verringerung sozialer Kontakte
erklaren. Als eine mogliche Erklarung fir die geringere Ausprdagung des Merkmals
Gewissenhaftigkeit kann der erlebte Verlust der Selbstkontrolle und Selbststandigkeit aufgrund
der zunehmenden physischen Einschrankungen angefiihrt werden. Eine weitere Begriindung
liefern die Ergebnisse einer neurowissenschaftlichen Studie, in der gezeigt wurde, dass bei
Menschen mit einer hohen Auspragung der Dimension Gewissenhaftigkeit der Gyrus frontalis
medius (Areal des prafrontale Kortex auch dorsolateraler PFK) im Sinne einer
Volumenerhéhung verandert war (DeYoung et al. 2010). Diese Region spielt eine wichtige Rolle
bei der Handlungssteuerung und Regulation emotionaler Prozesse, so dass die Autoren den
Gyrus frontalis medius des PFK als neuroanatomisches Korrelat der Gewissenhaftigkeit
vermuteten (DeYoung et al. 2010). Es existiert eine bedeutsame Faserverbindung zwischen
dem PFK und dem primdren motorischen Kortex, welcher eine entscheidende Rolle in der
Neuropathologie der ALS einnimmt. Folglich kann spekuliert werden, dass der ALS-spezifische
Untergang der Betz-Zellen im motorischen Kortex gleichzeitig die Abnahme der Auspragung
von Gewissenhaftigkeit bedingt.

Der Anstieg der Neurotizismuswerte nach Ausbruch der Erkrankung ist mit den Ergebnisse der
Studie von Peters et al. (1978) vereinbar. Allerdings konnte auch in einer anderen, grof
angelegten Langzeitstudie mit gesunden Probanden aus der Bevélkerung (N = 2274) eine
signifikante Erhéhung der Neurotizismuswerte in Abhangigkeit einer bedeutsamen (negativen)
Veranderung im personlichen Umfeld nachgewiesen werden (Costa et al. 2000). Folglich ist das
gesteigerte Erleben von Angst und Unsicherheit in Folge eines gravierenden Erlebnisses nicht
ALS-spezifisch.

In der Zusammenschau wird deutlich, dass die Patienten vor dem Ausbruch ihrer Erkrankung
emotional sehr stabile, gewissenhafte und aktive Menschen mit einer generell positiven und
freundlichen Einstellung gegeniiber anderen Personen waren. Sie unterschieden sich hierbei
signifikant von den gesunden Probanden der Normstichprobe, so dass dieses pramorbide
Personlichkeitsprofil als charakteristisch fiir Patienten mit ALS interpretiert werden kann. Der
ermittelte Zusammenhang zwischen der pramorbiden Auspragung von Neurotizismus und der
Erkrankungsdauer unterstitzt hierbei die Vermutung eines fir die ALS atiologisch
bedeutsamen Faktors. Allerdings kann (iber die Art dieses Einflusses zum jetzigen Zeitpunkt
nur spekuliert werden. Wie bereits erldutert sind sowohl behaviorale als auch genetische

Aspekte denkbar.
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Die postdiagnostische Personlichkeitsverdanderung der Patienten kann neben den bereits
genannten Explikationen auch durch einen Anpassungsprozess in Folge der veranderten
Umwelt der Patienten erklart werden. Das Leben mit einer todlich verlaufenden Erkrankung,
die durch eine zunehmend starke, korperliche Behinderung gekennzeichnet ist, stellt sicherlich
eine grofRe Herausforderung an das Anpassungsvermogen und in der Folge auch an die

Personlichkeit dar.

5.2.5 Fragestellung 4

Personlichkeit und psychosoziale Aspekte

Hypothesenkonform nutzten Patienten mit einer hohen Auspragung in den Dimensionen
Extraversion und Gewissenhaftigkeit primar aktive Strategien der Krankheitsverarbeitung
(Hypothese 4.1). Dieser Befund steht im Einklang mit den Ergebnissen einer Studie, welche den
Zusammenhang zwischen Copingstrategien und der Personlichkeit bei verschiedenen
Patienten- und gesunden Probandengruppen metanalytisch untersuchte (Connor-Smith und
Flachsbart, 2007). In dieser zeigte sich, dass die Dimensionen Extraversion und
Gewissenhaftigkeit als signifikante Pradiktoren fur die aktiv-orientierten Strategien
Problemlésen und kognitive Umstrukturierung agierten. Multivariat wurden die aktiven
Copingstrategien in der vorliegenden Untersuchung jedoch am besten durch die Dimensionen
Extraversion ey und Vertrdglichkeit, .oy pradiziert. Hieraus ldsst sich ableiten, dass die
postdiagnostische Auspragung der Personlichkeit von groBerer Bedeutung flir das aktuelle,
aktiv-orientierte Bewaltigungsverhalten als die pramorbide Personlichkeit ist. Dies steht im
Kontrast zu den Ergebnissen von Brown und Mueller (1970), nach denen die reaktiven
Bewaltigungsstrategien ein Resultat der pramorbiden Personlichkeit der ALS-Patienten
darstellten. In dieser Studie erfolgte jedoch keine empirisch begriindete Erfassung der
Personlichkeit und Copingstile wie in der vorliegenden Arbeit sondern primar eine qualitative,
interviewgestiitzte Evaluation von Patientenbiografien, so dass die Vergleichbarkeit erschwert
ist.

Passive Copingstrategien wiesen hypothesenkonform einen signifikanten Zusammenhang mit
einer hohen pramorbiden und aktuellen Ausprdagung der Personlichkeitsdimension
Neurotizismus auf (Hypothese 4.2). Die beiden Dimensionen klarten hierbei zusammen 33 %
der Varianz der passiven Strategien auf. Mehrere Studien belegen den hohen pradiktiven Wert
von Neurotizismus hinsichtlich der Anwendung passiver Copingstrategien (Schouws et al.,
2015; Afshar et al., 2015).

Der postulierte Zusammenhang zwischen den psychischen Aspekten gesundheitsbezogener

Lebensqualitdt und der aktuellen Auspragung von Gewissenhaftigkeit konnte durch die
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vorliegenden Befunde bestatigt werden (Hypothese 4.3). Gewissenhafte Patienten gaben ein
hohes Ausmall psychischen Wohlbefindens an. Regressionsanalytisch zeigte sich eine
signifikante  Vorhersage des psychischen Wohlbefindens durch die Dimension
Gewissenhaftigkeit (Varianzaufklarung = 24 %). Im Einklang mit der Hypothese war die aktuelle
Auspragung der Dimension Neurotizismus mit einer verringerten Lebensqualitdt im Hinblick
auf das psychische Wohlbefinden assoziiert (Hypothese 4.4). Ein geringes psychisches Befinden
wurde hierbei signifikant durch das Merkmal vorhergesagt (Varianzaufklarung = 26 %). Der
Einfluss von Gewissenhaftigkeit und Neurotizismus auf das AusmaR der subjektiv
empfundenen Lebensqualitat bei ALS-Patienten konnte empirisch bislang noch nicht
aufgezeigt werden, so dass Vergleichsstudien fehlen. Jedoch bestatigen Studien mit anderen
Patientengruppen den hier ermittelten positiven bzw. negativen Einfluss von
Gewissenhaftigkeit und Neurotizismus auf die subjektiv empfundene Lebensqualitdt der
Patienten (Masthoff et al., 2007; Dubayova et al., 2009; Kamran, 2014; Samartzis et al., 2014).
So begriindeten Dubayova et al. (2009) den lebensqualitdtsmindernden Effekt von
Neurotizismus mit der Art des gewadhlten Bewaltigungsverhaltens. Neurotische Patienten
verwenden demnach primar passive Strategien im Umgang mit der Erkrankung (ebd.). Das die
Anwendung passiver Bewaltigungsstile (z. B. Verdrangung, Bagatellisierung oder Leugnung)
einen Risikofaktor fiir eine verminderte Lebensqualitdt bei ALS-Patienten darstellt, wird durch
die Befunde von Montel et al. (2012) bestatigt. Auch in der vorliegenden Studie war ein
Zusammenhang zwischen passiven Copingstrategien und einer geringen Lebensqualitat
nachweisbar.

Die durch Krampe et al. (2008) ermittelte geringe Lebensqualitdt in Folge einer hohen
Auspragung des Personlichkeitsmerkmals Vertréglichkeit, konnte hingegen nicht repliziert
werden (Hypothese 4.4). Die psychischen Aspekte der Lebensqualitdit waren in der
vorliegenden Untersuchung nicht signifikant mit Vertrdglichkeit assoziiert.

Die in der fiinften Hypothese formulierte Annahme eines positiven Zusammenhanges zwischen
der Hohe depressiver Symptome und der aktuellen Ausprdgung der Dimensionen
Neurotizismus konnte bestdtigt werden. Neurotizismus pradizierten hierbei die
Depressionsauspragung mit einer Varianzaufklarung von 53 %, so dass von einem
bedeutsamen Einfluss dieses Personlichkeitsmerkmals auf das AusmaR depressiver Stérungen
ausgegangen werden kann. Gewissenhaftigkeit pradiziert hypothesenkonform eine geringe
Auspragung depressiver Symptome mit einer Varianzaufklarung von 31 % (Hypothese 4.6). Der
Zusammenhang zwischen Depressionen und Personlichkeit wurde bei ALS-Patienten bislang
noch nicht Uberprift. Die Befunde stehen jedoch im Einklang mit den Ergebnissen der

Untersuchung von Weiss et al. (2009), wonach die Kombination aus einer hohen Auspragung
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von Neurotizismus in Verbindung mit einer niedrigen Auspragung von Gewissenhaftigkeit bei
dlteren Menschen (< 65 Jahre) einen Risikofaktor fiir die Entstehung einer Major Depression
darstellte. Multivariat verlor sich jedoch der pradiktive Wert von Gewissenhaftigkeit in der
vorliegenden Untersuchung, so dass die aktuelle Ausprdagung von Neurotizismus den besten
Pradiktor fur das Ausmal} depressiver Symptome darstellte. Die Ursache einer erhdhten
Vulnerabilitat fiir depressive Verstimmungen in Folge einer hohen Auspragung von
Neurotizismus, kann mit der generellen emotionalen Instabilitdt neurotischer Personen sowie

dem vermehrten Erleben negativer Affekte erklart werden.

5.2.6 Fragestellung 5

Zusammenhang psychosozialer Aspekte

In Ubereinstimmung mit der Hypothese und den Befunden von Montel at al. (2012) zeigte sich
ein signifikant negativer Zusammenhang zwischen einem depressiven Bewaltigungsverhalten
und der subjektiv wahrgenommenen psychischen Lebensqualitdt der Patienten (Hypothese
5.2). Regressionsanalytisch erwies sich die Anwendung depressiver Copingstile als moderater
Pradiktor flr eine verminderte Lebensqualitdt mit einer Varianzaufklarung von 34 %. Des
Weiteren war eine passive Krankheitsverarbeitung mit einer erhéhten Depressivitat assoziiert
(Hypothese 5.3). Hieraus wird deutlich, dass die Art der Krankheitsbewaltigung einen grofRen
Einfluss auf die psychische und emotionale Verfassung der Patienten austibt.

Entgegen der Annahme ergab sich jedoch kein positiver Zusammenhang zwischen der
Anwendung  aktiver  Copingstrategien und den  psychischen  Aspekten der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt (Hypothese 5.1). Folglich kénnen die Befunde von
Matuz et al. (2010), wonach aktive Bewaltigungsstrategien ein hohes AusmaR psychischen
Wohlbefindens bei ALS-Patienten pradizieren, nicht repliziert werden.

Hypothesenkonform war ein hohes Ausmal} depressiver Symptome mit einer verminderten
psychischen Lebensqualitat assoziiert (Hypothese 5.4). Die Auspragung depressiver Symptome
erwies sich zudem als starker Pradiktor fiir eine geringe Lebensqualitat (Varianzaufklarung = 43
%). Lou et al. (2003) zeigten in ihrer Studie, dass ein hohe Depressionsauspragung signifikant

mit einem geringen, psychischen Wohlbefinden der Patienten assoziiert war.

5.3 Fazit und Ausblick

Die Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung verdeutlichen die komplexen
Wechselwirkungen von Personlichkeit und Krankheitsverarbeitung hinsichtlich der
Erkrankungsdauer sowie in Bezug auf das emotionale und psychische Wohlbefinden der ALS-

Patienten. AuBerdem lieRen sich ALS-spezifische, charakterliche Besonderheiten bei den
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Patienten vor dem Ausbruch ihrer Erkrankung ableiten, welche sie von anderen, gesunden
Individuen unterschied.

Es zeigte sich, dass die aktuelle Ausprdagung bestimmter Personlichkeitsmerkmale einen
malgeblichen Einfluss auf das Ausmal} psychischer Lebensqualitat und Depressivitat auslibte.
Neurotizismus war hierbei mit einem geringen psychischen Wohlbefinden assoziiert. Hohe
Werte in dieser Dimension gingen zudem mit einer kiirzeren Erkrankungsdauer einher. In der
vorliegenden Untersuchung lasst sich jedoch nicht abschlieBend kldaren, ob dieser
Zusammenhang auf ein erhohtes Mortalitatsrisiko oder eine verbesserte psychosoziale
Anpassung im Verlauf der Erkrankung hinweist. Dessen ungeachtet scheint Neurotizismus eine
wichtige EinflussgroBe im Rahmen erkrankungsspezifischer Prozesse der ALS zu sein, da das
Personlichkeitsmerkmal als alleinige Variable einen signifikanten Zusammenhang mit der
Erkrankungsdauer der Patienten aufwies.

Neben dem direkten zeigte sich auch ein indirekter (negativer) Einfluss von Neurotizismus in
Bezug auf die Lebensqualitat und Affektivitdt der Patienten. Ein hohes Ausmall emotionaler
Instabilitat (Neurotizismus) ging mit einem passiv-orientieren Bewaltigungsverhalten einher,
welches wiederum einen direkten Zusammenhang mit einem verminderten psychischen und
emotionalen Befinden aufwies. Gewissenhaftigkeit erwies sich hingegen als protektiver Faktor
fiir Depressionen und war mit einer hohen psychischen Lebensqualitat assoziiert. Am starksten
wurde das AusmaB der psychischen Lebensqualitdt jedoch (negativ) von der Ausprdgung
depressiver Symptome beeinflusst.

Aus den vorangegangen Befunden lassen sich spezifische therapeutische Interventionen fir
den Umgang mit ALS-Patienten ableiten. Im Rahmen psychotherapeutischer Mallnahmen
sollte der Fokus primdr auf neurotisch-reduzierenden Strategien sowie der Forderung
gewissenhafter Verhaltensweisen liegen. Depressive Verstimmungen sollten aufgrund ihres
groRen Einflusses auf das Ausmall des psychischen Wohlbefindens friihzeitig erkannt und
behandelt werden. Im Hinblick auf das Bewaltigungsverhalten sollten im Rahmen
therapeutischer  Ubungen  depressive  (maladaptive) Strategien modifiziert und
akzeptanzbasierte Bewaltigungsmuster erlernt werden. Neben diesem behavioralen
Therapieansatz konnte eine medikamentdse Behandlung einen zusatzlichen Nutzen erzielen.
In einer placebo-kontrollierten Interventionsstudie wurde gezeigt, dass die Einnahme eines
Antidepressivum aus der Gruppe der selektiven Serotonin-Wiederaufnahmehemmer (SSRI) mit
einer empirisch nachweisbaren Abnahme der Auspragung von Neurotizismus einherging (Tang
et al. 2009). Die Initilerung geeigneter InterventionsmalRnahmen setzt jedoch eine friihzeitige

Erfassung von Personlichkeitsmerkmalen als Bestandteil eines multidimensionalen,
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interdisziplindren Diagnoseprozesses voraus. Aus dem individuellen Personlichkeitsprofil des
Patienten lieBen sich dann gezielte Interventionsmalinahmen ableiten.

Zukilnftige Studien sollten anhand eines langsschnittlichen Studiendesigns die Ursache des
ermittelten Zusammenhanges zwischen Neurotizismus und der Erkrankungsdauer genauer
spezifizieren. Eine kiirzere Uberlebenszeit aufgrund hoher Werte in dieser Dimension kdnnten
die aus der vorliegenden Untersuchung abgeleiteten Interpretationen verifizieren. Zudem
sollte das filir die ALS-Patienten erfasste charakteristische pramorbide Personlichkeitsprofil
hinsichtlich seiner atiologischen Relevanz fiir die ALS Uberprift werden. Einen weiteren
wichtigen Forschungsansatz bietet die Erfassung des pramorbiden Aktivitatslevel der Patienten
in Bezug auf die krankheitsspezifischen Faktoren der ALS. In der vorliegenden Untersuchung
konnte gezeigt werden, dass die Patienten vor dem Ausbruch der Erkrankung aktiver als die
gesunde Vergleichsgruppe waren. Dieser Befund wird durch andere Studien unterstitzt, in
denen ein vielfach erhohtes Erkrankungsrisiko bei Leistungssportlern festgestellt werden
konnte. Kiinftige Studien sollten ursachliche Faktoren des negativen Effektes eines pramorbid

hohen sportlichen bzw. aktiven Levels fiir die Entstehung der ALS identifizieren.
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6 ZUSAMMENFASSUNG

Verschiedene Studien haben sich mit dem Zusammenhang zwischen
personlichkeitspsychologischen und psychosozialen Aspekten sowie deren Einfluss auf die
Dauer und Schwere der Erkrankung bei Patienten mit ALS beschaftigt. Allerdings haben diese
bislang nur Teilbereiche &atiologisch relevanter Einflussfaktoren untersucht. Auf Grundlage
eines ganzheitlich-integrativen Ansatzes sollen daher die komplexen Wechselwirkungen
zwischen verschiedenen psychologischen Faktoren sowie deren Bedeutsamkeit fiir die

erkrankungsspezifischen Prozesse bei ALS-Patienten Uberprift werden.

26 ALS-Patienten wurden mit Hilfe psychodiagnostischer Testverfahren hinsichtlich ihrer
aktuellen und pramorbiden Personlichkeit (NEO-FFI), Krankheitsverarbeitung (FKV),
psychischen Aspekten der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt (SF-36) und der Auspragung
depressiver Symptome (ADI-12) untersucht. Daneben wurden die Dauer der Erkrankung und
das AusmaR der funktionellen Einschrankungen (ALSFRS-R) ermittelt. Zuséatzlich beurteilten die
Angehorigen der Patienten (N = 26) die Personlichkeit und Verhaltensanderungen im Rahmen

einer moglichen frontotemporalen Demenz (FBI).

Die Patienten unterschieden sich pramorbid signifikant in den Personlichkeitsdimensionen
Neurotizismus, Extraversion, Vertréiglichkeit und Gewissenhaftigkeit des NEO-FFI von den
gesunden Probanden der Normstichprobe. In der aktuellen Personlichkeitsauspragung fand
sich hingegen kein Unterschied zwischen der Patienten- und Normgruppe. Der Vergleich der
Personlichkeit der Patienten pra- und postdiagnostisch erbrachte signifikante Unterschiede in
den Dimensionen Neurotizismus, Extraversion und Gewissenhaftigkeit. Allein die Dimension
Neurotizismus war mit der Erkrankungsdauer korreliert. Die anderen Dimensionen des NEO-FFI
bzw. die psychosozialen Aspekte (FKV, SF-36, ADI-12) waren nicht signifikant mit der Dauer
oder Schwere der Erkrankung assoziiert. Die Dimension Neurotizismus wies einen negativen
und Gewissenhaftigkeit einen positiven Einfluss auf die psychischen Aspekte der
Lebensqualitdt und die Auspragung depressiver Symptome auf. Neurotizismus erwies sich
zudem als signifikanter Pradiktor fir die Anwendung passiv-orientierter Copingstrategien.
Diese waren wiederum negativ mit Depressionen und der psychischen Lebensqualitat
assoziiert. Die Auspragung depressiver Symptome stellte zudem einen Risikofaktor fiir ein

geringes psychisches Wohlbefinden der Patienten dar.

Neurotizismus war ein wesentlicher (negativer) Einflussfaktor im Rahmen psychosozialer und
erkrankungsspezifischer Aspekte. Dies hat hinsichtlich der psychologischen Betreuung von ALS-

Patienten relevante therapeutische Indikationen zur Folge.
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10.

THESEN

Es konnte ein flir ALS-Patienten charakteristisches, pramorbides Persdnlichkeitsprofil
identifiziert werden, welches sie von gesunden Probanden unterschied. Die Patienten
waren vor dem Ausbruch der Erkrankung emotional sehr stabile, gewissenhafte und
aktive Menschen mit einer generell positiven und freundlichen Einstellung gegeniiber
anderen Personen.

Die Patienten wiesen eine postdiagnostische Veranderung der Auspragung in den
Personlichkeitsdimensionen Extraversion, Gewissenhaftigkeit und Neurotizismus auf.

Eine hohe Auspragung der Personlichkeitsdimension Neurotizismus war mit einer
kiirzeren Erkrankungsdauer assoziiert.

Eine hohe Ausprdgung in den Personlichkeitsdimensionen Extraversion und
Vertrdglichkeit pradizierte die Anwendung aktiver Copingstrategien.

Eine hohe Ausprdagung in der Personlichkeitsdimension Neurotizismus pradizierte die
Anwendung passiver Copingstrategien.

Passive Copingstrategien und eine hohe Auspragung der Dimension Neurotizismus waren
mit einer verringerten subjektiv wahrgenommenen psychischen Lebensqualitdt und
einem hohen Ausmal} depressiver Symptome assoziiert.

Eine hohe Auspragung in der Personlichkeitsdimension Gewissenhaftigkeit war mit einer
gesteigerten subjektiv wahrgenommenen psychischen Lebensqualitdit sowie einem
geringen Ausmal depressiver Symptome assoziiert.

Eine hohe Ausprdagung depressiver Symptome war mit einer verringerten subjektiv
wahrgenommenen psychischen Lebensqualitat assoziiert.

Die Patienten erlebten keinen Anstieg depressiver Symptome in Abhangigkeit der
Erkrankungsdauer oder -schwere.

Es lassen sich spezifische psychotherapeutische Interventionen fir den Umgang mit ALS-
Patienten ableiten, wobei der Fokus primar auf neurotisch-reduzierenden Strategien

sowie der Forderung gewissenhafter Verhaltensweisen liegen sollte.
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ADI-12/NEO-FFI (aktuelle Form Patienten)
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Anhang

NEO-FFI (aktuelle Form Patienten) /NEO-FFI (retrospektive Form Angehdrige)
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Anhang

FRONTAL BEHAVIORAL INVENTORY (FBI)

Name:

MName d. Patienten:

Im Folgenden werden |hnen einige Fragen gestellt, welche sich mit méglichen Verhaltensanderungen der zu
beurteilenden Person in der |letzten Zeit beschaftigen. Tragen Sie bitte in jedes Feld die Zahl ein, welche lhrer
Ansicht nach am besten die Ausprigung der Veranderung beschreibt. Dabei bedeutst 0% dass es in diesem
Bereich keine Verdnderung gab; die 1% steht fir milde bzw. gelegentliche Verhaltensanderungen; die ,2°
entspricht einer makigen bzw. mittelgradigen Verdnderung des Verhaltens und die 3" fiir eine schwere bzw.
diz meiste Zeit bestehende Verhaltensdnderung in diesem Bereich.

0= keine 1 = mild, gelegentlich 2 =maRig 3 = schwer, meistens

1 | Hat sig/er das Interesse an Freunden oder taglichen 13 | Ist sigfer leicht reizbar oder unbeherrscht?
Aktivitdten verloren?

2 | Beginnt sie/er Dinge von allein, oder muss siefer dazu 14 | Macht sig/er iibertrieben vizle, beleidigende oder
angeregt werden? in der Situation unpassende Witze?

3 | Hatsie/er an emationaler Reaktionfahigkeit verloren? 15 | Hat sig/er einen Mangel an Urteilskraft bei

bestimmten Entscheidungen oder im
Stralenverkehr gezeigt oder unverantwortlich
gehandelt?

4 | Erscheint sigfer in letzter Zeit verbohrt und starr im 16 | Verletzt sie/er soziale Regeln oder tun sie nicht
Denken? akzeptable Dinge? st sig/er grob oder kindisch?

5 | Interpretiert siefer AuRerungen immer wirtlich? 17 | Redet oder handelt sie/er spontan ohne ber
Konseguenzen nachzudenken?

& | Gibt siefer weniger Acht auf die eigene dulere 18 | Ist sigfer unruhig ader hyperaktivi?

Erscheinung und kirperliche Hygiene?

7 | Istsigfer leicht ablenkbar, nicht zusdauernd oder 19 | Zeigt sizfer aggressives Verhalten,
unfahig Aufgabe zu planen und zu bewdltigen? schreit siej/er oder wird sie/er kirperlich

gewalttatig?

& | Verliert erfsie schnell das Interesse oder kann Gherhaupt) | 20 | Trinkt sie/er mehr als normal, isst siz/er Gbermafig
nicht folgen? viel oder steckt sich selbst ungenieRbare

Gegenstande in den Mund?

9 | lst siefer sich Problemen nicht bewusst oder streitet sie 21 | Ist das Sexualverhalten ungewdhnlich oder
ab? gesteigert?

10 | Hat ihr/sein Sprachvolumen deutlich abgenommen? 22 | Scheint sigfer jeden Gegenstand in Reich- oder
Sichtweite fihlen, anfassen oder untersuchen zu
miissen?

11 | Redet siefer klar verstandlich, oder macht er/sie Fehler 23 | Istsigfer Harn- oder Stuhlinkontinent gewesen?
beim Sprechen? Gibt es vermehrt Zogern oder (abgesehen von karperlichen Ursachen wie z.B.
Undeutlichkeiten? Harnwegsinfektionen oder Immobilitat)
(abgesehen von Sprachstdrungen aufgrund der
Erkrankung)

12 | Wiederhalt sie/er Bemerkungen oder 24 | Hat sig/er Probleme eine Hand zu benutzen und
Aktionen oder kann sich davon nicht [Gsen? stiirt dies die andere Hand?

(abgesehen von Arthritis, Trauma, Lahmung usw.)
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