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1 Einleitung

1.1 Einfuhrung

In den letzten Jahren hat die Erfassung der Lebensqualitat in der Medizin
wesentlich an Bedeutung gewonnen. Die ganzheitliche Erfassung der
Auswirkungen einer Erkrankung auf den Betroffenen ist fur therapeutische
Malinahmen nunmehr wesentliche Grundlage. Wie kein anderes Kriterium hat
das ,psychologische Konstrukt der Lebensqualitat® Nachhaltigkeit far die
Evaluation von Behandlungskonzepten erlangt. Auch als Bestandteil des
Qualitditsmanagements der  Gesundheitsbkonomie kann auf  die
Lebensqualitatsanalyse nicht mehr verzichtet werden (Herschbach, 1999).

Bis in die erste Halfte des letzten Jahrhunderts wurden fast ausschlief3lich
Arzturteile - objektiv und wertfrei - zur Erfolgsmessung einer Therapie
herangezogen. Erfreulicherweise fand diesbeziglich ein Paradigmenwechsel
hin zum subjektiv und wertenden Patientenurteil statt. In der Praambel der
Satzung der Weltgesundheitsorganisation (WHQO) von 1946 wird Gesundheit
definiert als Zustand des volligen koérperlichen, psychischen und sozialen
Wohlbefindens und nicht nur als Freisein von Krankheit oder Gebrechen. In der
Alma-Ata-Deklaration der WHO von 1978 wird die korperliche und psychische
Gesundheit eines Menschen als fundamentales Recht definiert, welches es zu
erreichen gilt: ,Die Konferenz bekraftigt nachdricklich, dass die Gesundheit, die
ein  Zustand des vollstdndigen korperlichen, geistigen und sozialen
Wohlbefindens und nicht lediglich das Freisein von Krankheit und Gebrechen
ist, ein grundlegendes Menschenrecht darstellt und dass das Erreichen des
hdochstmdglichen Gesundheitszustandes ein &ulerst wichtiges Ziel ist, dessen
Realisierung das tatkraftige Handeln zahlreicher anderer sozialer und
Okonomischer Sektoren auf3er dem Gesundheitssektor erfordert.” [...] (WHO
(Weltgesundheitsorganisation), 1978). Erfolgskriterien einer Therapie missen
daher neben objektiven Kriterien wie Klinischer Symptomatik oder
Arbeitsfahigkeit auch subjektive Kriterien wie Belastbarkeit oder Selbstandigkeit



im Alltag sein. Nur so kbnnen Aussagen Uber die tatsachliche Verfassung des

Einzelnen getroffen werden.

Dass die Lebensqualitat ein relevantes Zielkriterium in der Chirurgie darstellt,
wurde von Troidl bereits im Jahre 1989 diskutiert. Vor allem, wenn die Therapie
mehrere Dimensionen der Lebensqualitat betrifft, ist diese von wesentlicher
Bedeutung. Aul’erdem ist die Lebensqualitat dann als bedeutungsvoll zu
erachten, wenn sie die Indikation fur ein operatives Vorgehen darstellt oder ihre

Messung handlungsrelevante Informationen liefert (Troidl, 1989).

In jungster Zeit hat insbesondere bei der Beurteilung neurologischer
Erkrankungen die Lebensqualitatsmessung immer grof3eren Einfluss gewonnen
(Meyers et al.,, 2000). Somit nimmt auch fur die Syringomyelie die
Lebensqualitéat und Befindlichkeit des Patienten einen bedeutenden Stellenwert
in der Behandlung ein. Therapieerfolg und Therapieoptimierung kdnnen nur in

Zusammenarbeit mit den betroffenen Patienten erreicht werden.

Diese Studie soll explizit den Krankheitsverlauf von Syringomyelie-Patienten
und die Auswirkungen auf die Lebensqualitéat betroffener Patienten analysieren.
Es soll untersucht werden, welche Effekte die neurochirurgischen Interventions-
maoglichkeiten erbringen und wie sich konservative Behandlungsmethoden
auswirken. AuRerdem soll festgehalten werden, unter welchen Symptomen die
Patienten leiden, wie diese mit ihrer chronischen Erkrankung umgehen und
inwiefern korperliche und psychische Lebensqualitdt miteinander in Verbindung
stehen. Zudem sollen Parameter ermittelt werden, die die Erkrankung
wesentlich beeinflussen und somit Hinweise auf den Verlauf der Erkrankung

geben kdnnen.



Abb. 1 a-b Cervikale Syringomyelie

T2-gewichtete sagittale (a), axiale (b) MRT

Um ein moglichst umfassendes Bild des Patientenkollektivs zu gewinnen,
werden in drei unterschiedlichen Fragebdgen die korperliche wie psychische
Lebensqualitat ermittelt, funktionelle Einschrankungen im Alltag erfasst sowie
individuelle Daten zum Krankheitsverlauf erhoben. Diese Arbeit soll dazu
beitragen, die Erkrankung besser zu ergriinden und den kinftigen Umgang mit
der Syringomyelie voranzubringen. So kann Betroffenen, die vielfach unter
starken Schmerzen und anderen einschneidenden Beschwerden leiden, mehr

Gehor verschafft und eine bessere Perspektive in Aussicht gestellt werden.



1.2 Fragestellungen

Die Beurteilung des Kollektivs an Syrinxpatienten stellt eine Herausforderung
dar, da das Krankheitsbild und Symptom ,Syringomyelie“ ein heterogenes Bild
bietet. Mit dem Ziel der Kklinischen (Verlaufs-) Beschreibung und
Lebensqualitéatsanalyse werden der Studie folgende Arbeitshypothesen und

Annahmen zugrunde gelegt:

1) Es handelt sich bei der Syringomyelie um eine Erkrankung, deren Betroffene
im Vergleich zum deutschen Durchschnitt und zu Patienten anderer
(chronischer) Erkrankungen eine unterdurchschnittliche Lebensqualitat

aufweisen.

2) Die Syringomyelie ist eine chronisch progrediente Erkrankung. Die

korperliche Lebensqualitat nimmt mit Dauer der Erkrankung ab.

3) Der Grad der Einschrankung/ Lebensqualitat hangt nicht von der vermuteten

Erkrankungsursache ab, sondern ist durch die Syrinx an sich bedingt.

4) Die psychische Lebensqualitat betroffener Patienten ist bei solchen mit
unklarer Erkrankungsursache geringer als bei Patienten mit bekannter
Ursache.

5) Die korperliche Symptomatik nimmt mit einer grol3eren Ausdehnung der

Syrinx zu, was eine Abnahme der korperlichen Lebensqualitat zur Folge hat.

6) Foramen-Magnum-Dekompressionen konnen derzeit die besten post-
operativen Ergebnisse flr Patienten mit Syrinx durch Chiari-Malformation

liefern.



Mit der weiterfihrenden Statistik sollen die kérperlichen Einschrankungen
spezifischer betrachtet werden (Faktorenananalyse der Syringomyelie-
Funktions-Skala). Da die klinische Erfahrung gezeigt hat, dass sich
Syringomyelie-Patienten  beziglich der korperlichen und psychischen
Lebensqualitat in wenige verschiedene, aber in sich homogene Gruppen
untergliedern lassen, wird auRerdem eine Clusteranalyse durchgefuhrt. Hiermit
soll der statistische Nachweis der Untergruppen erfolgen. Des Weiteren werden
die Gruppen auf Unterschiede und Gemeinsamkeiten geprift (Varianzanalyse).

..*' PR

Abb. 2 Frida Kahlo,
“Tree of Hope”, 1946,
Collection of Isadore Ducasse

Fine Arts, New York




2 Die Erkrankung Syringomyelie

2.1 Geschichte der Syringomyelie

Die Geschichte der Syringomyelie reicht viele Jahrhunderte zurtick. So gibt es
bereits Hinweise auf die Erkrankung in einem Buch des rémischen
Geschichtsschreiber Livius (59 v.Ch. bis 17. n.Ch.) Gber die Griindung der Stadt
Rom. Dieser erwahnt den jungen Gaius Mucius Scaevola zu Zeiten der
Belagerung Roms durch die Etrusker. Im Kampf gegen die Etrusker lies Gaius
seine Hand furchtlos in einem offenen Feuer ohne Geflhlsregung verbrennen
und konnte den Feind hierdurch entscheidend abschrecken. Diese Erzahlung
lasst vermuten, dass der junge ROmer unter dissoziierten Empfindungs-

storungen der rechten Hand gelitten hatte, die durch eine Syrinx verursacht

worden sein konnten (Mueller, 2003).

Abb. 3 Mucius Scaevola
Giambattista Tiepolo (1696—-1770)

Im Jahre 1546 dann wurde die Syringomyelie erstmals neuropathologisch von
Estienne beschrieben (Estienne, 1546). Der Ausdruck ,Syrinx“ flr zystische
Raumforderungen des Ruckenmarks wurde im Jahre 1827 von Ollivier
D’Angers eingefuhrt. Der Ausdruck steht in seiner griechischen Bedeutung fur
eine Hohle von rohrenférmiger Gestalt. D’ Angers verstand die Syrinx als reine

Aufweitung des Zentralkanals (Ollivier D'Angers CP, 1827). Die Therapie einer



Syringomyelie wurde erstmals im Jahre 1892 durchgefihrt. Abbe und Coley
fuhrten eine Hemilaminektomie an einem Patienten durch, der
postinflammatorisch eine Syringomyelie entwickelt hatte. Sie punktierten
intraoperativ die Syrinx, wodurch allerdings keine Besserung der klinischen
Beschwerden erreicht werden konnte (Abbe, 1892). Diese Methode der Syrinx-
Punktion und Myelotomie wurde von anderen Operateuren tibernommen und
bis ins Jahr 1920 haufiger durchgefuhrt. 1931 berichtete Peiper in seiner
Veroffentlichung von 44 Patienten, bei denen er eine operative Behandlung der

Syringomyelie durchgefiihrt hatte (Peiper, 1931).

Das Einbringen eines Stents in die Syrinx wurde erstmals 1936 thematisiert.
Frazier und Rowe erachteten die Bildung einer Verbindung zwischen der Syrinx
und dem subarachnoidalen Raum fur vorteilhaft (Frazier, 1936). Es stellte sich
schnell heraus, dass ein grundlegendes Problem dieser Methode das
,Offenhalten” des Stents war. Infolge dessen kamen verschiedene Materialien
zur Anwendung. Spater implantierte man Shunts, die Verbindungen von der
Syrinx in den Subarachnoidalraum, ins Peritoneum und in die Pleura
herstellten. Eine andere Lehrmeinung wurde von Adelstein vertreten. Er flhrte
die erste Arachnolyse zur Losung arachnoidaler Verklebungen mit dem Ziel
einer Wiederherstellung eines normalen Liquorflusses durch. Mit diesem
Verfahren konnte er ohne Shunt oder Myelotomie zufrieden stellende

Ergebnisse erreichen (Adelstein, 1938).

Eine Dekompression der hinteren Schadelgrube bei Chiari-Malformationen mit
Syringomyelie wurde in den 30iger Jahren des letzten Jahrhunderts
durchgefthrt. Allerdings war die intra- und perioperative Sterblichkeit dieser
Eingriffe zunachst noch sehr hoch (Russel, 1935). Gardner, der schon friih den
Zusammenhang zwischen Chiari-Malformation und Syringomyelie erkannt
hatte, fuhrte ein operatives Verfahren ein, bei dem er den vierten Ventrikel
ertffnete, den Obex mit einem Stuck Muskel verschloss und eine Duraplastik
durchfuihrte (Gardner, 1959).



Mit der Computertomographie, bei der wasserlésliche Kontrastmittel zur
Anwendung kamen, welche in den Subarachnoidalraum injiziert werden
konnten, wurde erstmals eine Kumulationen von Kontrastmittel innerhalb der
Syrinx beobachtet (Di Chiro & Schellinger, 1976). Allerdings bot die
Computertomographie nur einen unzureichenden Weichteilkontrast und war der
Magnetresonanztomographie (MRT) schon bald unterlegen. Mit der
Magnetresonanztomographie ergaben sich neue Darstellungsmoéglichkeiten, da
diese eine weit differenziertere Darstellung von Hirngewebe durch den hohen
Weichteilkontrast erlaubte (Norman et al., 1983; Yeates et al., 1983). Mit der
Weiterentwicklung der MRT kamen spéater kernspintomographische Methoden
zur Anwendung, die differenzierte Analysen des Liquorflusses ermdglichten.
Des Weiteren kénnen die Hirnhdute mittlerweile auf feinste Vernarbungen
untersucht werden. Die Weiterentwicklung dieser radiologischen Diagnose-
maoglichkeiten spielt fur die Diagnostik der Syringomyelie eine wesentliche
Rolle, denn oft koénnen erst hoch auflésende Untersuchungen kleinste
arachnoidale Verklebungen zum Vorschein bringen und somit eine urséchliche

Therapie ermdglichen.

2.2 Pathophysiologie der Syringomyelie

Die verschiedenen Ursachen, die einer Syringomyelie zugrunde liegen kénnen,
haben dazu gefuhrt, dass im Laufe der Zeit mehrere pathophysiologische
Konzepte entworfen wurden. Die aktuelle Lehrmeinung geht davon aus, dass
die Storung des Liquorflusses der entscheidende Faktor bei der Syrinx-
Entstehung ist. Beobachtungen zeigen namlich, dass jede Veranderung, die mit
der Syringomyelie einhergeht, enge Beziehung zur Syrinxhohle zeigt und
Liquorflussstérungen verursacht. Die besten Behandlungsergebnisse werden
folglich erzielt, wenn die zugrunde liegende Pathologie behandelt wird und der

Liquorfluss wieder normalisiert wird (Klekamp, 2002).

Der Begriff Syringomyelie wurde in der Geschichte immer wieder uneinheitlich
verwendet. Zur Begriffsklarung sollen daher folgende Definitionen festgehalten

werden:



Bei einer Syringomyelie handelt es sich um eine zentrale Hohlenbildung im
Ruckenmark, die von Ependym- oder Gliazellen begrenzt ist und sich sekundéar
ins Parenchym verlagern kann. Die Hohle enthalt Flussigkeit, die in ihrer
Zusammensetzung Liquor und extrazellularer Flussigkeit entspricht. Der
Syringomyelie liegt immer eine Ursache zugrunde, die mit gestértem Liquorfluss
einhergeht, welcher beispielsweise durch einen Tumor oder arachnoidale
Verklebungen verursacht wird. Eine Syrinx kann sich langsam uber Jahre
hinweg entwickeln. Eine Progression ist typisch.

Die so genannte Hydromyelie beschreibt im Gegensatz zur Syringomyelie eine
Aufweitung des Zentralkanals mit mdglicher Verlagerung ins Parenchym.
Hierbei konnen oft keine klinischen pathologischen Befunde erhoben werden.
Eine weitere Entitat stellt die zystische Nekrose des Ruckenmarks dar, die von
Gliagewebe gesaumt und mit Detritus geflllt ist. Ebenfalls unterschieden
werden mussen zystische Neoplasien und glioependymale Zysten, die

vordergrundig im Conus medullaris lokalisiert sind.

Um die Pathophysiologie der Syringomyelie zu verstehen, muss man sich
zunachst grundlegende Mechanismen vergegenwartigen. Hierbei spielen die
Regulation des Liquorflusses in Subarachnoidalraum und Ruckenmarks-
gewebe, die Flussbewegungen zwischen Subarachnoidalraum und
Extrazellularraum, Druckverdnderungen von Liquor und extrazellularer
Flissigkeit sowie Bewegungs- und Druckveranderungen des Rickenmarks eine
wesentliche Rolle. Fliussigkeitsbewegungen im  extrazellularen  und
subarachnoidalen Raum und der Druckgradient zwischen beiden sind fur die
Entstehung von Odemen und deren Resorption von wesentlicher Bedeutung.
Durch lokale Flusshindernisse sammelt sich extrazellulare Flussigkeit
vorwiegend im Zentralkanal oder im Extrazellularraum an. Die Kapazitat des
Extrazellularraums kann hierbei tGiberschritten werden und bei Behinderung der
perivaskularen Virchow-Robin-Raume der Fluss vom Extrazellularraum in den
Subarachnoidalraum blockiert sein. Odemfliissigkeit kann sich dann nicht

suffizient entlang von perivaskularen Raumen ausbreiten und sich nicht in den



Subarachnoidalraum entleeren (Némecek et al., 1977; Reulen et al., 1978;
Weller et al., 1992).

In Folge dessen werden die Flussigkeitsbewegungen im Extrazellularraum
verscharft, innerhalb des Raumes steigen Fluss und Volumen an. Da die
Flissigkeit der Extrazellularraume nicht mehr suffizient in  den
Subarachnoidalraum entleert werden kann, kommt es konsekutiv zu einer
Aufweitung der perivaskularen Raume und die extrazellulare Flussigkeit nimmt
an Volumen zu (Klekamp et al., 2001; Milhorat et al., 1993). Durch den erhdhten
Druck persisiert Liquor im Parenchym, was die Entstehung einer Syringomyelie
zur Folge hat (Chang & Nakagawa, 2004). Dass der behinderte Austausch
zwischen den beiden Raumen die Syrinx-Entstehung bedingt, wurde auch
durch Ergebnisse von Druckmessungen in Subarachnoidalraum und Syrinx
gezeigt. Der Druck in der Syrinx lag hierbei hoher als der im umgebenden
Subarachnoidalraum (Davis & Symon, 1989). Dies unterstitzen auch
neuropathologische Studien, die zeigen konnten, dass ungefahr jede vierte bis
funfte Syrinx die Pia mater perforiert hatte um eine freie Verbindung mit dem
Subarachnoidalraum aufzubauen (Milhorat et al., 1995). Druckveranderungen
zeigen sich vor allem an Orten hoherer Flussgeschwindigkeiten. Da die
Liquorflussgeschwindigkeit lumbalwarts abnimmt, werden die hochsten
Geschwindigkeiten cervikal und thorakal beobachtet, wo auch es auch am

haufigsten zu Syrinxbildungen kommt (Enzmann & Pelc, 1991).

Das erwahnte pathophysiologische Konzept betrachtet die Syringomyelie als
chronisch interstitielles Odems, bei welchem extrazellulare Flissigkeit im
Myelon zuriick gehalten wird. Diese ist bedingt durch einen Anstieg des
extrazellularen Volumens und verstarkten Druckgradienten im Extrazellular-
raum. Die Flussigkeitsretention kann hierbei unterschiedliche Ursachen haben,
wie Liquorflussstérungen aufgrund arachnoidaler Verklebungen, das Vorliegen
einer Tethered-Cord-Anomalie oder Raumforderungen im Ruckenmark.

Am haufigsten liegen der Syrinx eine Chiari-Malformation, ein Tumor oder eine

posttraumatisch  beziehungsweise  postinflammatorische  Arachnopathie
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zugrunde, die fur gestorten Liquorfluss sorgen (Moriwaka et al., 1995). Das
Auftreten einer Syringomyelie bei Chiari-Malformation wurde in einer Studie von
Pinna untersucht. Es zeigte sich, dass bei Chiari-Patienten mit Syringomyelie
im Gegensatz zu Chiari-Patienten ohne Syringomyelie veradnderte
Flussverhaltnisse am craniozervikalen Ubergang vorlagen (Pinna et al., 2000).
Bei intramedullaren Tumoren spielt vor allem die Behinderung des
Flissigkeitsaustausches zwischen Extrazellularraum und Subarachnoidalraum
eine entscheidende Rolle. Verdrangende Tumore wie Ependymome oder
Angioblastome fuhren eher zu einer Syrinx als infiltrativ wachsende wie
Astrozytome (Samii & Klekamp, 1994). Es konnte zudem gezeigt werden, dass
spinale Tumoren Mediatoren freisetzen kdnnen, welche die GefaRpermeabilitat
erhéhen. Sobald das umgebende Rickenmark nicht mehr in der Lage ist, die
vermehrte interstitielle FlUssigkeit ausreichend zu resorbieren, entsteht ein

Ruckenmarksédem und in dessen Folge eine Syrinx (Baggenstos et al., 2007).

2.3 Gangige neurochirurgische Operationsmethoden

2.3.1 Operative Verfahren bei Chiari-Malformation und Syringomyelie

Die am haufigsten mit der Syringomyelie einhergehende Erkrankung ist die
Chiari | -Malformation, bei welcher eine Fehlbildung der hinteren Schadelgrube
und die hierdurch nach caudal verlagerten Kleinhirntonsillen eine Liquor-
flussstérung am craniozervikalen Ubergang verursachen. Das Verfahren der
Wahl bei Vorliegen einer Chiari-Malformation und Syringomyelie stellt derzeit
die suboccipitale Foramen-Magnum-Dekompression dar, bei welcher die Enge
der hinteren Schadelgrube durch Einbringen eines synthetischen Patches
erweitert wird. Neben der Druckentlastung des Hirnstamms wird infolge der
erweiterten  hinteren  Schadelgrube auch eine Verbesserung des
craniocervikalen Liquorflusses erzielt (Klekamp, 2002; Schijman & Steinbok,
2004).

Die Abbildungen 4a-b zeigen den pra- sowie postoperativen Zustand des

gleichen Patienten, bei welchem aufgrund einer Chiari-Malformation eine

Foramen-Magnum-Dekompression durchgefuhrt wurde.
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Abb. 4 a-b T2-gewichtete sagittale MRT

a Praoperativer Zustand bei Chiari-Malformation mit cervikothorakaler Syringomyelie.

b Postoperativer Zustand nach Foramen-Magnum-Dekompression.
Unterhalb des Foramen Magnums befinden sich keine Kleinhirnanteile mehr, die Liquorraume
der Cisterna magna sind deutlich erweitert und die Syrinx ist fast vollstandig kollabiert.

Sakas et al. erklarten 2005, dass der postoperativ verbesserte Liquorfluss am
craniocervikalen Ubergang und das Kollabieren der Syrinx nicht als einzige
Prognosefaktoren zu sehen sind, sondern auch die Abnahme der Pulsation
innerhalb der Syrinx im Zusammenhang mit einer Verbesserung motorischer

sowie sensorischer Symptome steht (Sakas et al., 2005).

2.3.2 Operative Verfahren bei posttraumtischer und postinflammatorischer
Syringomyelie

Ob und nach welcher Zeit sich nach einem Ruckenmarkstrauma eine Syrinx
entwickelt ist schwer vorauszusagen. In vielen Fallen tritt sie erst viele Jahre
nach dem Ereignis auf. EI Masry et al. untersuchten zwischen 1990 und 1992
mehr als achthundert Patienten mit spinalem Trauma. Bei 3.5% der Patienten
entwickelte sich eine posttraumatische Syringomyelie. Es zeigte sich doppelt so
haufig bei Patienten mit kompletter Riickenmarksverletzung eine Syringomyelie
als bei solchen mit inkompletter Verletzung. Der zeitliche Abstand zwischen
Trauma und Diagnose der Syringomyelie variierte dabei zwischen sechs
Monaten und 34 Jahren (el Masry & Biyani, 1996).
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Haufig durchgefihrt werden bis heute Shuntimplantationen, wobei
syringosubarachnoidale, syringoperitoneale und syringopleurale Shuntverfahren
zur Anwendung kommen. Bei allen Shuntverfahren zeigt sich eine kurzfristige
Verbesserung der neurologischen Symptomatik, wobei nicht eindeutig geklart
ist ob dies als direkte Folge des Shunts oder als Folge der Druckentlastung des
umgebenden Gewebes angesehen werden muss. Vorteilhaft bei diesem
Verfahren ist das unkomplizierte Einbringen des Shunts. Nachteile des
Verfahrens sind hohe Komplikationsraten. Schaan und Jaksche thematisieren
auch das Anlegen einer Pseudomeningozele. Langzeitergebnisse diesbezlglich
liegen allerdings noch nicht vor (Schaan & Jaksche, 2001). Dass das Einlegen
eines Shunts mit Komplikationen behaftet ist, zeigten auch Sgouros und
Williams 1995. In nahezu 16% der Félle traten Blutungen, Infektionen oder
Dislokationen des Shunts auf. Bei nachfolgenden Operationen zeigte sich auch,
dass mindestens 5% der Shunts verlegt waren. Andere Shuntmethoden wie
Syringotomie und Terminale Ventrikulostomie wurden ebenso untersucht,
allerdings brachten auch sie keinen entscheidenden Benefit. Somit missen
samtliche Shuntverfahren als suboptimale Behandlungsverfahren angesehen
werden, die die Syringomyelie nicht ursachlich therapieren. Aufmerksamkeit
muss vielmehr der Behebung von Fluss- und Druckveranderungen geschenkt
werden (Sgouros & Williams, 1995). Die Problematik des Shunt-Verfahrens wird
auch von Batzdorf et al. beschrieben. Bei 42 Syringomyelie-Patienten, die mit
einem Shunt versorgt worden waren, stellte sich eine Verlegung desselben bei
18 Patienten ein. In drei Fallen entwickelte sich eine Verklebung des Myelons,
was trotz des funktionierenden Shunts eine klinische Verschlechterung der
Betroffenen zur Folge hatte (Batzdorf et al., 1998).

Bei traumatisch bedingten Veranderungen des Spinalkanals ist die extradurale
Dekompression des Myelons geeignet. Hierdurch kdnnen entscheidende
Verbesserungen der klinisch neurologischen Symptomatik erreicht werden
(Holly et al., 2000). Batzdorf et al. stellten fest, dass eine vollstandige

Laminektomie bei Syringomyelie-Patienten moglichst vermieden werden sollte,
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weil eine mdgliche lokale Denervationen der Muskulatur die Entwicklung von

Wirbelsaulendeformitaten begunstigt (Batzdorf et al., 2007).

Bei einzelnen Syringomyelie-Patienten mit traumatisch bedingtem kompletten
Querschnitt konnte durch eine Cordektomie, bei welcher nach Laminektomie
und Dura-Eréffnung die Syrinxhdhle aufgesucht und prapariert wird, eine
Verbesserung der klinisch neurologischen Symptomatik verzeichnet werden
(Laxton & Perrin, 2006). Roser et al. kbnnen den positiven Effekt dieses
operativen Vorgehens stitzen, denn alle operierten Patienten zeigten nach dem
Eingriff eine deutliche Verbesserung der Funktionsfahigkeit der oberen
Extremitaten. Allerdings halten Roser et al. die Arachnolyse des
posttraumatisch vernarbten Bereichs um das Ruckenmark fir wichtiger als die
Praparation des Myelons selbst (Roser & Tatagiba, 2007). Das Lésen
arachnoidaler Narben und Verklebungen bei posttraumatischen und
postinflammatorischen Syringomyelien ist technisch anspruchsvoll und erfordert
hochste Sorgfalt, da die Ausbildung neuer Narben unterbunden werden muss.
Allerdings ist die Arachnolyse ein Verfahren, das ursachlich ansetzt und daher
zusammen mit der Duraplastik gute Langzeitergebnisse liefert (Batzdorf, 2000).
Die Vorteile von Arachnolyse und Duraplastik werden auch von Lee gestutzt,
der die Erweiterung des Subarachnoidalraums per Duraplastik als die
physiologischste Methode bezeichnet (Lee et al., 2001). Ein &hnliches
Verfahren soll bei Vorliegen eines Tethered-Cord-Syndroms gewinnbringend
sein. Neueren Studienergebnissen zufolge ist die Entlastung der Syrinx durch

Losen des Filum terminales von den Meningen vorteilhaft (Erkan et al., 2000).
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Abb. 5 a-b Posttraumatische Holocord-Syrinx, T2-gewichtete sagittale MRT

Pra- (a) und postoperative (b) MRT zeigen den Erfolg der Arachnolyse. Durch L&sung
arachnoidaler Verklebungen wird Wiederherstellung eines suffizienten Liquorflusses erreicht.
Die Syrinx ist deutlich kollabiert und der Subarachnoidalraum lasst sich wieder klar abgrenzen.

Insgesamt muss jedoch erwahnt werden, dass sich bisher noch keine operative
Methode als Goldstandard bei posttraumatisch bedingten Syringomyelien
herausgestellt hat (Laxton & Perrin, 2006).

2.3.3 Operative Verfahren bei spinalen Raumforderungen

Bei Patienten, die an einem Ruckenmarkstumor leiden, steht die sorgfaltige
Behandlung der lokalen Raumforderung an erster Stelle. Es stellte sich heraus,
dass spinale Tumoren Mediatoren freisetzen konnen, welche die
Gefallpermeabilitat erhdhen und ein  Rickenmarksédem verursachen.
Therapeutisch muss folglich die Reduktion des interstitiellen Odems erzielt
werden. Vordergriundig wird dies durch eine Exstirpation der verursachenden
Raumforderung oder auch medikamentds durch die Reduktion der
Gefallpermeabilitat gewahrleistet (Baggenstos et al., 2007).

Durch ihr verdrangendes Wachstum fuhren intramedullare Tumoren (Abb.6a-b)
zu massiven Liquorflusstérungen und beginstigen damit die Bildung einer

Syrinx.
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Abb. 6 a-b Cervikales Ependymom

mit begleitender Syrinx

a T2-gewichtete sagittale MRT
b Intraoperatives Bild der Resektion des

Ependymoms (am rechten Bildrand abgrenzbar)

Auler Tumoren koénnen auch Arachnoidalzysten eine Syringomyelie
verursachen. Holly et al. zeigten, dass in diesem Fall eine Laminektomie mit
Resektion der Arachnoidalzyste gut geeignet ist. Bei allen 10 Patienten konnten
eine postoperative Verbesserung der neurologischen Symptomatik und eine
deutliche Reduktion der Syrinxhohle festgestellt werden (Holly & Batzdorf,
2006).

2.4 Epidemiologie der Syringomyelie

Eine epidemiologische Studie an der japanischen Bevolkerung von Moriwaka
(N = 1243) aus dem Jahre 1995 beschreibt eine relative Pravalenz von
1:100.000 bei ausgeglichenem Geschlechterverhaltnis. Der durchschnittliche
Beschwerdebeginn lag im Alter von 28 Jahren. Ursachen waren in 51% der
Falle eine Chiari-Malformation, in weiteren 11% der Falle Ruckenmarks-
traumata, in 10% RuUckenmarkstumoren und in immerhin 6% der Falle
postentzindliche Verklebungen der Arachnoidea. In der Uberwiegenden Zahl
der Falle wurde eine Progression der Erkrankung verzeichnet. In 202 Fallen
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stabilisierte sich die Erkrankung und in immerhin 29 Fallen konnte eine
spontane Ruckbildung beobachtet werden. Die Erstsymptome waren in 42%
Taubheitsgefuihle, motorische Stérungen in 41% und Schmerzen in 24% der
Falle. Pathologische Reflexe waren bei jedem dritten Patienten vorhanden und
motorische Stérungen sogar bei zwei von drei Patienten. Sensorische
Stérungen wurden in 75% der Falle diagnostiziert und dissoziierte

Empfindungsstorungen bei 60% der Patienten (Moriwaka et al., 1995).

Dass diese Ergebnisse allerdings nicht ohne Vorbehalt auf andere ethnische
Gruppen Ubertragbar sind, zeigte Brickell 2006, der die Syrinx-Pravalenz der
Bevolkerung in Neuseeland untersuchte. Fir das Jahr 2003 gab er eine
Pravalenz von 8.2:100.000 an, wobei bei der kaukasischen Bevdlkerung 5.4
von 100.000 Menschen betroffen waren. Bei den Maori waren es 15.4 und bei
der pazifischen Bevolkerung sogar 18.4 pro 100.000. Somit trat die
Syringomyelie bedeutend héaufiger bei den Maori und der pazifischen
Bevolkerung als bei Kaukasiern auf. Ursachen hierfir sind nicht beschrieben
(Brickell et al., 2006). Da kernspintomographische Untersuchungen heutzutage
sehr haufig zur Anwendung kommen, werden auch asymptomatische
Syringomyelien diagnostiziert. Insgesamt ist davon auszugehen, dass die

Pravalenz der Syringomyelie also weit héher liegt, als bisher vermutet.

2.5 Diagnostik der Syringomyelie

Ein erfolgreicher Umgang mit der Syringomyelie kann dann erreicht werden,
wenn die zugrunde liegende Erkrankung identifiziert wird. Hierbei nehmen
neben der klinischen Diagnostik vorwiegend die radiologische und mittlerweile

auch die elektrophysiologische Diagnostik einen bedeutenden Stellenwert ein.

Klinisch ist vor allem die ausfuhrliche Anamnese wichtig, denn in vielen Fallen
lassen sich hier bereits wichtige Informationen beztglich der Syrinx-Ursache
und Lokalisation erheben. Klinisch treten bei Patienten mit Chiari-Malformation
typischerweise zunachst occipitale Kopfschmerzen und Schluckstérungen auf,

wahrend bei  posttraumatisch  oder postinflammatorisch  bedingten
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Syringomyelien eher Rickenschmerz und Taubheitsgefiihle im Vordergrund

stehen. Auf die unterschiedlichen Verlaufe wird in Kapitel 2.6 eingegangen.

Durch den hohen Weichteilkontrast der MRT ergaben sich mit dieser Methode
neue Dimensionen flr die Diagnostik der Syringomyelie (Yeates et al., 1983).
Vor allem in T2-gewichteten Sequenzen, bei welchen der Liquor und die Syrinx
hyperdens dargestellt werden, lassen sich nicht nur Syringomyelien, sondern
auch intrasyringale Septierungen und Kompressionen besser sichtbar machen.
Wichtig in der MRT-Untersuchungstechnik ist die Darstellung des gesamten
Ruckenmarks, da sich die Ursache der Syrinx oft an deren oberen oder unteren
Ende findet. Bei einer Ausbreitung in caudaler Richtung ist die Ursache
typischerweise cranial lokalisiert und umgekehrt. Zudem ist der Durchmesser
der Syrinx auf Ho6he der Stérung oft am grof3ten. Solche Beobachtungen

erlauben bereits Ruckschlisse auf den Ort der Stérung (Klekamp, 2002).

Die Entwicklung der CINE-Phasenkontrast-MRT-Sequenz (Abb.7a-b) ermdglicht
pulsgetriggerte Liquorfluss-Studien, die Einblicke in die Liquorflussbewegungen
innerhalb der Syrinx gewdahrleisten. Durch diese Verfahren lassen sich Stellen
lokalisieren, an welchen Liquorflussstorungen vorliegen und zur Entstehung und
Aufrechterhaltung einer Syrinx beitragen (Wedeen et al., 1985). Vor allem
Flussstorungen am craniozervikalen Ubergang konnen mit dieser Methode
optimal untersucht werden. Neue Ergebnisse von Ventureyra et al. zeigen, dass
die per CINE-MRT detektierten Flussstérungen in Korrelation zu Klinischer

Symptomatik stehen (Ventureyra et al., 2003).
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Abb. 7 a-b CINE-MRT-Sequenzen:

a caudaler Liquorfluss in Diastole (schwarz), b cranialer Liquorfluss in Systole (weil3)

Die hoch auflésenden 3D-CISS-Analysen (Abb.8a) ermdglichen indessen die
Untersuchung des Spinalkanals auf feinste arachnoidale Verklebungen.
Untersuchungen von Hirai et al. haben gezeigt, dass die Darstellung der Syrinx
und die Detektion von arachnoidalen Vernarbungen am besten durch die CISS-
Analyse geleistet werden kann. Diese Methode scheint den konventionellen T2-
gewichteten Aufnahmen (Abb.8b) deutlich Uberlegen zu sein (Hirai et al., 2000)
und nimmt eine wesentliche Stellung im Rahmen der Indikationsstellung fur
eine operative Behandlung von Liquorflussstérungen ein (Roser et al., 2008a).

Abb. 8 a-b Sagittale MRT-Aufnahmen der Syringomyelie: a CISS-MRT, b T2-gewichtet

Die CISS-Aufnahme liefert deutlichere Kontrastscharfen fir den Subarachnoidalraum.
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Zusammengefasst sei erwéhnt, dass neben der radiologischen Routine-
Diagnostik einer Syringomyelie, heute auch speziellere radiologische Methoden
(CINE-MRT und CISS-Analyse) zur Verfugung stehen. Aul3erdem erféahrt die
elektrophysiologische Diagnostik (,Silent Periods’) an wachsender Bedeutung
(Roser et al., 2008b). Um ein Vollbild der Erkrankung zu erfassen, sollten

maoglichst alle verfigbaren Diagnosemethoden zur Anwendung kommen.

2.6 Verlauf der Syringomyelie

Da es sich bei der Syringomyelie um ein Symptom unterschiedlicher Ursachen
handelt, kdénnen sich in  Abhangigkeit dessen unterschiedliche
Krankheitsverlaufe oder Krankheitscharakter zeigen. An dieser Stelle werden
die Verlaufe bei Erkrankungen genauer beschrieben, welche der Syringomyelie
am haufigsten zu Grunde liegen: Syringomyelie assoziiert mit Chiari-
Malformation, RuUckenmarkstumoren und nach traumatischen oder

entzuindlichen spinalen Ereignissen (Moriwaka et al., 1995).

2.6.1 Verlauf bei Chiari-Malformation und Syringomyelie

Ungefahr drei von vier Patienten mit Chiari | - Malformation entwickeln eine
Syringomyelie. Durch den Tonsillentiefstand kommt es in der Regel zuerst zu
Symptomen, die aus der Kompression des Hirnstamms resultieren. Hierbei
wurden auch Fehlregulationen des Atemzentrums beobachtet (Alvarez et al.,
1995). Bei Erwachsenen stehen occipitale Kopfschmerzen an erster Stelle, von
denen circa 70% der Patienten im Verlauf betroffen sind. Durch ein Valsalva-
Manover kdnnen diese noch verschlimmert werden. Haufig manifestieren sich
zu Beginn auch Gangstorungen, die insgesamt ebenfalls fast 70% der
Betroffenen anbelangen. Schluckstérungen treten zwar seltener auf, dann
jedoch meist schon zu Beginn der Erkrankung. Uber 90% der Patienten
entwickeln Hypasthesien, wobei in fast 70% der Falle auch Dysasthesien zum
Tragen kommen. Ebenfalls zwei von drei Patienten geben motorische
Schwéachen an. An Blasenstorungen leidet mindestens jeder dritte Betroffene.
Schwindel, Mudigkeit und Gedachtnisstérungen treten ebenfalls gehauft auf
(Klekamp & Samii, 2002; Mueller & Oro', 2005).
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2.6.2 Verlauf bei Rickenmarkstumoren und Syringomyelie

Fast jeder zweite Patient (47%), der an einem Ruckenmarkstumor leidet,
entwickelt zusatzlich eine Syringomyelie (Pullicino & Kendall, 1982). Vergleicht
man Patienten, die an einem intramedullaren Tumor mit Syringomyelie leiden
und solche, die keine Syrinx entwickeln, ergeben sich geringe Unterschiede im
Beschwerdebild. Das zusatzliche Vorliegen einer Syringomyelie scheint klinisch
von untergeordneter Bedeutung zu sein. In einem Drittel der Falle machen sich
zuerst radikulare, also periphere Schmerzen bemerkbar, die Bezug zur vom
Tumor betroffenen Ruckenmarkshdéhe aufweisen. Weitere erste Symptome sind
motorische Schwache (17%) und Gangstérungen in 21% der Falle. Sensorische
Storungen treten zu Beginn nur bei 14% der Patienten auf, bei weiteren 14%
handelt es sich um Dysasthesien. Im weiteren Verlauf der Erkrankung leiden
85% der Patienten unter Gangstdrungen, 75% unter motorischer Schwache und
fast 90% unter Hypasthesien. Dysasthesien treten bei mehr als die Halfte der
Patienten auf. Von Blasenstérungen sind 39% der Patienten betroffen (Klekamp
& Samii, 2002).

2.6.3 Verlauf bei posttraumatischer, postinflammatorischer Syringomyelie
Gemeinsam ist den posttraumatischen und postinflammatorischen Prozessen
am Ruckenmark die Entwicklung arachnoidaler Vernarbungen, die ihrerseits zu
Liquorflussstérungen fuhren kdnnen. Postinflammatorische Syringomyelien sind
haufig durch abgelaufene Meningitiden, Hamorrhagien oder auch iatrogene
Eingriffe bedingt. Allerdings lassen sich bei mehr als der Hélfte der Patienten
die Ursachen der stattgehabten Entztindung nicht mehr eindeutig klaren
(Klekamp & Samii, 2002). Den Zusammenhang posttraumatischer Ereignisse
am Ruckenmark mit der Entwicklung einer Syringomyelie zeigten Perrouin et al.
Bei 28% der 128 untersuchten Patienten konnte eine Syrinx diagnostiziert
werden (Perrouin-Verbe et al., 1998). Andere Autoren erwahnen sogar bei mehr
als 50% der Patienten die Entwicklung einer Syrinx. Allerdings ist die
Unterscheidung von Myelomalazie, einer Ruckenmarksnekrose infolge
Ischdmie, und Syringomyelie in diesen Studien nicht immer gewdahrleistet, so

dass eindeutige Daten diesbeziiglich nicht vorliegen (Silberstein & Hennessy,
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1992). Die Literatur zeigt, dass auch das Zeitintervall, nach welchem sich eine
Syrinx entwickelt, recht ungewiss ist (Lee et al., 2000; Schurch et al., 1996). Ob
sich eine Syrinx postinflammatorisch oder posttraumatisch entwickelt hat, nimmt
auf den Verlauf der Beschwerden praktisch keinen Einfluss. Erste Beschwerden
sind bei fast jedem dritten Patienten Schmerzen und motorische Schwache,
wahrend Gangstérungen und Dysasthesien zu Beginn seltener sind (Perrouin-
Verbe et al., 1999). Im Verlauf der Erkrankung kommen Schmerzen mit 89% bei
Patienten mit posttraumatischer Syrinx im Vergleich zu 63% Dbei
postinflammatorischer Syrinx etwas héaufiger vor. Bei ersteren kommt es in
praktisch jedem Fall zu sensorischen Stdérungen, wahrend bei den
postinflammatorischen Syringomyelien drei Viertel durch diese symptomatisch
werden. Gleiches gilt fir Gangstérungen mit 100% zu 74%. Dysasthesien und
motorische Schwéche treten zu 78% bei posttraumatischer und zu circa 50%
bei postinflammatorischer Syrinx auf. Auch Blasenstorungen kommen mit 56%

bei ersteren etwas haufiger vor (Klekamp & Samii, 2002).
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3 Patienten und Methoden

3.1 Rahmen und Ziel der Studie

Es wird eine deskriptiv analytische Beobachtungsstudie an Patienten
durchgefuhrt, bei welchen eine Syringomyelie diagnostiziert wurde. Ziel der
Studie ist das Erfassen der klinischen Symptomatik und die detaillierte
Untersuchung der Lebensqualitat von Syringomyelie-Patienten. Das bessere
Verstandnis des naturlichen Verlaufs der Erkrankung, die Untersuchung von
konservativen wie chirurgischen Therapieerfolgen und die Auswirkungen auf die
Lebensqualitat der Patienten bilden die Zielpunkte der Arbeit. Die Durchfiihrung
von Gruppenanalysen hat ferner zum Ziel, diagnostisch relevante Parameter

des Krankheitsverlaufs zu identifizieren.

3.1.1 Auswertung der Krankenakten

Aus ambulanten wie stationaren Krankenakten der Neurochirurgischen Klinik
des Universitatsklinikums Tubingen werden individuell Symptome und
Begleiterkrankungen der Patienten erfasst. Auch der Zeitpunkt der Diagnose,
die Erkrankungsdauer sowie die vermutete Ursache werden aufgezeichnet.
Medikamenteneinnahme und pathologische Ergebnisse der Kklinisch
neurologischen Untersuchung werden vermerkt. Relevant ist auch die
Tatsache, ob der Patient aufgrund der Syringomyelie am Rickenmark operiert
worden ist. In diesem Fall wird jede Operation mit Datum, Art und Ort
festgehalten. Zudem erfasst werden radiologische Befunde Uber die Ausmalie

der Syringomyelie und weitere Befunde am Ruckenmark.

3.1.2 Subjektive und objektive Kriterien

Der Syringomyelie-Fragebogen (siehe Anhang 8.4) liefert vielfaltige subjektive
Daten, wie beispielsweise prozentuale Einschrankung im Alltag, Verlauf der
Schmerzen und Beschwerden sowie Auswirkungen auf das gesellschaftliche
Leben. Des Weiteren erfasst der Bogen objektive Daten wie Arbeitsfahigkeit,

Berufsstatus, Berentung und verschiedene konservative Therapien.
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3.1.3 Zielkriterien

Zur Untersuchung der Lebensqualitat als Zielkriterium der Dissertation werden
zwei Fragebdgen verwendet. Einerseits wird die krankheitsspezifische
Funktionseinschrankung mit der Syringomyelie-Funktions-Skala (Summenwert
SDI - Syringomyelie-Disability-Index) untersucht. Um krankheitsiibergreifende
Aussagen zu ermdglichen und Vergleiche zu anderen Krankheiten aufzustellen,
kommt zur Lebensqualitditsmessung der ,SF-36 Fragebogen zum Allgemeinen
Gesundheitszustand” zur Anwendung (siehe Anhange 8.2 sowie 8.3).

3.2 Patientenkollektiv

Die Studie wird an Patienten der Neurochirurgischen Klinik des
Universitatsklinikums Tudbingen durchgefiihrt, welche die Spezialambulanz
~Syringomyelie“ besuchen und/oder zur stationdren Behandlung in der Klink
sind. Hierdurch ergibt sich der Grof3teil des Patientenkollektivs. Ein weiterer
Anteil von Patienten wird durch die Kooperation der Selbsthilfegruppe
~Syringomyelie und Chiari-Malformation, Baden-Wiirttemberg“ erreicht. Zudem
nehmen einige Patienten mit spinalem Tumor mit Syringomyelie Teil. Es lassen
sich seit Juli 2004 insgesamt 142 Patienten ermitteln, die im Erfassungszeitrum
von Juli 2006 bis August 2007 an der Studie teilnehmen.

3.2.1 Geschlechterverteilung

In Relation zur Gesamtzahl von (N=142) ergibt sich eine Geschlechtsverteilung
von 62% Frauen (n=88) zu 38% Mannern (n=54), das heil3t ein Verhaltnis von
1.63:1.0.

3.2.2 Altersverteilung
Die Patienten haben ein Durchschnittsalter von 50.4 Jahren mit einer
Standardabweichung von 15.2. Der jlungste Patient ist 14 Jahre und der alteste
Patient 79 Jahre alt. Der Altersmittelwert der Manner betragt 51.5 Jahre und der
der Frauen 50.8 Jahre.

24



40 Abb. 9

Alters-

kategorien
des Patienten-

30
kollektivs

(N=142

Patienten)

20

Anzahl je 10-
Jahres-

Anzahl Patienten

Kategorie

I I I I I I I
14-20 21-30 31-40 41-50 51-60 61-70 >71

Alterskategorien/Jahre

3.2.3 Ein- und Ausschlusskriterien

Eingeschlossen werden Patienten, bei welchen durch bildgebende Verfahren
(MRT) infolge neurologischer Symptomatik die Syringomyelie nachgewiesen ist
und welche an der Studie ,Lebensqualitat und Symptome von Syringomyelie-
Patienten” teilnehmen, die an der Klinik fur Neurochirurgie der Universitat
Tldbingen durchgefiihrt wird. Ausgeschlossen werden diejenigen Patienten mit
Syringomyelie, die sprachlich und inhaltlich die Fragebbtgen nicht erfassen
konnen. Dies trifft hier lediglich auf sehr junge Patienten unter 14 Jahren zu.
Geschlecht, Herkunft, ethnologischer Hintergrund sowie vermutete Ursache der

Syringomyelie spielen hinsichtlich der Ein- und Ausschlusskriterien keine Rolle.

3.2.4 Ethik-Antrag/ Einwilligung der Patienten

Die Durchfuhrung der Studie ,ldentifizierung diagnostisch relevanter Parameter
bei Syringomyelie-Patienten” ist von der Ethik-Kommission der Medizinischen
Fakultat des Universitatsklinikums genehmigt (Antragsnummer 9/2006). Die

Patienten  unterzeichnen jeweils eine ,Einverstandniserklarung zur

25



Studienteilnahme” sowie eine ,Einwilligungserklarung zur Erhebung und
Verwendung der erhobenen Daten dieser wissenschaftlichen Untersuchungen®
(siehe Anhang 8.5). Die Patientendaten werden streng vertraulich und in
verschlisselter Form entsprechend der Bestimmungen des Ethikantrags
behandelt.

3.3 Durchfuhrung, Zeitrahmen und Inhalt der Befragung

Der Erfassungszeitraum der vorgelegten Studie dauert von Juli 2006 bis August
2007. Es werden insgesamt 183 Patienten angeschrieben. Durch die Teilnahme
von 142 Patienten wird eine Rucklaufquote von 77.6% erzielt. Ein ,Allgemeines
Informationsblatt“ zu Beginn erfasst allgemeine Daten wie Alter, Geschlecht,
Datum der Erstdiagnose ,Syringomyelie“, vermutete Ursache und Daten zu
erfolgten Operationen. Der erste Fragebogen, die ,Syringomyelie-Funktions-
Skala“ dient zur Erfassung krankheitsspezifischer Einschrankungen von
Alltagsfunktionen durch die Syringomyelie. Bei dem zweiten Fragebogen
handelt es sich um den international anerkannten, weit verbreiteten und
normierten SF-36 Fragebogen. Hiermit lasst sich das Patientenkollektiv mit der
deutschen Durchschnittsbevolkerung im Hinblick auf gesundheitsbezogene
Lebensqualitat untersuchen. Der dritte angewandte Fragebogen, der
~Syringomyelie-Fragebogen®, dient zur Erfassung wichtiger individueller Daten,
die spater genauer erlautert werden sollen (siehe Anhange Kapitel 8).

3.4 Datenerhebung und Inhalte der Datenbank

3.4.1 Klinische Datenbank

Zur Datenspeicherung werden die Programme Excel® sowie Access® von
Microsoft®eXP auf einem Notebook verwendet. Die Datenbank erfasst den
vollstandigen Namen, Geschlecht, Geburtsdatum, Handigkeit sowie die aktuelle
Adresse, des Weiteren auch Name und Adresse des Hausarztes. Zudem wird
das Datum der Erstdiagnose ,Syringomyelie” sowie die Abfolge und der Verlauf
der Beschwerden erfasst. Bei Patienten, die aufgrund der Syringomyelie
operiert wurden, wird nach Maoglichkeit auch der Verlauf der Symptome im

Vergleich pra- zu postoperativ erfasst. Ein weiteres Feld dient zur
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Niederschreibung der vermuteten Ursache. Der neurologische Befund wird in
die Datenbank integriert und auch dort ein Vergleich pra- zu postoperativ
vermerkt. Bezuglich durchgefuhrter Operationen wird nicht nur Datum und Art
der Operation erfasst, sondern auch Ort und Operateur. Ebenso werden
neurologische und orthopadische Vor- sowie Begleiterkrankungen

aufgezeichnet.

3.4.2 Radiologische Datenbank

Verwendung finden MRT-Aufnahmen, die in der Abteilung fir Neuroradiologie
der Universitatsklinik Tubingen durchgefiihrt wurden sowie externe Tubinger
MRT-Unterlagen. Festgehalten werden die Lokalisation der Syrinx, die Hohe
der maximalen Ausdehnung und die maximale transversale Ausdehnung der
Syrinx. Ein genauer Vermerk der Langsausdehnung der Syrinx mit
Hohenangaben wird ebenso durchgefuhrt. Es erfolgt eine Gliederung in
cervical, thorakal und lumbal und eine weitere Gliederung nach exakten
Wirbelkdrpersegmenten. Das Signalverhalten der Syringomyelie in den
jeweiligen MRT-Sequenzen (T1, T2, FLAIR, CISS) wird erfasst. Bei operierten
Patienten werden pra- und postoperative Ausdehnung der Syrinx festgehalten.
Weiter werden Tethered Cord, Chiari-Malformation, Septierungen und
Bandscheibenvorfalle, sowie Verdnderungen degenerativer, traumatischer,

tumordser oder jeder anderen Genese vermerkt.
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3.5 Anschreiben und Fragebdgen

3.5.1 Allgemeines Informationsblatt

Hierunter werden initial allgemeine Daten wie Alter, Geschlecht, Handigkeit,
Datum der Erstdiagnose ,Syringomyelie”, vermutete Ursache sowie Anzahl,

Arten und Daten der Operationen erfasst (siehe Anhang 8.1).

3.5.2 Syringomyelie-Funktions-Skala

Dieser Fragebogen dient zur Erfassung von Einschrdnkungen der
Alltagsfunktionen durch Syringomyelie-Beschwerden in objektiver und
zuverlassiger Art und Weise. Es handelt sich um einen krankheitsspezifischen
Fragebogen. Der Fragebogen umfasst 23 Fragen als eine Abwandlung der
HWS-Funktions-Skala (HWS = Halswirbelsaule), die im Rahmen einer
Dissertation im Jahre 2005 an der Universitatsklinik Tubingen entwickelt worden
ist (Knecht, 2005). Die Fragen betreffen Funktion und Geftihl der Hande, Arme
und Beine sowie Schmerzen und Funktionseinschrankungen der Extremitaten.
Des Weiteren werden Schluckbeschwerden und Blasenfunktionsstérungen
sowie Feinmotorik, Schwindel, Konzentrationsfahigkeit und Beschwerden beim
Heben von Gegenstéanden abgefragt. Um ein Vollbild an Einschréankungen des
taglichen Lebens zu erhalten werden auch Fragen nach Freizeit,
Selbstversorgung, Sexualitdt und gesellschaftlichem Leben gestellt. Die
Patienten geben den Grad ihrer Einschrankung an, indem sie eine Zahl
ankreuzen. Hierbei gibt die gréRte Zahl den jeweils starksten Grad der
Einschrankung an. Es sind jeweils 3 bis 6 Antwortmdéglichkeit vorhanden. Die
Antwortmoglichkeiten der motorischen Funktion der Arme beziehen sich
beispielsweise auf die Fahigkeit mit Messer, Gabel oder Loffel essen zu
kobnnen. Im Bezug auf das gesellschaftiche Leben reichen die
Antwortmoglichkeiten von ,ohne zusétzliche Beschwerden moglich® bis ,kein

gesellschaftliches Leben mehr mdglich®.
Den Patienten wird zu Beginn mitgeteilt, dass pro Frage nur eine Antwort in der

Spalte ,Aktuelle Beschwerden* angekreuzt werden sollte. Fur den Fall, dass

bestimmte Fragen fir einen Patienten gegenwaértig keine Relevanz besitzen,
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wird um das Abschatzen der jeweiligen Funktion gebeten. Operierte Patienten
kbnnen zudem eine retrospektive Einschatzung ihrer praoperativen
Funktionsfahigkeit abgeben. Eine zweite Spalte ,Vor Operation“ ermaoglicht
diese Angaben parallel zur aktuellen Funktionsfahigkeit mit gleicher

Fragestellung und Gradeinteilung (siehe Anhang 8.2).

Zur Berechnung des SDI (Syringomyelie-Disability-Index) erfolgt eine
Summation der einzelnen Items, die in Relation zum maximal erreichbaren Wert
gesetzt werden. Der Prozentwert variiert zwischen voélliger Beschwerdefreiheit
von 100% Funktionsfahigkeit und einem Maximalwert an Behinderung von 0%
Funktionsfahigkeit. Wird ein Item nicht beantwortet, so reduziert dies die
maximal erreichbare Ho6chstpunktzahl um diesen Wert. Bei einem

Nichtbeantworten von tUber 20% der Items wird kein SD-Index berechnet.

3.5.3 SF-36 Fragebogen zum Gesundheitszustand

3.5.3.1 Geschichte und Entwicklung des SF-36 Fragebogens

Mit diesem Bogen wird die gesundheitsbezogene Lebensqualitat erfasst. Diese
wird als multidimensionales psychologisches Konstrukt verstanden, das an vier
Komponenten zu ermessen ist: am psychischen Befinden, an der kdrperlichen
Verfassung, an sozialen Beziehungen und an der funktionalen Kompetenz der
Befragten. Im Gegensatz zu krankheitsspezifischen Messinstrumenten, die nah
am Erkrankungsbild Veranderungen von Patientengruppen erfassen, kénnen
mit dem gesundheitsbezogenen SF-36 Fragebogen krankheitsiibergreifende
Aussagen zur Lebensqualitat von Populationen gemacht werden. Der SF-36
stellt dabei die gekirzte Version eines in der ,Medical Outcomes Study*

entwickelten Messinstruments dar (Bullinger & Kirchberger, 1998).

3.5.3.2 Aufbau des Fragebogens, Durchfihrung der Befragung

Es sind 36 Items enthalten, wobei jedes Item entweder selbst eine Skala
thematisiert oder Teil einer Skala ist. Die Antwortskalen reichen von binér (ja —
nein) bis zu 6-stufigen Skalen, wobei hierdurch acht Dimensionen der

subjektiven Gesundheit erfasst werden. Es existieren verschiedene Formen,
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wobei in dieser Arbeit die Akutversion mit einem Zeitfenster von einer Woche
verwendet wird (siehe Anhang 8.3). Die acht Dimensionen subjektiver

Gesundheit gliedern sich in folgende Subskalen:

Tab. 1 Subskalen des SF-36 Fragebogens und Eigenschaften

Subskalen Abkirzung ltemanzahl Antwortstufen
Korperliche Funktionsfahigkeit KOFU 10 21
Korperliche Rollenfunktion KORO 4 5
Kdrperliche Schmerzen SCHM 2 11
Allgemeine Gesundheitswahrnehmung AGES 5 21
Vitalitat VITA 4 21
Soziale Funktionsfahigkeit SOFU 2

Emotionale Rollenfunktion EMRO 3

Psychisches Wohlbefinden PSYC 5 26
Veranderung der Gesundheit 1 5

3.5.3.3 Summenskalen, Datenaufarbeitung und Datenanalyse

In jingerer Zeit wurden zwei so genannte Summenwert-Indices publiziert, bei
denen die SF-36 Skalen wiederum zu einem Score fur die psychische und
korperliche Gesundheit zusammengefasst werden. Die Summenskalen
besitzen gleiche oder gréRere Reliabilitdt und sind feiner skaliert, was
aussagekréaftiger fur die Entdeckung von Feinheiten ist (Fanuele et al., 2000).
Bei der standardisierten Auswertung der Summenskalen werden die
Mittelwerte, Standardabweichungen und Regressionskoeffizienten aller acht
SF-36 Subskalen aus der amerikanischen Normpopulation verwendet. Hohere
Werte in den Summenskalen reflektieren einen besseren koérperlichen und

psychischen Gesundheitszustand.
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Tab. 2 Mittelwerte, Standardabweichungen und Regressionskoeffizienten der amerikanischen

Norm zur Berechnung der korperlichen und psychischen Summenskala (Bullinger et al., 1998)

Subskala Mittelwerte Standard- Regressions- Regressions-
abweichung koeffizient fur koeffizient fur

korperlichen Faktor  psychischen Faktor

KOFU 84.52 22.89 0.42402 -0.22999
KORO 81.20 33.80 0.35119 -0.12329
SCHM 75.49 23.56 0.31754 -0.09731
AGES 72.21 20.17 0.24954 -0.01571
VITA 61.05 20.87 0.02877 0.23534
SOFU 83.60 22.38 -0.00753 0.26876
EMRO 81.29 33.03 -0.19206 0.43407
PSYC 74.84 18.01 -0.22069 0.48581

3.5.4 Syringomyelie-Fragebogen

In diesem Fragebogen werden Daten zur individuellen Krankheitsgeschichte
abgefragt. Dieser Fragebogen ist in seinen Grundzigen an den von
Krumbacher 1996 im Rahmen einer Dissertation an der Universitatsklinik
Tubingen  entwickelten  Fragebogen ,Nachuntersuchungsbogen nach
Wirbelsaulenoperationen® angelehnt (Krumbacher, 1996). Erfragt werden
Diagnosestellung,  Erstsymptomatik, ,Dauer der Beschwerden bis
Diagnosestellung“ und ,Anzahl konsultierter Arzte bis zur Diagnosestellung.
Weiter wird auf die arztliche Betreuung und krankengymnastische Begleitung
eingegangen. Art der Schmerzen, Schmerzmedikation und konservative
Therapien sowie deren Therapieerfolge werden zudem erfasst. Wichtiger
Bestandteil des Bogens ist die Tabelle ,Klinische Veranderungen®, in welcher
die Patienten angeben kdnnen, welche Symptome in letzter Zeit besser oder
schlechter geworden oder gar gleich geblieben sind. Zudem koénnen die
Betroffenen angeben, welche Symptome die grof3te Beeintrachtigung darstellen
oder am starksten empfunden werden. Weiter ist eine Angabe der subjektiv
empfundenen Einschrankung im Alltag verlangt, Werte von 0% (keinerlei

Einschrankung) bis 100% (maximale Einschrankung) sind mdglich.
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Weitere Fragen betreffen die Auswirkungen der Diagnose auf Beruf, aktuelle
Tatigkeit und finanziellen Status. Ebenso interessiert ist, ob durch die
Syringomyelie eine Berentungssituation besteht oder beantragt ist. Far
diejenigen Patienten, die aufgrund der Syringomyelie operiert wurden, finden
sich im Anschluss weitere Fragen, welche Art, Komplikationen und
Auswirkungen der Operationen betreffen. Hier kdnnen die Patienten die
Operationen subjektiv beurteilen und einen Vergleich der Beschwerden zum
praoperativen Zustand angeben (siehe Anhang 8.4).

3.6 Datenverarbeitung und statistische Verfahren

Zur statistischen Analyse werden die Daten mit dem Statistikprogramm SPSS®
15.0 bearbeitet. Die Datenmatrix stellt pro Zeile einen Patientenfall dar und pro
Spalte die entsprechende Variable. Name und Adresse, sowie weitere
personliche Daten werden aus Microsoft Access und Excel nicht iGbernommen,

sodass der Datenschutz gewahrleistet werden kann.

3.6.1 Korrelationen und Signifikanz, T-Test

Um die Starke des statistischen Zusammenhangs zwischen den Ergebnissen
zu ermitteln, werden die Korrelationen mittels Pearson Korrelationskoeffizient r
bei metrischen Daten ermittelt. Bei nominalen Daten und deren
Haufigkeitsverteilungen kommen Vierfeldertafeln zur Anwendung. Um zu
Uberprufen inwieweit aus der Stichprobenbeobachtung geschlossen werden
kann, dass auch in der Grundgesamtheit ein eventuell bestehender linearer
Zusammenhang vorliegt, ist die Angabe des jeweiligen Signifikanzwertes von
Bedeutung. In dieser Arbeit kommen ausschliel3lich zweiseitige Tests zur
Anwendung, auch wenn dadurch geringere p-Werte in Kauf genommen werden
missen. Werden zwei Gruppen gegenuber gestellt, deren Mittelwerte auf
Unterschiede getestet werden sollen, so kommt der T-Test zur Anwendung,
welcher der T-Verteilung unterliegt. Er Gberpruft die Nullhypothese, nach der die
Mittelwertunterschiede zufallig entstanden sind und nicht in der
Grundgesamtheit bestehen.
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3.6.2 Faktorenanalyse

Die Faktorenanalyse ist ein statistisch empirisches (analytisches) Verfahren,
welches Variablen bindelt. Hierdurch kann eine grél3ere Anzahl von Variablen
auf eine kleinere Anzahl zusammengefasst werden (Dimensionsreduktion),
wodurch hypothetische GroRRen entstehen, die als Faktoren bezeichnet werden.
Ziel der Faktorenanalyse ist es, die Datenmatrix zu verringern und moglichst
wenige und verschiedene Faktoren zu liefern. Die Rechenschritte der
Faktorenanalyse reichen von der standardisierten Transformation der Werte zu
Beginn, Uber die Berechnung der Pearson’schen Korrelationskoeffizienten bis
hin zu einer Korrelationsmatrix. Zur gegebenen Korrelationsmatrix werden dann
die so genannten Eigenwerte und Eigenvektoren bestimmt, an die sich eine

Hauptkomponentenanalyse anschlief3t (siehe Kapitel 5.1).

3.6.3 Cluster- und Varianzanalyse, Chi-Quadrat-Test

Bei der Clusteranalyse handelt es sich ebenfalls um ein statistisch analytisches
Verfahren mit heuristischem, also Hypothesen generierendem Charakter. Die
Clusteranalyse zielt darauf ab, Gruppen von Objekten zu finden, die
untereinander ahnlich sind. Die Mitglieder eines Clusters weisen mdoglichst
ahnliche Variablenauspragungen auf, wahrend die Mitglieder verschiedener
Gruppen (Cluster) unahnliche aufweisen. Es werden Objekte mit geringer und
groerer Distanz in Cluster zusammengefasst. Hierbei findet ein hierarchisches
Agglomerieren statt, bei dem zunachst jedes einzelne Objekt als Cluster
betrachtet wird und zwischen allen Clustern die jeweilige Distanz errechnet
wird. Cluster mit geringer Distanz werden dann zu einem Cluster
zusammengefasst. FiUr die neu entstandenen Cluster werden dann wiederum
neue Distanzwerte errechnet. Dieses Vorgehen wird solange durchgefiuhrt, bis
letztlich alle Objekte in einem Cluster vereint sind. Die berechneten
Distanzwerte kbnnen in Agglomerationstabellen dargestellt werden oder in einer
Distanzmatrix veranschaulicht werden. Hierbei werden die einzelnen Stufen

sowie die Reihenfolgen der Clusterbildung ersichtlich (siehe Kapitel 5.2).
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Um die per Clusteranalyse ermittelten Gruppen auf signifikante Unterschiede zu
untersuchen, wird die einfaktorielle Varianzanalyse (ANOVA = Analysis of
Varianz) angewandt (siehe Kapitel 5.4). In Abhangigkeit von den ermittelten
Clustern werden die Variablen verschiedener Gruppen verglichen.
Voraussetzung fur die  Durchfuhrung einer Varianzanalyse sind
Intervallskalenniveau oder abgestufte Antwortskalen (wenn die Abstande
zwischen den R&ngen sorgfaltig formuliert sind), Normalverteilung und
Varianzgleichheit der Variablen. In dieser Studie wird der Levene-Test
verwendet, mit welchem die Nullhyptohese Uberprift wird, derzufolge die
Varianzen der Variablen in der Grundgesamtheit in allen Gruppen gleich sind.
Bei der Varianzanalyse werden die Streuungen innerhalb und zwischen den
Gruppen berlcksichtigt, wobei der berechnete F-Wert einer bekannten
Verteilung folgt, wodurch die Signifikanz oder Wahrscheinlichkeit ermittelt
werden kann, mit welcher F einen bestimmten Wert aufweist, wenn die
Gruppenmittelwerte in der Grundgesamtheit gleich grof3 sind. Ist die Annahme
gleicher Varianzen nicht gegeben, lassen sich alternativ mit Hilfe des Welch-

Tests die Gruppenmittelwerte auf Gleichheit testen.

Durch angeschlossene multiple Vergleichstests (Post-Hoc-Tests) kann dann
untersucht werden, welche Mittelwerte sich unterscheiden. In dieser Studie wird
bei Annahme gleicher Varianzen der Scheffé-Test zu Mehrfachvergleichen
herangezogen. Wenn keine Varianzgleichheit in den Gruppen besteht, kommt

das Verfahren nach Tamhane zur Anwendung.
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4 Ergebnisse

4.1 Analyse der Population, Ergebnisse des Syringomyelie-Fragebogens
Der deskriptive Teil der Statistik soll die gewonnenen Daten ordnen, grafisch

und tabellarisch darstellen und so eine zusammenfassende Ubersicht geben.

4.1.1 Auswertung der Krankenakten

4.1.1.1 Vermutete Ursachen

Da Patienten mit unterschiedlicher Syrinx-Pathogenese in die Studie
aufgenommen werden, wird die vermutete Ursache gesondert festgehalten.
Dies ist ein wichtiger Bestandteil, um Vergleiche zwischen unterschiedlichen
Patientengruppen anzustellen. Die im Schaubild dargestellten Kategorien

beziehen sich alle auf Prozesse mit Bezug zum Ruckenmark.

Skoliose Andere Abb. 10
2,11% 1,41%
Zyste n=3 n=o Vermutete
4,93% Ursachen
n= Unbekannt der Syrinx
24,65% (N =142
n=35 .
Trauma Patienten)
24,65%
n=35
Chiari-
Malformation |
25,35%
Entzindung n=36

5,63%
n=8
T L.
uf:;;rGO/ Chiari-
n-’15 ° 0,709 Melformation Il

n=1
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4.1.1.2 Arztliche Symptomnennungen

Hierbei werden den Krankenakten und Arztbriefen in chronologischer Weise
samtliche Symptome entnommen. Die folgende Tabelle zeigt, wie viele
Patienten im Laufe der Erkrankung vom jeweiligen Symptom betroffen waren.

Tab. 3 Arztliche Symptomnennungen und Anteil betroffener Patienten von N = 101;

(Mehrfachnennungen maglich)

Symptom Anzahl von N =101 Prozentualer Anteil %
Schmerzen 79 78.2
Kopfschmerzen 18 17.8
Parasthesien 65 64.4
Paresen 29 28.7
Ataxie 29 28.7
Miktionsstérungen 27 26.7
Schwindel 22 21.8
Spastik 14 13.9
Dissoziierte Empfindungsstérungen 22 21.8
Schluckstérungen 6 5.8

Schmerzen sind Uberwiegend im Nacken (26.5%) und der oberen Extremitat
(37.6%) lokalisiert. Paresen betreffen zu gleichen Teilen die oberen wie unteren
Gliedmalf3en, wohingegen zwei Drittel der spastischen Symptome die oberen
anbelangen. Parasthesien finden sich vorwiegend an der oberen Extremitat
(40.9%) und an der unteren Extremitat (30.3%). Dissoziierte Empfindungs-
stérungen zeigen sich in 78.3% an den oberen Gliedmalien.
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4.1.1.3 Radiologisches Bild der Syringomyelie

Langsausdehnunqg der Syringomyelie

Es werden die Wirbelsdulenanteile (cervikal, thorakal, lumbal) vermerkt, auf
deren HoOhe sich die Syrinx im Myelon ausgebreitet hat, sowie die Anzahl
betroffener Segmente mit beginnendem und endendem Segment der
Syringomyelie.

multiple Syrinx- kollabierte Syrinx
ausbuchtungen postoperativ
6.08% 5,17%

cervikothorakall  1,72%
Syringobulbie n=2

cervikal/ 0,86%
Syringobulbie =1

n= n=6

cervikal
27,59%
n=32

holocord
3,45%
n=4

thorakal
19,83%

n=23 cervikothorakal

Abb. 11 Langsausdehnung der Syrinx; (N =116 Patienten)

Am haufigsten findet sich beim untersuchten Patientenkollektiv die Syrinx
sowohl im Zervikal- als auch im Thorakalmark (35.3%), gefolgt von rein
cervikalen (27.6%) und rein thorakalen (19.8%) Syringomyelien.

Um Angaben (ber die genaue Lange der Syrinx zu machen, werden
beginnendes und endendes Segment festgehalten, so dass deren Differenz die
Anzahl betroffener Segmente beschreiben kann.
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Abb. 12 Lange der Syringomyelie (in Wirbelsdulensegmenten) bei N=103 Patienten;

Haufigkeiten und Normalverteilungskurve; (Mittelwert = 7.6; Standardabweichung 5.8)

Durchschnittlich erstreckt sich die Syringomyelie beim untersuchten Patienten-
kollektiv Uber 7.6 Wirbelsdulensegmente mit einer Standardabweichung von
5.8. Bei einem Groldteil der Patienten zeigt sich eine Lange von 1 bis 5

Wirbelsaulensegmenten.

Querausdehnung der Syringomyelie

Es wird der maximale transversale Durchmesser der Syrinxhéhle erfasst, wobei

die Hohenlokalisation des Riickenmarks hierbei keine Rolle spielt.
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Abb. 13 Ausdehnung der Syrinx transversal (in Millimeter) bei N = 85 Patienten;

Haufigkeiten und Normalverteilungskurve; (Mittelwert = 4.5; Standardabweichung 3.3)

Der durchschnittliche transversale Durchmesser der Syrinx betragt 4.5 mm mit
einer Standardabweichung von 3.3. Bei den meisten Patienten liegt er im
Bereich zwischen 2 und 6 mm. Das Ruckenmark des erwachsenen Menschen

hat insgesamt einen Querdurchmesser von 10 bis 14 mm.

4.1.1.4 Begleiterkrankungen mit Bezug zur Syrinxpathologie
Bei 83.8% der Patienten liegen relevante Befunde mit Bezug zur
Syrinxpathologie vor, bei 4.9% werden solche ausgeschlossen und bei 11.3%

der Patienten liegen hieriber keine Informationen vor.
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Tab. 4 Art der Begleiterkrankung bei N = 119 Patienten; Anzahl der Erkrankungen kann

von Anzahl betroffener Patienten abweichen, da einzelne Patienten mehrfach betroffen sind.

Entziindung spinal (12 Patienten) Anzahln = 12 Prozentual %
Meningitis 5 41.7
Encephlomyelitis disseminata 3 25.0
andere 4 33.3
Tumor spinal (30 Patienten) Anzahl n =30 Prozentual %
Arachnoidalzyste 15 50.0
Astrozytom 1 3.3
Ependymom 5 16.7
Hamangioblastom 5 16.7
anderer 4 13.3
Kndcherne Fehlbildung (52 Patienten) Anzahl n = 56 Prozentual %
Chiari-I-Malformation 34 60.7
Chiari-1l-Malformation 1 1.8
Skoliose 14 25.0
Kyphotische Fehlstellung 8.9
andere 3.6
Degeneration spinal (51 Patienten) Anzahl n = 86 Prozentual %
Bandscheibenvorfall 45 52.3
Spinalstenose/Spondylophyten 18 20.9
Osteoporose 5 5.8
Osteochondrose 18 20.9
Ruckenmarksanomalie (13 Patienten) Anzahln =13 Prozentual %
Myelopathie 5 38.5
Arachnopathie 6 46.2
Tethered Cord 2 154
Trauma (33 Patienten) Anzahl n = 33 Prozentual %
Wirbelkérperfraktur 7 21.2
Contusio cerebri 3 9.1
Commotio cerebri 11 33.3
Distorsion 10 30.3
anderes 2 6.1
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Bei 6.3% der Patienten (n=9) ist das Vorliegen einer neurologischen
Erkrankung (Morbus Parkinson, Hippel-Lindau-Syndrom u.a.) oder einer
psychischen Erkrankung (Depression, Personlichkeitsstbérung u.a.) vermerkt.
Bei 16.9% der Patienten (n=24) liegen relevante internistische Erkrankungen

(Diabetes mellitus, chronisch obstruktive Lungerkrankungen u.a.) vor.

4.1.1.5 Medikamenteneinnahmen

Dauerhaft nehmen 75.4% der Patienten Medikamente zu sich, fur 20.4 % der
Patienten trifft dies nicht zu und bei 4.2% ist eine regelmalige
Medikamenteneinnahme nicht gewiss, (N=142 Patienten). Nachfolgend sind die

am haufigsten eingenommenen (Schmerz-) Medikamente aufgefuhrt.

Tab. 5 Art und Haufigkeit von (Schmerz-)Medikamenteneinnahme bei N = 107 Patienten;

Mehrfachnennungen maoglich

Patientenzahl  Prozentual

Medikament von N =107 %
NSAID, Paracetamol, Metamizol (WHO-Stufe | Analgetika) 74 69.2
Schwache Opioide (WHO-Stufe Il Analgetika) 24 22.4
Starke Opioide (WHO-Stufe Ill Analgetika) 18 16.8
Homoopathische Mittel 9 8.4
Antikonvulsiva 36 33.6
Antidepressiva 18 16.8

4.1.1.6 Operationen und postoperative radiologische Befunde

Von den 142 untersuchten Patienten sind 52.8% (n=75) bereits am
Ruckenmark operiert. Die restlichen 47.2% (n=67) sind zum Zeitpunkt der
Untersuchung nicht am Ruckenmark operiert.

Einige Patienten sind mehrfach am Ruckenmark operiert, vereinzelt bis zu

viermal. Insgesamt sind bei 75 Patienten 125 Operationen durchgefuhrt.
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Art der Operation

Die Abbildung veranschaulicht, welche Art der Operation in wie vielen Fallen

durchgefuhrt wurde.

sonstige

Foramen-magnum- Abb. 14
Dekompression

2% Art und Anteil
der erfolgten

Operationen

Laminektomie
16%
(N=125
Operationen)
Arachnolyse und
Duraerw eiterung
splastik DEP

19%
Tumor/Zyste-
Exstirpation
17%

14%

Radiologischer Befund postoperativ

Bei operierten Patienten wird auch die postoperative Veranderung der
Syringomyelie festgehalten. Vermerkt wird hierbei, ob sich die Syrinx im
postoperativen Verlauf ausdehnt, unverédndert bliebt oder in ihrer Gréle

abnimmt.

Tab. 6 Postoperative GrolRenveranderung der Syrinx bei N = 75 Patienten

GrolRenveranderung postoperativ Patientenzahl von N =75  Prozentual %
zunehmend 5 6.7
unverandert 12 16
abnehmend 17 22.7
vollstandig kollabiert 6 8
Vergleich nicht vorliegend 35 46.7
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4.1.2 Objektive Daten des Syringomyelie-Fragebogens
4.1.2.1 Grund der Diagnostik
Schmerzen und/oder neurologische Ausfélle sind in nahezu allen Féllen fur die

Einleitung der (bildgebenden) Diagnostik verantwortlich.

Tab. 7 Grund fir die eingeleitete Diagnostik

Grund der Diagnostik Patientenzahl von N = 142 Prozentual %
Zufallsbefund 7 4.9
Schmerzen 33 23.2
Neurologische Ausfalle 45 31.7
Schmerzen und neurologische Ausfalle 40 28.2
Schmerzen und Schwindel 3 2.1
Neurologische Ausfalle posttraumatisch 5 3.5
Neurologische Ausfélle und Schwindel 4 2.8
Schwindel 4 2.8
andere 1 0.7
4.1.2.2 Fachrichtung der Diagnosestellung
e g Hausara
2,1%

13,5% Abb. 15
interdisziplinar Diagnose-
mit Neurochirurg Stielone stellende

3,6% 29.8% Fachrichtung
(N=141
Neurochirurg [ Patienten)
17,7%
Orthopade

1,4%

Neurologe
31,9%
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Radiologen und Neurologen stellen in jeweils 30% der Falle die Diagnose,

Neurochirurgen sind an 21.3% aller Diagnosestellung beteiligt.

4.1.2.3 Anzahl besuchter Arzte bis Diagnosestellung

Mehr als 50% des untersuchten Patientenkollektivs (N=142) konsultieren mehr
als 3 Arzte bevor die Erkrankung ,Syringomyelie“ diagnostiziert wird. 17.7%
suchen drei Arzte und 20.6% der Patienten suchen zwei Arzte bis zur richtigen
Diagnosestellung auf. Lediglich bei 11.3% der Erkrankten wird die Erkrankung

~Syringomyelie” durch den ersten konsultierten Arzt in Erwdgung gezogen.

4.1.2.4 Beschwerdedauer bis Arztkonsultation

41.3% der Patienten werden erst nach jahrelanger Beschwerdedauer bei einem
Arzt vorstellig. Die restlichen Patienten suchen zu 12.3% bereits Tage, in 22.5%
Wochen und in 23.9% der Falle Monate nach Beschwerdebeginn arztlichen

Rat, (Angaben beziehen sich auf N=138 Patienten).

4.1.2.5 Berufsleben seit Diagnosestellung

Berentung beantragt

0,
Beruf nicht ausfuhrbar > %

SIS SEETIG Gleiche Tatigkeit Abb. 16
10,7% 28,6% Berufs-
leben seit
Diagnose-
Berentung stellung
andere Grinde
18,6% (N =140
Patienten)

Stellenwechsel
Leichtere Tatigkeit
Umschulung
12,1%

Berentung
wegen Syrin

25 %

Lediglich jeder vierte Patient kann weiterhin der gleichen Tatigkeit nachgehen.
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4.1.2.6 Finanzielle Verluste durch die Erkrankung

Knapp die Halfte der Patienten (45.8%) gibt an, durch die Erkrankung
finanzielle Verluste zu erleiden. Ebenso viele Patienten verneinen dies (46.5%)
und 7.7% Patienten machen diesbezlglich keine Angaben, (N=142 Patienten).

4.1.2.7 Arztliche Betreuung
Nahezu jeder zweite Patient (45.4%) wird von Neurochirurgen betreut und
bespricht mit diesen neue Befunde und Ereignisse. Die andere Halfte der

Patienten erhalt keine neurochirurgische Betreuung oder Beratung.

Hausarzt
interdisziplinar

ohne Neurochirurg Abb. 17
23,9% Betreuender
Facharzt
(N=130
Patienten)

Neurologe

16,2%
interdisziplinar
mit Neurochir
18,5%
26,9%

Neurochirurg

4.1.3 Subjektive Daten des Syringomyelie-Fragebogens

4.1.3.1 Erste Symptome

Hier werden die Symptome der Krankheitsmanifestation prozentual in Bezug
zum gesamten Patientengut angegeben. Es zeigt sich, dass knapp zwei Drittel

der Patienten primar von Schmerzen und Taubheitsgefiihlen betroffen sind.
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Abb. 18 Primarsymptomatik von N = 142 Patienten (in Prozent); Mehrfachnennungen mdglich

4.1.3.2 Aktuelle Symptombelastung und deren Verlauf in letzter Zeit
Die folgende Ubersicht zeigt, unter welchen Symptomen die untersuchten
Patienten aktuell leiden und wie hoch der Anteil an der Gesamtpopulation ist.

Auch hier sind Schmerzen und Taubheitsgefiihle die fihrenden Beschwerden.

Tab. 8 Aktuelle Symptome

Symptom Patientenzahl von N = 142 Prozentual %
Schmerzen 109 76.8
Lahmungen 53 37.3
Taubheitsgefiihle 106 74.6
Schwindel 56 39.4
Gangstorungen 85 59.9
Blasenstdrungen 51 35.9
Skelettverdnderungen 27 19.0
Schluckstérungen 32 22.5
Kopfschmerzen 56 39.4
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Es wird nicht nur die Art der aktuellen Symptome erfragt, sondern auch die
Alltagsbeeintrachtigung. Die meisten Symptome stellen fir die Patienten

Uberwiegend eine starke Beeintrachtigung des taglichen Lebens dar.

100%
90%
80%
70% —
60% —
50% —
40%
30%
20%
@ beeintrachtigt | 10%
B stark 0% -
Ko . X
Decirachigt 0 o @ (o o et
W 2 W s\ e R " o
W\ . ) ) of o\ o o «
< o o & @ 0 @
2% O% " @ \e\\“e‘ o ®
(2

Abb. 19 Aktuelle Symptome und Beeintrachtigung; Anzahl Beeintrachtigter plus Anzahl stark

Beeintrachtigter (in absoluten Zahlen und Prozentsatz je Symptom) bei N = 142 Patienten

Die Patienten geben zusatzlich an, ob ihre aktuellen Beschwerden in der letzten
Zeit eher zugenommen oder abgenommen haben oder ob diese gleich
geblieben sind. Vorwiegend ist eine Zunahme des Beschwerdebildes zu
verzeichnen, seltener bleiben diese in ihrer Intensitat gleich und nur in 10 bis

20% zeigt sich eine Besserung der Symptome in letzter Zeit.
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Ogebessert
B gleich bleibend
B verstérkt

Abb. 20 Symptomverlauf in letzter Zeit; Anzahl gebesserter, gleich bleibender und verstarkter

Symptome (in absoluten Zahlen und Prozentsatz je Symptom) bei N = 142 Patienten

4.1.3.3 Schmerzen und Schmerzcharakter

Im Laufe der Erkrankung sind 87.3% aller Patienten (N=142) von Schmerzen
betroffen. Hauptsachlich werden brennende Schmerzen von 58.9% der
Patienten genannt. In etwa 30% der Féalle spielt dumpfer oder tiefer Schmerz
eine Rolle. Bei jedem flinften Patienten kommen einschie3ende oder scharfe
Schmerzen vor. In Einzelfallen werden oberflachliche oder krampfartige
Schmerzen angegeben. Die Halfte aller Patienten ist standig von der

Schmerzsymptomatik betroffen.

4.1.3.4 Erfolg konservativer Therapien

Konservative Therapien werden im Laufe der Erkrankung bei 90.8% der
Patienten (N=142) angewandt. Die groRe Mehrheit der Patienten wird
krankengymnastisch behandelt, wobei 78.4% der Patienten hierdurch einen
positiven Effekt angeben. Haufig durchgefiihrt werden aul3erdem Massagen

und Lymphdrainagen, von welchen knapp 60% der Behandelten profitieren.
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Tab. 9 Art der konservativen Therapien

Therapie Anzahl behandelter Hilfreich bei Hilfreich bei
Patienten (Anzahl) (%)
Krankengymnastik 111 87 78.4
Massagen/
Lymphdrainagen 67 40 59.7
Fango 40 30 75.0
Akupunktur 29 14 48.3
Bewegungsbad 19 36.8
Hom©oopathie 13 46.2
Physikalische Therapie/
Interferenzstrome 9 3 33.3
Eispackungen 8 2 25.0
Ergotherapie 7 5 71.4
Halsstitze 6 1 16.7
Craniosakraltherapie 5 5 100.0
Osteopathie 5 5 100.0
4.1.3.5 Verlauf postoperativ
Postoperative Leistungsfahigkeit
Gut, wie vor
Beginn der
Besch\!/)verden . Abb. 21
Keine Angabe 5% Geringe
13% Einschrank- Post-
ungen operative
16% _
Leistungs-
Uberhaupt nicht fahigkeit
leistungsfahig (N=75
15%
Patienten)
Wesentliche
Einschrank-
ungen
Starke 24%
Einschrank-
ungen

27%
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Uber die Halfte der Patienten empfindet nach der/den Operation/en weiterhin
wesentliche (n=18) bis starke (n=20) Beeintrachtigungen der Leistungsfahigkeit
an. 11 Patienten fuhlen sich Uberhaupt nicht leistungsfahig. 16 Betroffene
hingegen sind postoperativ nur gering oder gar nicht eingeschrankt.

AulRerberufliche Téatigkeiten

54.7% der operierten Patienten (N=75) kdnnen postoperativ aul3erberuflichen
Tatigkeiten in beschranktem Maf3e nachgehen. 10.7% der Patienten kdnnen
ihre Tatigkeiten wieder uneingeschrankt betreiben. Jeder vierte Patient (22.7%)

ist hierzu kaum in der Lage. 12% machen diesbeziglich keine Angaben.

Schmerzvergleich pra-/postoperativ

78.7% der operierten Patienten (N=75) geben die postoperative im Vergleich
zur praoperativen Schmerzintensitat an. Bei 33.9% dieser Patienten zeigt sich
eine Schmerzreduktion auf 10% des Ausgangswertes oder niedriger. In 60.1%
der Falle betragt die Schmerzintensitdt nur noch maximal 50% der des
praoperativen Zustands. Bei lediglich 8.5% der Patienten ist die Schmerzstarke

gleich bleibend oder verstarkt.

Postoperative Rehabilitation

Bei 64% der operierten Patienten (N=75) ist postoperativ eine Rehabilitation
oder Anschlussheilbehandlung durchgefiihrt. 45.8% dieser Patienten profitieren
hiervon deutlich. 31.3% empfinden die Mal3hahmen als etwas hilfreich. 22.9%

sehen keinen Gewinn durch die Rehabilitation oder empfinden diese nachteilig.

Retrospektive Einschétzung

88% der operierten Patienten (von N=75) geben an, ob sie rtickblickend den
operativen Eingriff nochmals durchfiihren lassen wirden. Die Mehrheit dieser
Patienten (72.7%) wirde sich retrospektiv erneut fiir die Operation entscheiden,
39.4% wirden die Operation ,sicherlich® nochmals durchfiihren lassen. Die
anderen Patienten (27.3%) wirden die Operation im Nachhinein ablehnen,

15.2% der Patienten wurden sich ,sicherlich* gegen die Operation entscheiden.

50



4.2 Ergebnisse der Zielkriterien der Lebensqualitatsanalyse —

Syringomyelie-Funktions-Skala und SF-36 Fragebogen

4.2.1 Syringomyelie-Funktions-Skala

Die Berechnung des Summenwertes SDI (Syringomyelie-Disability-Index)
erfolgt durch die Summation der 23 Items, die in Relation zum jeweils maximal
erreichbaren Wert gesetzt werden. Der Prozentwert variiert somit zwischen
volliger Beschwerdefreiheit von 100% Funktionsfahigkeit und einem
Maximalwert an Behinderung von 0% Funktionsfahigkeit. Fir Patienten, die
mehr als 2 Items nicht beantworten, wird kein Summenwert berechnet. Dies ist
in 6,3% (n=9) der Fall.

Score der Funktionsfahigkeit:

0-20 maximale Behinderung
20 - 40 schwerste Behinderung
40 - 60 schwere Behinderung
60 - 80 mafige Behinderung

80 - 100 minimale Behinderung

Tab. 10 SDI-Summenwerte der Syrinxpopulation nach Geschlecht und operativem Zustand,;
(Anzahl, Mittelwert und Standardabweichung)

Alle Syrinxpatienten SDI aktuell
Anzahl 133
Mittelwert 64.1
Standardabweichung 19.8
Manner SDI aktuell
Anzahl 51
Mittelwert 63.3
Standardabweichung 18.3
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Frauen SDI aktuell

Anzahl 82
Mittelwert 64.6
Standardabweichung 20.8
Nicht operierte Patienten SDI aktuell
Anzahl 64
Mittelwert 66.0
Standardabweichung 18.9

SDI praoperativ
Operierte Patienten SDI aktuell (retrospektive Angabe)
Anzahl 69 57
Mittelwert 62.2 71.5
Standardabweichung 20.5 18.2

Wie der Tabelle zu entnehmen ist, erfahren die Patienten im Mittel eine malRige
bis schwere Behinderung ihrer Alltagsfunktionen (SDI=64.1) durch die
Erkrankung. Im Vergleich der Geschlechter zeigt sich ein leicht héherer
(besserer) Mittelwert bei den untersuchten Frauen mit 64.5 im Vergleich zu den
Mannern mit 63.3, was aber statistisch keinesfalls signifikant und daher zu
vernachlassigen ist.

Beim Vergleich operierter und nicht operierter Patienten ergibt sich bei der
ersten Gruppe ein Mittelwert von 66.0 und bei der zweiten Gruppe ein Wert von
62.2. Auch hier bestehen keine bedeutenden Unterschiede.

Der retrospektive Schatzwert fir den Zustand vor den operativen Eingriffen liegt
mit 71.5 fast 10 Punkte {ber dem postoperativen Stand. Statistisch
unterscheiden sich die aktuellen SDI-Werte operierter Patienten von deren

retrospektiven Schatzwerten signifikant (p < 0.01).
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4.2.2 SF-36 Fragebogen, Summenskalen und Subskalen

4.2.2.1 Werte der Syrinxpatienten und deutsche Vergleichswerte

Die Skalen des SF-36 Fragebogens konnen Werte zwischen O und 100
annehmen. Fir die beiden Summenskalen KSK (Korperliche Summenskala)
und PSK (Psychische Summenskala) entspricht der Wert ,50“ dem deutschen
Bevolkerungsdurchschnitt. Werte Uber 50 bedeuten einen besseren, also
Uberdurchschnittlich guten Wert. Werte unter 50 zeigen schlechtere, also
unterdurchschnittliche Werte an.

Die beiden Summenskalen KSK und PSK setzen sich wiederum aus den acht
Subskalen zusammen. Jede Subskala wird dabei zunachst mit einem spezifisch
psychischen beziehungsweise korperlichen Regressionskoeffizienten
multipliziert und flief3t als dessen Produkt in die Summenskalen ein.

Die Abkirzungen stehen fir folgende Bereiche:

Summenskalen:

Kdrperliche Summenskala KSK
Psychische Summenskala PSK
Subskalen:

Kdrperliche Funktionsfahigkeit KOFU
Korperliche Rollenfunktion KORO
Kdrperliche Schmerzen SCHM
Allgemeine Gesundheitswahrnehmung AGES
Vitalitat VITA
Soziale Funktionsfahigkeit SOFU
Emotionale Rollenfunktion EMRO
Psychisches Wohlbefinden PSYC

Alle im Weiteren aufgefiihrten Vergleichswerte entstammen  der

Handanweisung des SF-36 Fragebogens (Bullinger & Kirchberger, 1998).
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Beim Vergleich mit der deutschen Normstichprobe ergeben sich fir die
Summenskalen und Subskalen folgende Werte:
Tab. 11 SF-36 Skalen der Syrinxpopulation

KSK PSK KOFU KORO SCHM AGES VITA SOFU EMRO PSYC
N 134 134 140 136 139 134 137 138 136 135
MW 332 450 483 336 416 432 394 60.7 588 610
STABW 116 126 332 397 258 187 212 280 458 20.2
Tab. 12 SF-36 Skalen der deutschen Normstichprobe

KSK PSK KOFU KORO SCHM AGES VITA SOFU EMRO PSYC
N 2773 2773 2886 2856 2905 2859 2876 2911 2855 2871
MW 502 515 857 837 791 681 633 888 904 739
STABW 102 81 221 317 274 202 185 184 256 16.4

Die korperliche Lebensqualitat (KSK) liegt beim untersuchten Patientenkollektiv

mit 33.16 deutlich unterhalb des Mittelwertes von 50. Dieser Unterschied ist

statistisch signifikant (p<0.001).

Bei der psychischen Lebensqualitat (PSK) liegt der Gesamtwert mit 45.0

ebenfalls unter dem deutschen Durchschnitt. Auch hier besteht eine statistisch

signifikante Abweichung (p<0.001).

Die Subskalen weisen durchgehend deutlich schlechtere Werte auf als der

deutsche Durchschnitt, vorwiegend in den kérperlichen Bereichen. Alle Skalen

unterschieden sich hierbei signifikant (p<0.05) von denen der deutschen

Normstichprobe.
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Abb. 22 Vergleich der Summenskalen KSK und PSK von Syrinxpopulation und deutscher
Normstichprobe; Mittelwerte

Geschlechtsspezifische Vergleichswerte

Die ermittelten Werte werden auch nach Geschlecht beurteilt und mit der
deutschen Norm verglichen.

Tab. 13 SF-36 Summenwerte (KSK,PSK) geschlechtsspezifisch, Vergleich mit deutscher Norm

KSK PSK
MW N  STABW MW N STABW
Syrinx-Patientinnen 33.9 84 115 43.7 84 12.75
Durchschnitt deutsche Frauen 49.1 1537 10.6 50.71 1537 8.39
Syrinx-Patienten 32.0 50 11.8 47.1 50 12.1
Durchschnitt deutsche Manner 51.4 1236 9.6 52.4 1236 7.7
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Die geschlechtsbezogene Beurteilung ergibt einen geringeren (schlechteren)
korperlichen Summenwert bei gleichzeitig minimal hoéherem (besserem)
psychischem Summenwert bei den maéannlichen Syrinxpatienten. Insgesamt
gesehen liegen alle Mittelwerte der Syrinxpatienten, unabh&éngig vom
Geschlecht, signifikant unterhalb der Werte der Normstichprobe (p<0.001).

Altersspezifische Vergleichswerte
Der SF-36 Fragebogen erlaubt auch die Aufgliederung in Alterskategorien und

den Vergleich mit der deutschen Normstichprobe.

61-70

>70

Abb. 23 Korperliche Summenwerte (KSK) nach Alterskategorie (in Jahren), Vergleich

Syrinxpatienten und deutsche Norm; Mittelwerte

Die korperlichen Summenwerte liegen in allen Altersklassen deutlich unterhalb
der Normstichprobe. Allerdings verhalten sich die Differenzen nicht identisch.
Vor allem in den Altersgruppen zwischen 31 und 50 Jahren ist der Unterschied

zwischen Syrinxpatienten und Normstichprobe besonders grof3. Dagegen
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zeigen sich die geringsten Unterschiede bei den 14 bis 30jahrigen. Sowohl die
deutschen Normwerte als auch die der Syrinxpatienten weisen eine folgerechte

Abnahme der Werte mit Zunahme des Alters auf.

Norm

Syrinx

61-70

>70

Abb. 24 Psychische Summenwerte (PSK) nach Alterskategorie (in Jahren), Vergleich

Syrinxpatienten und deutsche Norm; Mittelwerte

Bei den psychischen Summenwerten ergeben sich ebenfalls schlechtere Werte
in allen Alterskategorien bei den Syrinx-Patienten. Es zeigt sich weder bei der
Syrinxpopulation noch bei der Normstichprobe eine alterstendenzielle Abnahme
der Werte, wie dies bei den korperlichen Summenwerten der Fall ist.

Wahrend bei den 21 bis 30jahrigen die korperlichen Werte (KSK) verglichen mit
der deutschen Norm relativ gut ausfallen, so weichen deren psychischen Werte
stark von der Norm ab. In den anderen Alterskategorien liegen die Werte der

Syrinx-Patienten jeweils um vier bis zehn Zahlpunkte unterhalb der Norm.
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4.2.2.2 Werte der Syrinxpatienten im Vergleich zu ahnlichen und anderen
Erkrankungen

Im Vergleich zu anderen erkrankten Populationen werden die Kategorien
.Patienten mit Rlcken-/ Ischiasschmerz sowie Bandscheibenschaden* und
.Patienten mit Behinderungen der Arme und Beine“ gewahlt, da diese am
ehesten dem Symptomcharakter der Syrinx-Population entsprechen. Es handelt
es sich hierbei um Vergleichswerte aktuell betroffener Patienten, ein

chronischer Charakter der Vergleichspopulation ist nicht zwangslaufig gegeben.

Durchschnitt deutsche
Bevdlkerung

Behinderungen der Arme
und Beine

Ricken-
Ischiasschmerzen,
Bandscheibenschaden

Syringomyelie

OPSK ‘ ‘ ‘
B KSK 0.0 10.0 20.0 30.0 40.0 50.0 60.0

Abb. 25 SF-36 Summenwerte (KSK, PSK) Vergleich mit &hnlichen Erkrankungsgruppen;
Vergleichswerte: (Bullinger & Kirchberger, 1998); Mittelwerte

Der Vergleich zeigt, dass Syringomyelie-Patienten deutlich schlechtere
korperliche Werte aufweisen als Patienten mit Ricken- oder Ischiasschmerzen
oder Bandscheibenvorféllen. Vergleichsweise ergeben sich signifikant
schlechtere Werte bei Syrinxpatienten flr beide Summenskalen (p<0.01 flr

KSK, p=<0.05 fur PSK). Patienten mit Behinderungen der Arme und Beine
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weisen sowohl kdrperlich wie psychisch ahnlich schlechte Werte auf wie die

Syrinxpatienten.

Zudem findet ein Vergleich mit anderen Populationen chronisch kranker

Patienten statt.

Deutscher Durchschnitt

Krebserkrankungen

Diabetes

Herzinsuffizienz

Angina pectoris

Herzinfarkt

Bluthochdruck

Syringomyelie

I I I
30.0 35.0 40.0 45.0 50.0
OPsychische Summenskala

B Korperliche Summenskala

Abb. 26 SF-36 Summenwerte (KSK, PSK) Vergleich mit chronischen Erkrankungsgruppen;
Vergleichswerte: (Bullinger & Kirchberger, 1998); Mittelwerte

Die Syrinxpopulation weist psychisch ahnliche Werte auf wie Patienten mit
Herzinsuffizienz oder Krebserkrankungen. Diese liegen damit niedriger als die
bei Diabetespatienten und Hypertonie- sowie Angina-Pectoris-Patienten.
Signifikante Abweichungen lassen sich hierbei nicht identifizieren.

Fur die Syrinx-Population ergeben sich signifikant schlechtere korperliche
Summenwerte im Vergleich zu allen aufgefiihrten Vergleichsgruppen (p<0.05).
Syrinx-Patienten unterscheiden sich kdrperlich signifikant von Patienten mit

Herzinsuffizienz, Angina-Pectoris-Beschwerden oder Diabetes.
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4.3 Korrelation der gesundheitsspezifischen Summenwerte (KSK/PSK) mit
dem krankheitsspezifischen Summenwert (SDI)

Um zu Uberprifen ob die Summenwerte der beiden Fragebdgen (SF-36
Fragebogen und Syringomyelie-Funktionsskala) trotz  unterschiedlicher
Ausrichtung (krankheitstuibergreifend und krankheitsspezifisch) vergleichbare

Werte und Ergebnisse liefern, werden die Skalen miteinander korreliert.

SDI Syringomyelie-Disability-Index
(Summenskala der Syringomyelie-Funktionsskala)
krankheitsspezifisch

KSK /PSK Korperliche/ Psychische Summenskalen
(Summenskalen des SF-36 Fragebogens)

krankheitstibergreifend

Es kommt ein zweiseitiger Test zur Anwendung, bei dem sich zeigt, dass die
Kdrperliche Summenskala (KSK) mit dem Syringomyelie-Disabilty-Index (SDI)
mit r=0.77 eine starke Korrelation aufweist (p<0.01).

Eine geringe Korrelation von r=0.22 besteht auch zwischen SDI und der
Psychischen Summenskala (PSK), (p<0.05). Somit besteht zudem ein
Zusammenhang zwischen krankheitsspezifischer koérperlicher Einschrankung
und dem Grad der allgemeinen psychischen Lebensqualitat.

Die Summenskalen KSK und PSK entstammen demselben Fragebogen und
untersuchen zwei unabhéngige Aspekte der Lebensqualitat (einerseits die
korperliche und andererseits die psychische Lebensqualitéat), so dass
sinngemal’ keine Korrelation zwischen beiden besteht.

4.4 Abhangigkeit der Zielkriterien von der Dauer seit Diagnose
Um den chronischen Charakter der Erkrankung zu untersuchen, werden die
Zielkriterien (SDI, KSK, PSK) mit der ,Dauer seit Diagnose" in Jahren korreliert.

Es kommen zweiseitige Teste zur Anwendung.
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Es liegt eine signifikant negative Korrelation (r=-0.23, p<0.01) von SDI und
.Dauer seit Diagnose” vor. Mit Dauer der Erkrankung sind somit schlechtere
Werte fiir den SDI zu verzeichnen.

Erwartungsgemal zeigt sich dieser Zusammenhang auch bei der Korrelation
von Korperlicher Summenskala (KSK) mit der Dauer seit Diagnose. Diese ist
ebenfalls signifikant negativ (r=-0.206, p<0.05).

Es zeigt sich, dass die Psychische Summenskala (PSK) praktisch keine
Korrelation (r=0.075) zur Dauer seit Diagnose aufweist. Es kann weder von der
Dauer seit Diagnose auf einen bestimmten Grad der psychischen

Lebensqualitéat noch umgekehrt geschlossen werden.

4.5 Abhéangigkeit der Zielkriterien von der Erkrankungsursache

Da der Syringomyelie unterschiedliche Erkrankungsursachen zugrunde liegen,
soll deren Bezug zu den Zielkriterien (SDI, KSK, PSK) untersucht werden.

Es wird gepruft, ob die Lebensqualitat bei Patienten, deren Erkrankungsursache
nicht geklart ist, geringer ist als bei Patienten mit bekannter Ursache.

Tab. 14 Mittelwertvergleiche der Zielkriterien (SDI,KSK,PSK) von Patienten mit bekannter und

unbekannter Ursache auf signifikante Unterschiede

SDI MW STABW N Signifikanz (2seitig)
Ursache bekannt 64.0 20.6 100

Ursache unbekannt 64.4 17.3 33 >0.05
KSK

Ursache bekannt 32.6 11.6 103

Ursache unbekannt 35.0 11.7 31 >0.05
PSK

Ursache bekannt 46.4 12.7 103

Ursache unbekannt 40.2 11.0 31 <0.05
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Es zeigen sich beim Vergleich der Mittelwerte von Patienten mit bekannter und
unbekannter Erkrankungsursache keine Unterschiede in den korperlichen
Summenwerten (SDI, KSK). Fir die psychische Lebensqualitat (PSK) ergibt
sich ein signifikanter Unterschied zwischen den Vergleichgruppen (p<0.05).
Patienten mit unbekannter Ursache weisen bedeutend schlechtere psychische
Summenwerte auf.

Eine Analyse nach Erkrankungsursachen (Chiari-Malformation, Tumor/Zyste
spinal, Trauma spinal, andere Ursachen, unbekannte Ursachen) ergibt keine
signifikanten Unterschiede in den Zielkriterien (SDI, KSK, PSK).

4.6 Abhéangigkeit der Zielkriterien von Syrinxausdehnung und Lokalisation
Es soll untersucht werden, ob L&ngsausdehnung und Querausdehnung der
Syringomyelie in Bezug zu den Zielkriterien stehen und ob die Lokalisation der
Syrinx Einfluss nimmt.

Die Zielkriterien werden mit der Anzahl von der Syrinx betroffener Segmente
korreliert. Es ergibt sich eine signifikant negative Korrelation (r=-0.248, p<0.05).
Eine groRere Syrinx-Ausdehnung (Anzahl Segmente) steht in Zusammenhang
mit einem schlechteren kérperlichen Summenwert (KSK).

Fir die Zielkriterien PSK und SDI finden sich keine bedeutenden Korrelationen.

Des Weiteren wird der Einfluss des maximalen Querdurchmessers (in
Millimeter) auf die Zielkriterien untersucht. Hinsichtlich der transversalen
Ausdehnung der Syrinx kénnen keine signifikanten Korrelationen zu den
Zielkriterien (KSK; PSK; SDI) ermittelt werden.

Die Lokalisation der Syrinx soll ebenfalls in Bezug auf die Zielkriterien
untersucht werden. Auch Patienten, bei welchen die Syrinx postoperativ
komplett kollabiert ist, gehen in die Berechnung mit ein. Es findet eine
Einteilung der Syringomyelie in ,cervikal®, ,cervikothorakal, ,thorakal,

.holocord“ oder ,postoperativ kollabiert” statt.
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Signifikante Unterschiede zwischen den Untergruppen lassen sich bezlglich
der Zielkriterien nicht identifizieren. Es zeigt sich aber, dass Patienten mit
Holocord-Syrinx (n=4) kdrperlich schlechtere Werte (KSK 28.4, SDI 57.8)
aufweisen als die Vergleichsgruppen (Durchschnittwerte: KSK 34.1, SDI 65.0).
Angesichts der geringen Fallzahl ist ein signifikantes Ergebnis nicht zu
erwarten. Ein bedeutender Zusammenhang zwischen Zielkriterien und

Syrinxlokalisation kann nicht gezeigt werden.

4.7 Abhéangigkeit der Zielkriterien von der Art der Operation

Ein Mittelwertvergleich der Zielkriterien erfolgt lediglich in Bezug auf einmalig
am Ruckenmark operierte Patienten, da sich die Effekte der einzelnen
Operation bei mehrfach Operierten nicht mehr sinngemé&f} nachvollziehen
lassen. Eine Einteilung findet in die folgenden Operationsarten statt:
.Foramen-Magnum-Dekompression“,  ,Arachnolyse* ,Shunt-Implantation®,
~EXstirpation von Tumor oder Zyste“, ,Laminektomie“, ,sonstige Operationen®.
Es zeigen sich lediglich bessere korperliche Summenwerte (KSK und SDI) bei
Patienten mit Foramen-Magnum-Dekompression (KSK 36.5, SDI 73.0)
gegenuber solchen mit Arachnolyse (KSK 27.1, SDI 53.2).

Die Mittelwertvergleiche nach Art der durchgefihrten Operationen liefern

statistisch keine signifikanten Unterschiede in den Untergruppen.
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5 Weiterfuhrende Statistik

5.1 Faktorenanalyse der Syringomyelie-Funktions-Skala

Der Summenwert der Syringomyelie-Funktions-Skala, der Syringomyelie-

Disability-Index (SDI), gibt den Grad der gesamten gemessenen funktionellen

Einschrdnkung eines Individuums wieder. Der Summenwert kann aber keine

spezifischen Aussagen Uber den Charakter der Symptomatik des Einzelnen

erbringen. Unmaglich ist jedoch die Einzelanalyse jedes der 23 Items aller 142

Patienten, da dies aufgrund der immensen Datenmenge nicht erbracht werden

kann. Um komprimierte, aber spezifische Aussagen zu erhalten, wird im

Folgenden das Verfahren der Faktorenanalyse angewandt.

Die Syringomyelie-Funktions-Skala wird einer Faktorenanalyse unterzogen. Die

Items Nr. 15 (Autofahren) und Nr. 22 (Sexualitdt) werden ausgeschlossen, da

sie mehr als 10% fehlende Werte aufweisen. 21 Iltems flieRen somit ein:

Tab. 15 Zugehdrige Nummer, Bedeutung (Funktionsbereich) der Items fur Faktorenanalyse

1 Funktion der Hande und Arme 12
2 Funktion der Beine 13
3 Geflhl rechter Arm 14
4 Gefuhl linker Arm 16
5 Geflhlin den Beinen 17
6 Schluckstérungen 18
7 Blasenfunktion 19
8 Schmerzen in Nacken, Schultern, Hinterkopf 20
9 Schmerzen rechter Arm 21
10 Schmerzen linker Arm 23
11 Bewegungseinschrankung rechter Arm

Bewegungseinschrankung linker Arm
Feinmotorik

Arbeit

Schwindel

Konzentration

Schlafen

Heben

Freizeitaktivitaten

Selbstversorgung

Gesellschaftliches Leben

Geqliedert ist die Faktorenanalyse in vier Schritte:

1) Berechnung der Korrelationsmatrizen:

Anhand der Korrelationsmatrix werden die Zusammenhénge zwischen den

Items gepruft. Alle Werte sind einer Z-Transformation unterzogen, so dass die

Mittelwerte bei O und die Standardabweichungen bei 1 liegen.
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Tab. 16 Korrelationsmatrix der 21 Items (Z-Werte)

ltems 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11
1 1000 0.434 0407 0505 0.342 0.262 0.274 0227 0316 0.341 0.423
2 1.000 0.268 0.366 0.657 0.170 0529 0.091 0.154 0.259 0.334
3 1.000 0.390 0.275 0.251 0.200 0.317 0.650 0.258 0.501
4 1.000 0.440 0.290 0.295 0.308 0.166 0.650 0.290
. 1000 0.229 0257 .., 0095 0.239 0.157
5 1.000 0.174 0.298 0.256 0.420 0.108
. 1.000 0.186 0.196 0.253 0.281
o 1.000 0.397 0.465 0.411
o 1.000 0.396 0.441
10 1.000 0.218
1 1.000
ltems 12 13 14 16 17 18 19 20 21 23
1 0573 0639 0492 0361 0.192 0216 0499 0395 0.610 0522
, 0371 0361 0507 0.204 0.108 0.176 0.638 0525 0.679 0.579
3 0327 0564 0486 0.236 0.193 0.197 0.347 0.304 0.437 0.342
4 0629 0487 0404 0259 0.066 0.235 0.404 0.438 0.477 0.414
5 0357 0.298 0.423 0193 0141 0.158 0510 0510 0.469 0.498
g 0264 0272 0243 0381 0.204 0274 0.240 0.307 0.237 0.216
2 0232 0255 0314 0.157 0.163 0.142 0440 0.383 0.396 0.377
g 0414 0293 0.343 0424 0387 0231 0.245 0.359 0.287 0.340
g 0202 0472 0.387 0332 0.135 0.257 0.189 0.251 0.277 0.299
10 0607 0.406 0346 0.385 0220 0301 0.339 0.406 0.413 0.399
11 0483 0.445 0495 0311 0240 0.267 0470 0.382 0.472 0.422
1o 1000 0545 0493 0.369 0.361 0.331 0.485 0510 0592 0550
13 1.000 0540 0.241 0.241 0.171 0492 0443 0551 0.468
14 1.000 0.403 0332 0.361 0.632 0677 0598 0.684
16 1.000 0.238 0.353 0.286 0.368 0.324 0.371
17 1.000 0.224 0.281 0.384 0.177 0.455
18 1.000 0.305 0.331 0.368 0.306
19 1.000 0.625 0.605 0.629
20 1.000 0.498 0.751
21 1.000 0.620
23 1.000
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Die Tabelle gibt die Korrelationsmatrix fir die 21 Items der Syringomyelie-
Funktions-Skala wieder. Ausgepragte Korrelationen tber 0.5 sind dabei farblich
unterlegt. Beispielsweise besteht zwischen Item 20 und Item 23 eine starke
Korrelation von 0.751. Dagegen besteht zwischen Item 4 und Item 17 eine sehr
geringe Korrelation von lediglich 0.066.

Es darf vermutet werden, dass den Items, die hoch miteinander korrelieren,
eine intervenierende Hintergrundvariable zugrunde liegt. Allerdings korrelieren
alle 21 Items mehr oder weniger stark miteinander. Daher muss angenommen
werden, dass auch mdgliche Hintergrundvariablen nicht vollig unabhangig
voneinander sein kénnen. Angesichts der untersuchten Erkrankung und der
hieraus folgenden Funktionseinschrankungen, scheint diese Vermutung
berechtigt.

Fur viele ltempaare existieren hohe Korrelationen. Um nachzuweisen, dass
diese Korrelationen nicht nur in der Stichprobe bestehen, sondern auch in der
Grundgesamtheit der Erkrankten, muss die Nullhypothese, nach der alle
Korrelationskoeffizienten in der Grundgesamtheit den Wert 0 haben, getestet
werden. Hier findet der Bartlett-Test Verwendung. Bei der Testgrof3e handelt es
sich um einen Chi-Quadrat-Wert, der mit 1.405.772 hochsignifikant ist. Die
Nullhypothese kann zurtickgewiesen werden (p<0.001). Berechtigtermal3en darf
somit davon ausgegangen werden, dass Korrelationen zwischen den Items
nicht nur zufallig sind und auch in der Grundgesamtheit bestehen. Der hohe
KMO-Wert (Kaiser-Meyer-Olkin) von 0.856 bestatigt diese Annahme. Somit ist

der Fragebogen mit den 21 Items fur das faktorenanalytische Modell geeignet.

Zudem kénnen Zusammenhange zwischen den einzelnen Items mit der Anti-
Image-Korrelationsmatrix Uberprift werden.

Korrelieren zwei Items miteinander, lasst sich die Varianz jedes der beiden
Iltems zum Teil durch das andere Item erklaren. Je grol3er die Korrelation
zwischen zwei Items, desto grol3er ist dabei der Varianzanteil, der sich durch
die jeweils andere Variable erklaren lasst. Die Gesamtvarianz eines Items lasst

sich also unterteilen in einen durch das andere Item erklarbaren Teil (Image)
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und einen nicht erklarbaren Teil (Anti-lmage). Ein geringer Anti-Image-Wert
weist demnach eine hohe Korrelation aus. Ein gut geeignetes Faktorenmodell
solite demnach in der Anti-Image-Korrelationsmatrix Werte nahe Null
aufweisen.

Die zur Analyse verwendeten MSA-Werte (Mal3 fir die Angemessenheit der
Stichprobe) werden in ahnlicher Weise wie das KMO-Maf3 berechnet und
beschreiben den Eignungswert eines jeden Items. Werte tUber 0.9 werden als
ofabelhaft® bezeichnet, Werte zwischen 0.8 und 0.9 werden als ,recht gut*
bezeichnet. Werte kleiner 0.5 sind nicht akzeptabel und fordern eine Entfernung
des betroffenen Items aus der Analyse.

In dieser Untersuchung liegen die meisten MSA-Werte Uber 0.8 (Items: 1; 2; 5;
6; 7; 8; 11; 18; 21) oder uUber 0.9 (Items: 12; 13; 14; 16; 19; 20; 23) und kdnnen
somit als ,recht gut* beziehungsweise als ,fabelhaft* angesehen werden. Vier
Werte (Items: 3; 4; 10; 17) liegen zwischen 0.7 und 0.8 und sind somit
.-akzeptabel“. Lediglich ein Wert (Item 9) liegt nur bei 0.621 und ist damit nicht
gut geeignet. Item 9 soll dennoch in die weitere Analyse einbezogen werden,
allerdings unter der Berlcksichtigung seiner weniger guten Eignung fir diese

Analyse.

2) Faktorenextraktion

Hierbei werden mit dem Verfahren der Hauptkomponentenanalyse die den 21
Items zugrunde liegenden Faktoren ermittelt. Die Bezeichnungen ,Faktor* und
.Komponente* werden im Weiteren synonym verwendet. Bei dieser Analyse
erklart bereits der erste Faktor 8.5 und damit 40.4 % der Gesamtvarianz.
Angegeben werden Komponenten, die mindestens einen Eigenwert von 1
besitzen, da dies der Varianz einer einzelnen Variablen entspricht. Hier ist dies
bei 5 Komponenten der Fall.

Die zu den Eigenwerten gehorigen Eigenvektoren bilden die Faktoren, deren
Elemente als Faktorladungen bezeichnet werden. Um den jeweiligen Beitrag
eines Items fir einen Faktor darzustellen wird die Faktoren- oder
Komponentenmatrix herangezogen. An der GroRe der Faktorladung ist die

Bedeutung des jeweiligen Faktors fur die betreffende Variable zu erkennen. Da
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der erste Faktor fir alle Items einen hohen Erklarungsbeitrag liefert, ist er
schwierig zu interpretieren. Daher folgt zur leichteren Interpretation der

Faktorenladungsmatrix eine Rotation.

3) Rotation

Hierbei wird die Ladungsmatrix einem Drehen der Achsen des
Koordinatensystems unterzogen. Es wird hier die Rotationsmethode ,Varimax
mit Kaiser-Normalisierung” angewandt. Das Ergebnis der Rotation zeigt, dass
die rotierte L6sung eindeutigere Beziehungen zu den einzelnen Items aufweist.

Werte Uber 0.5 sind in der Tabelle farblich unterlegt.

Tab. 17 Rotierte Komponentenmatrix, 5 extrahierte Faktoren
(Extraktionsmethode: Hauptkomponentenanalyse; Rotationsmethode: Varimax mit Kaiser-

Normalisierung, Rotation in 6 Iterationen konvergiert)

Faktor 1 Faktor 2 Faktor 3 Faktor4 Faktor5

lteml1 0.388 0.545 0.392 0.013 0.110
ltem2 0.874 0.145 0.113 0.045 -0.027
[tem3 0.202 0.178 0.806 0.139 0.005
ltem4 0.294 0.806 0.107 0.211 -0.047
[tem5 0.755 0.228 -0.036 0.120 -0.092
Item6 0.142 0.186 0.070 0.754 -0.055
ltem7 0.575 0.014 0.142 0.174 0.029
Item8 -0.097 0.262 0.311 0.413 0.531
[tem9 0.030 0.011 0.812 0.378 0.023
Item10 0.097 0.666 0.093 0.527 0.114
ltem11 0.252 0.161 0.630 -0.017 0.380
ltem12 0.270 0.738 0.145 0.129 0.393
Item13 0.293 0.517 0.577 0.005 0.123
ltem14 0.572 0.181 0.394 0.168 0.380
Item16 0.150 0.129 0.186 0.616 0.277
ltem17 0.111 0.038 0.028 0.144 0.799
ltem18 0.221 0.025 0.110 0.528 0.246
Item19 0.724 0.224 0.198 0.080 0.273
Item20 0.628 0.213 0.098 0.261 0.437
Item21 0.630 0.398 0.321 0.100 0.128
Item23 0.643 0.248 0.178 0.133 0.488
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Die recht hohe Anzahl von 5 ermittelten Faktoren fuhrt dazu, dass manche
Faktoren nur sehr wenige Items reprasentieren. So besitzen fur Faktor 5
beispielsweise nur das Item 8 (Schmerzen Nacken, Schultern, Hinterkopf) und
das Item 17 (Konzentration) eine hohe Faktorenladung. Der Zusammenhang
dieser Items ist zwar offensichtlich, die Bestimmung einer brauchbaren
Hintergrundvariablen allerdings nicht sinnvoll.

Um eine sinnvolle Anzahl von Faktoren zu ermitteln, bietet sich der so genannte
~Screeplot® an. In diesem Schaubild lasst sich die bedeutsame Anzahl von

Faktoren im ansteigenden Teil der Kurve ablesen.

Screeplot
104
8_
£ &9
a
=z
=
a
=
[ITRFE
2_
o- S—n 6—e—g
| || 1 I I I | 1 | I I | || 1 | I I | 1 | I
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 2
Faktor

Abb. 27 Scree-Plot zur Bestimmung der sinnvollen Anzahl von Faktoren, Eigenwerte/Faktoren

Wie der Kurve zu entnehmen ist, bietet sich eine 2 oder 3-Faktorenlésung an.
Im Folgenden werden die Komponentenmatrizen fir die Faktorenlésungen (3

und 2 Faktoren) angegeben. Hohe Ladungen tber 0.5 sind farblich unterlegt.
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Tab. 18 Rotierte Komponentematrix fur die 3- und 2-Faktorenlésung

(Extraktionsmethode: Hauptkomponentenanalyse; Rotationsmethode: Varimax mit Kaiser-

Normalisierung, Rotation in 5 beziehungsweise 3 Iterationen konvergiert)

3 Faktoren 2 Faktoren

Faktor 1  Faktor 2 Faktor 3 Faktor 1 Faktor 2
Item1 0.516 0.217 0.473 ltem1 0.554 0.435
Item2 0.864 0.005 0.114 Item2 0.869 0.019
Item3 0.206 0.115 0.817 Item3 0.265 0.600
ltem4 0.478 0.397 0.236 Item4 0.505 0.422
Item5 0.766 0.072 -0.017 Item5 0.765 -0.008
Item6 0.109 0.593 0.083 Item6 0.133 0.497
Item7 0.533 0.105 0.125 ltem7 0.544 0.124
Item8 -0.032 0.684 0.348 Item8 0.013 0.747
Item9 -0.026 0.257 0.792 Item9 0.036 0.708
Item10 0.233 0.687 0.197 Item10 0.267 0.634
ltem11 0.294 0.200 0.645 ltem11 0.343 0.548
Item12 0.472 0.548 0.266 Item12 0.506 0.557
ltem13 0.414 0.205 0.652 ltem13 0.464 0.548
Item14 0.594 0.338 0.404 ltem14 0.630 0.478
Item16 0.134 0.642 0.191 ltem16 0.166 0.603
Item17 0.155 0.547 0.032 ltem17 0.174 0.426
Item18 0.181 0.520 0.098 Item18 0.203 0.447
Item19 0.757 0.229 0.217 Item19 0.777 0.263
Item20 0.659 0.462 0.115 Item20 0.680 0.381
Item21 0.701 0.227 0.370 ltem21 0.731 0.364
Item23 0.697 0.400 0.203 Item23 0.721 0.388

Den extrahierten Faktoren liegen hauptsachlich jene Items zugrunde, fur die

sich eine hohe Faktorladung (groéRer als 0.5) ergibt (farblich unterlegt).

Faktor 1 beinhaltet in beiden Ldsungen (3- und 2-Komponentenmatrizen)

schwerpunktmaRig die gleichen ltems. Dieser Faktor zeichnet sich bereits in der

oben aufgefuhrten 5-Faktorenlésung ab. Beim Vergleich beider Lésungen (3-

und 2-Faktorenlosung) stellt sich die 3-Faktorenlésung als angemessener dar

und wird gewahlt um differenziertere Aussagen zu ermoglichen.
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Da es sich bei der Syringomyelie um ein zentromedullares Syndrom handelt,
deren Symptomatik durch eine Riuckenmarksschadigung bedingt ist, werden

diese drei SDI-Faktoren als ,Myelopathie-Faktoren* bezeichnet:

Tab. 19 Items fur SDI-Faktor-1 der Syringomyelie-Funktions-Skala

Zugehorige Nummer und Bedeutung (Funktionsbereich) des Items

1  Funktion der Hande und Arme 19 Heben

2 Funktion der Beine 20 Freizeitaktivitaten

5 Gefuhlin den Beinen 21 Selbstversorgung

7  Blasenfunktion 23 Gesellschatftliches Leben
14 Arbeit

SDI-Faktor-1 betrifft die Funktionsfahigkeit der Extremitaten, vorwiegend die der
Beine, einschliel3lich der Blasenfunktion und die resultierenden Folgen fir
Arbeit, Freizeit, Selbstversorgung und Gesellschaftsleben. Aufgrund der
Lokalisation der Symptomatik und deren Konsequenzen wird dieser Faktor als
.Myelopathiefaktor der unteren Extremitdt mit Einschrankung des sozialen

Lebens” bezeichnet.

Tab. 20 Items fur SDI-Faktor-2 der Syringomyelie-Funktions-Skala

Zugehoérige Nummer und Bedeutung (Funktionsbereich) des Items

Schluckstérungen 16 Schwindel
Schmerzen in Nacken, Schultern, Hinterkopf 17 Konzentration
10 Schmerzen linker Arm 18 Schlafen

12 Bewegungseinschrankung linker Arm

In SDI-Faktor-2 vereinigen sich Beschwerden des Kopf-Halsbereichs, die
Schwindel, Konzentrations- und Schlafstérungen bedingen. Aul3erdem
inbegriffen ist die linke (in 94% nicht dominante) obere Extremitat. Dieser Faktor
findet daher die Bezeichnung ,Myelopathiefaktor des linken Armes und

Beschwerden des Kopf-Halsbereichs mit Hirnnervenbeteiligung®.
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Tab. 21 Items fur SDI-Faktor-3 der Syringomyelie-Funktions-Skala

Zugehorige Nummer und Bedeutung (Funktionsbereich) des Items

3 Gefihl rechter Arm 11 Bewegungseinschrankung rechter Arm

9 Schmerzen rechter Arm 13 Feinmotorik

SDI-Faktor-3 steht fir die Einschrankungen (Schmerz, Gefuhl, Bewegung) des
meist (in 94% der Falle) dominanten rechten Armes und die resultierende
Beeintrachtigung der Feinmotorik. Dieser Faktor wird ,Myelopathiefaktor des

rechten (dominanten) Armes mit gestorter Feinmotorik” genannt.

4) Faktorwerte

Fur jeden einzelnen Patienten werden anhand der drei ermittelten Faktoren
jeweils drei Faktorwerte errechnet. Hierdurch zeigt sich, in welchen Faktoren
der einzelne Patient in welcher Starke beeintrachtigt ist. Sind mehr als 2 Items
nicht beantwortet, so werden diese Patienten (9 Patienten) aus der
Faktorenanalyse ausgeschlossen. In die Analyse flieRen somit 133 Datensatze
ein. Da ein listenweiser Fallausschluss sinngemal erforderlich ist, kbnnen die
individuellen Faktorwerte aber nur bei Beantwortung aller Fragen fir ein
Individuum errechnet werden. Dies trifft fir 120 Patienten zu.

Zur Bedeutung der individuellen Faktorwerte sei gesagt, dass ein geringer
(negativer) Zahlenwert eine starkere Beeintrachtigung in den unter dem
Faktorwert zusammengefassten Items darstellt. Umgekehrt gilt dies fur héhere
(positive) Werte, da hierbei eine geringere Beeintrachtigung in den
einflieBenden Items besteht. Fir jeden Patienten ergibt sich anhand der drei
SDI-Faktoren somit ein individuelles Bild der Funktionseinschrankungen im
Alltag. Diese Ergebnisse flieRen in die weitere statistische Analyse ein. Diese
untersucht, ob zwischen der Art der funktionellen Einschrdnkungen und dem

Grad der Lebensqualitdt Zusammenhénge bestehen.
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5.2 Clusteranalyse der Population anhand des SF-36 Fragebogens

Die klinische Erfahrung zeigt, dass sich Syringomyelie-Patienten beziiglich der
korperlichen und psychischen Lebensqualitat in wenige verschiedene, aber in
sich homogene Gruppen untergliedern lassen. Dies soll im Folgenden per

Clusteranalyse nachgewiesen werden.

Die Clusteranalyse ermdglicht die Einteilung von Fallen in Gruppen (Cluster), so
dass die Falle innerhalb der Gruppen mdglichst ahnliche Eigenschaft besitzen
und sich mdglichst stark von den anderen Clustern unterscheiden. Es handelt
sich hierbei um ein heuristisches (Hypothesen generierendes) Verfahren, das
angewandt werden soll, weil es sich bei der Syringomyelie um eine heterogene
Erkrankungsgruppe handelt, der verschiedene Krankheitsbilder zugrunde liegen
kobnnen. Es zeigte sich bereits, dass fur den individuellen Verlauf der
Erkrankung weder die Erkrankungsursache noch die Ausdehnung der Syrinx
allein  verantwortlich gemacht werden kénnen. Es mussen der
Krankheitsentwicklung daher weitere, bisher nicht genauer untersuchte,
Parameter zugrunde liegen, die mit dieser Clusteranalyse identifiziert werden
sollen. Es soll hierbei ermittelt werden, welche Gemeinsamkeiten Patienten
aufweisen, die einen bestimmten Krankheitscharakter zeigen. Des Weiteren
stellt sich die Frage, ob sich anhand bestimmter Parameter eine gewisse

Krankheitsentwicklung prospektiv abschatzen lasst.

Das Patientenkollektiv wird einer Clusteranalyse unterzogen, wobei die Ahnlich-
keit der Patienten an acht Variablen, den SF-36-Subskalen, gemessen wird:

- KOFU Korperliche Funktionsfahigkeit

- KORO Kdrperliche Rollenfunktion

- SCHM Schmerzen

- AGES Allgemeine Gesundheitswahrnehmung
- VITA Vitalitat

- SOFU Soziale Funktionsfahigkeit

- EMRO Emotionale Rollenfunktion

- PSYC Psychisches Wohlbefinden
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Methodisch kommt hierbei das Verfahren der WARD-Clusteranalyse
(Hierarchische Clusteranalyse) zur Anwendung. Als MaR der Ahnlichkeit
beziehungsweise Unahnlichkeit wird die quadrierte Euklidische Distanz
verwendet. Die Analyse wird mit den Z-standardisierten Subskalen-Werten,
nach Maligabe der Auswertungsmodalititen des SF-36 Fragebogens,
durchgeftihrt. Nur bei Vorhandensein aller acht Subskalen kann die
Clusterzugehorigkeit fur den einzelnen Patienten berechnet werden. Dies ist bei
94.4% (n=134) der Patienten mdglich.

Zunachst wird eine Berechnung der Distanzwerte fur alle Paare durchgefihrt,
wobei initial diejenigen Falle zu einem Cluster vereinigt werden, welche den
geringsten Distanzwert zueinander aufweisen. Diese Prozedur wird vielfach
wiederholt bis schliellich alle Falle in einem Cluster vereint sind.

Die WARD-Methode beriicksichtigt bei jeder neuen Berechnung den Mittelwert
der Falle, die sich bereits im Cluster befinden. Die Distanzwerte liegen anfangs
bei 0.000 und steigen im Lauf der Prozedur an, bis ein rascher Anstieg zu

verzeichnen ist.
Die klinische Erfahrung lasst vermuten, dass sich die Patienten in vier

unterschiedliche, aber in sich homogene Cluster einteilen lassen, was im

Folgenden methodisch nachgewiesen wird.
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Tab. 22 Clusteranalyse: Bildung von 4 Clustern; (Methode: WARD), Werte der acht Subskalen

KOFU KORO SCHM AGES VITA SOFU EMRO PSYC
Cluster MW 36.81 3.19 29.87 31.98 26.06 41.76 3,55 4255
1 N 47 47 47 47 47 47 47 47
STABW 25.97 11.20 21.07 11.89 13.35 23.50 10.39 15.64
Cluster MW 19.17 13.33 28.40 38.47 34.00 56.25 91.11 68.93
2 N 30 30 30 30 30 30 30 30
STABW 18.80 19.40 14.59 11.41 17.49 23.15 19.44 11.44
Cluster MW 77.89 84.87 68.74 62.05 62.63 90.46 99.12 79.79
3 N 38 38 38 38 38 38 38 38
STABW 25.54 23.64 23.07 18.33 17.50 12.48 5.41 13.25
Cluster MW 68.68 42.11 36.47 40.79 34.21 52.63 64.91 55.58
4 N 19 19 19 19 19 19 19 19
STABW 19.28 30.11 13.38 13.99 11.58 15.91 35.96 8.73
Ges- MW 49.03 34.14 41.50 4321  39.37 60.35 58.96 60.87
amt N 134 134 134 134 134 134 134 134
STABW 33.00 39.80 25.97 18.69 21.43 27.91 45.69 20.29
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Von den Subskalen abhéngig sind die Summenskalen KSK (korperlich) und
PSK (psychisch), deren Mittelwerte je Cluster in den folgenden Boxplot-
Schaubildern deutlich gemacht werden.

Methodisch bedingt unterscheiden sich alle vier Cluster signifikant in der
Korperlichen Summenskala von den jeweils anderen Clustern (p<0.05). Fur die
Psychische Summenskala ergeben sich ebenfalls signifikante Mittelwert-
unterschiede im Gruppenvergleich (p<0.05). Nur Cluster 2 und 3 unterscheiden

sich hierin nicht signifikant voneinander.

KSK 60,0 =
50,0 =
40,0 =

30,0 =

20,0 =

10,0 =

1 2 3 4
CLUSTER

Abb. 29 Boxplot der Kérperlichen Summenskala KSK je Cluster (1-4),

(Markierungen: Minimum - 25%-Quartil — Median — 75%-Quartil — Maximum)
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Abb. 30 Boxplot der Psychischen Summenskala PSK je Cluster (1-4),

(Markierungen: Minimum - 25%-Quartil — Median — 75%-Quartil — Maximum)

Hieraus lassen sich folgende Aussagen uber die vier ermittelten Cluster treffen:
Cluster 1 beinhaltet 47 Patienten, deren Mittelwerte in den Subskalen allesamt
unterhalb der Mittelwerte der Gesamtstichprobe liegen. Die Individuen dieser
Gruppe sind sowohl in korperlichen als auch psychischen Lebensbereichen
deutlich beeintrachtigt. Die Werte fur die Psychischen Summenskalen sind im
Vergleich zu allen anderen Clustern am schlechtesten.

In Cluster 2 befinden sich 30 Personen, welche im korperlichen Bereich noch
schlechtere Werte aufweisen als die des Clusters 1, allerdings in den
psychischen Bereichen (gemeinsam mit Cluster 3) die besten Werte zeigen.

In Cluster 3 sind 38 Patienten vereint, welche sowohl im kdrperlichen als auch
im psychischen Bereich wenig beeintrachtigt sind. Kérperlich ergeben sich die

vergleichsweise besten Werte, psychisch dhnliche hohe Werte wie in Cluster 2.
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In Cluster 4 befinden sich 19 Patienten, welche im Vergleich zur
Gesamtstichprobe  Uberdurchschnittlich  gute  Werte der Korperlichen
Summenskalen erreichen. Gleichzeitig liegen die Psychischen Summenskalen
zwar signifikant Uber denen von Cluster 1, allerdings auch signifikant unter

denen der Cluster 2 und 3.

Im Folgenden werden die 4 Patientengruppen nun auf Ahnlichkeiten und
Unterschiede getestet.

5.3 Kreuztabellen-Analyse der ermittelten Cluster auf Unterschiede

Bei dieser Untersuchung werden die beobachteten Haufigkeiten in allen
Kategorien (Clustern) miteinander verglichen. Es wird Uberprift, ob entweder
alle Kategorien den gleichen Anteil an Werten enthalten oder sich hierbei
relevante Unterschiede ergeben. Des Weiteren kann der Chi-Quadrat-Test
Aussagen uber das Signifikanzniveau unterschiedlicher Haufigkeitsverteilungen
in den Kategorien (Clustern) machen. Bei entsprechend geringer Anzahl der
Falle im Vierfelder-Test wird der hierfir vorgesehene ,Exakte Fisher-Test* zur
Beurteilung des Signifikanzniveaus herangezogen. Aufgrund fehlender Werte in
Einzelfallen, stimmt die Anzahl der untersuchten Patienten pro Cluster nicht

immer mit der ermittelten Patientenzahl des jeweiligen Clusters tberein.

5.3.1 Unterschiede der Cluster bezlglich Geschlecht

Es ergeben sich keine signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen.
Lediglich in Gruppe 4 finden sich mit 47.4% etwas Uberdurchschnittlich viele
Manner. Ansonsten entsprechen die Verteilungen jener der Gesamtstichprobe
(38% Manner, 62% Frauen).

5.3.2 Unterschiede der Cluster beztiglich Operationen

Die Haufigkeitsverteilung operierter zu nicht operierter Patienten entspricht in
den Clustern 1,2 und 3 jener der Gesamtstichprobe (53% operiert). Lediglich in
Cluster 4 befinden sich prozentual weniger operierte Patienten (36.8%) als im

Durchschnitt. Bedeutende Unterschiede finden sich statistisch nicht.
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5.3.3 Unterschiede der Cluster bezluglich bekannter Syrinx-Ursache

Wahrend sich in Cluster 2 und 3 nur wenige Patienten mit unbekannter Ursache
befinden (16.7% und 15.8%) und durchschnittlich viele in Cluster 1 (23.4%), ist
bei nahezu jedem zweiten Patienten (47.4%) in Cluster 4 die Syrinx-Ursache
bisher ungeklart. In Cluster 4 kommen signifikant (p<0.05) mehr Patienten mit

unbekannter Syrinxursache vor als in Cluster 2.

5.3.4 Unterschiede der Cluster bezliglich vermuteter Ursache

Neben dem bereits erwahnten Udberdurchschnittichen Vorkommen von
Patienten mit unbekannter Ursache in Cluster 4, ist in allen Clustern jeder vierte
bis funfte Patient von einer Chiari-Malformation betroffen. In Gruppe 2 befinden
sich Uberdurchschnittlich viele Patienten (46.7%) mit einem spinalen Trauma in
der Vorgeschichte (durchschnittlich 32.1%). Bedeutende Unterschiede beim

Vergleich der Cluster kdnnen nicht identifiziert werden.

5.3.5 Unterschiede der Cluster bezliglich Medikamenteneinnahme
Wahrend in Cluster 3 nur knapp die Halfte der Patienten regelmafig
Medikamente zu sich nimmt, so tun dies in Cluster 1 und 4 mehr als 80% und in
Cluster 2 sogar mehr als 90% aller Patienten. Hierdurch unterscheidet sich
Cluster 3 von Cluster 1 und 2 bedeutend (p<0.05).

Schwache Schmerzmittel (WHO-Stufel-Analgetika: Metamizol, Paracetamol,
Nicht-steroidale Antiphlogistika) werden in den Clustern 1 und 3 von fast der
Halfte eingenommen, wahrend dies in Gruppe 4 mit 64.7% und in Gruppe 2 mit
79.3% wesentlich haufiger der Fall ist. Auffallig ist, dass jeder vierte Patient in
Cluster 1, 2 und 4 schwache Opioide (WHO-Stufe2-Analgetika) einnimmt,
wahrend dies in Cluster 3 nur auf 5.7% zutrifft. Starke Opioide (WHO-Stufe3-
Analgetika) werden in Cluster 1 von 24.4% der Patienten eingenommen. In
Cluster 2 ist dies nur in 13.8% der Fall, wahrend in Cluster 3 und 4 jeweils nur 1
Patient (2.9%, 5.9%) auf starkste Schmerzmittel angewiesen ist. Patienten des
Clusters 1 nehmen signifikant haufiger starke Opioide zu sich als Patienten des
Clusters 3 (p<0.01).
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5.3.6 Unterschiede der Cluster bezlglich Priméarsymptomatik

Es finden sich keine bedeutenden Unterschiede zwischen den Clustern
bezilglich des Vorkommens von Schmerz als Primarsymptom. In allen vier
Gruppen sind zwischen 60% und 77% der Individuen hiervon betroffen.

Auch in Bezug auf Taubheitsgefihle in der Primarsymptomatik lassen sich
keine bedeutenden Unterschiede zwischen den Clustern eruieren. In allen
Clustern sind ungefahr 60% der Patienten betroffen.

Bezuglich des Auftretens von Gangstérungen ergeben sich unterschiedliche
Verteilungen. Wahrend in Cluster 3 und 4 nur 31.6% und in Cluster 1 42.6% der
Patienten primar unter Gangstérungen leiden, so tun dies in Cluster 2 63.3%.
Cluster 2 und 3 unterscheiden sich signifikant (p<0.05).

Lahmungen kommen primér in den Clustern 1, 2 und 3 mit ungeféahr 25% gleich
haufig vor. Lediglich Patienten des Clusters 4 leiden haufiger hierunter (42.1%).
Kopfschmerzen als Erstsymptom tritt mit 18.4% bei Patienten des Clusters 3
etwas seltener auf als in den anderen Clustern (durchschnittlich 29.3%).
Schwindel kommt in allen vier Clustern mit 23-30% ungeféahr gleich haufig vor.
Blasenstérungen treten als Primarsymptomatik in Cluster 3 mit 7.9% auffallend
seltener auf als in den anderen Clustern mit 25-30%.

Skelettveranderungen (15%) und Schluckstérungen (9.7%) treten primar
insgesamt relativ selten auf, bedeutende Unterschiede im Vergleich der
Gruppen finden sich nicht.
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5.3.7 Unterschiede der Cluster bezlglich aktueller Beschwerden
Ob sich die aktuellen Beschwerden und deren zeitlicher Verlauf in den Clustern

voneinander unterschieden, wird im Weiteren untersucht.
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Verlauf der Schmerzen
20 in letzter Zeit

B Keine

[ verstarkt

[ gleich bleibend
B gebessert

15
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10

CLUSTER

Abb. 31 Verlauf der Schmerzen in letzter Zeit: ,keine Schmerzen“, ,verstarkt Schmerzen®,

.gleich bleibende Schmerzen®, ,gebesserte Schmerzen“; Patienten-Anzahl je Kategorie und
Cluster (1-4)

Wie der Abbildung zu entnehmen ist, wird Gberwiegend eine Verschlechterung
der Schmerzsymptomatik in letzter Zeit angegeben. In Cluster 3 ist jeder dritte
Patient jedoch gar nicht von Schmerzen betroffen. Dagegen erfahren Patienten
der Cluster 1 und 2 Gberwiegend progrediente Schmerzen, wahrend nur wenige
schmerzfrei sind. Eine Besserung der Schmerzen wird in Einzelfallen in Cluster

3 und 4 beobachtet. Dies ist in den Gruppen 1 und 2 praktisch nicht der Fall.
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Abb. 32 Verlauf der Taubheitsgefiihle in letzter Zeit: ,keine Taubheitsgefiihle®, ,verstarkte
Taubheitsgefiihle®, ,gleich bleibende Taubheitsgefuhle®, ,gebesserte Taubheitsgefiihle;
Patienten-Anzahl je Kategorie und Cluster (1-4)

Wahrend in Cluster 1 und 2 der Grof3teil der Patienten eine Verschlechterung
der Taubheitsgefuhle erfahrt, zeigt sich in den Gruppen 3 und 4 ein gemischtes
Bild mit verstarkten, gleich bleibenden oder gebesserten Beschwerden in

gleichem Mal3e.

In den Clustern 1 und 2 sind mehr als 50% der Patienten von voran-
schreitenden Gangstérungen betroffen. In Cluster 3 und 4 sind zwei Drittel der
Patienten gar nicht von Gangstorungen betroffen, liegen dennoch solche vor,
sind sie Uberwiegend von gleich bleibendem oder regredientem Charakter.
Ungefahr die Halfte der Patienten in Cluster 1 und 2 leidet unter Kopf-
schmerzen. In Cluster 3 leiden hieran nur 19.4% der Patienten, in Cluster 4
dagegen 57.9%. Cluster 3 und 4 unterscheiden sich signifikant (p<0.01).
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Unter Schwindel leiden in Cluster 1 und 4 circa 42% der Individuen. Am
haufigsten sind Patienten des Clusters 2 (60%) von Schwindel betroffen,
wahrend sich der Verlauf gleich bleibend bis progredient darstellt. In Cluster 3
leiden nur einzelne Patienten unter Schwindel. Cluster 2 und 3 unterscheiden
sich hierin signifikant (p<0.01).

Lahmungen kommen vorwiegend bei Individuen der Cluster 2 und 4 vor (40-
50%) und sind hier im Verlauf gleich bleibend bis progredient. In Cluster 3 und
Cluster 1 sind Lahmungen mit circa 30% etwas weniger haufig vertreten.

Die Gruppen unterscheiden sich nicht signifikant hinsichtlich der Haufigkeit von
Blasenstérungen. Allerdings ist mehr als die Halfte der Patienten des Clusters 2
von diesen betroffen, wohingegen in Cluster 3 nur 19.4% hierunter leiden.
Insgesamt zeigt sich in allen Gruppen am ehesten eine Progredienz der
Symptomatik.

Schluckstérungen kommen insgesamt seltener vor (23.3%). Statistisch
signifikante Unterschiede im Gruppenvergleich sind nicht vorhanden.

Ebenfalls selten kommen Skelettveranderungen vor. Durchschnittlich sind etwa
20% der Patienten hiervon betroffen. Die Verteilungen in den einzelnen

Clustern entsprechen jeweils dem allgemeinen Durchschnittswert.
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5.3.8 Unterschiede der Cluster beziuglich Berentung und finanzieller

Situation

35
Anzahl

30

25 -

20

15 4 W berentet

10 4 [ @ nicht berentet

5 E=m ol -

CLUSTER

O beantragt

Abb. 33 Berentung durch Syringomyelie (berentet, nicht berentet, Berentung beantragt),
Patienten-Anzahl je Kategorie und Cluster (1-4)

Wie Abbildung 33 zeigt, sind in Cluster 1 und Cluster 2 circa die Halfte aller
Patienten berentet und damit mehr als doppelt so viele als in Cluster 3 mit
21.1%. Bei weiteren funf Patienten in Cluster 1 und 2 laufen Berentungs-
verfahren, dies trifft aber auf keinen Patienten in Cluster 3 zu. In Cluster 4 ist
jeder dritte Patient berentet, weitere 2 Patienten befinden sich im Antrags-
verfahren. Beziglich Berentungsstatus unterscheidet sich Cluster 3 von den
beiden Clustern 1 und 2 signifikant (p<0.05).

Finanzielle Verluste zeigen sich in den Clustern 1, 2 und 4 (jeweils 50% der
Patienten), in welchen viele Individuen berentet sind. In Cluster 3 geben nur
13.9% der Patienten finanzielle Verluste durch die Erkrankung an. Cluster 3

unterscheidet sich signifikant von allen drei anderen Clustern (p<0.01).
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5.3.9 Unterschiede der Cluster bezlglich Erfolg von Krankengymnastik

In allen vier Patientengruppen werden krankengymnastische MalRnahmen bei

der Mehrheit angewendet. In den Gruppen 1 und 2, welche Uberwiegend

korperlich stark beeintrachtigte Individuen umfassen, wird Krankengymnastik

etwas haufiger angewandt (86%) als in den Gruppen 3 und 4 (63-73%).

Beim Grol3teil der Patienten aller Cluster zeigen sich positive Effekte, insgesamt

liegen die Erfolgswerte zwischen 68% und 92%. Bei Patienten des Clusters 1

ergeben sich die vergleichsweise geringsten Erfolgsquoten.

5.3.10 Unterschiede der Cluster bezuglich Arztlicher Betreuung

In Gruppe 3 werden 67.6% der Patienten von Neurochirurgen betreut. In den

anderen Clustern bietet sich ein heterogenes Bild, die Betreuung wird vielfach

auch von anderen Fachrichtungen durchgefihrt. In diesen drei Clustern betragt

der Anteil neurochirurgisch behandelter Patienten nur 30% bis 40% (Abb.34).
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Abb. 34 Arztliche Betreuung, Patienten-Anzahl je Kategorie und Cluster (1-4)
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5.4 Varianzanalyse auf Unterschiede zwischen den Clustern

Wie bereits im Material- und Methodenteil erlautert, wird anhand der
Varianzanalyse auf signifikante Mittelwertunterschiede zwischen den
Vergleichsgruppen getestet. Hierbei kommt ja nach Bedarf (Varianzgleichheit
oder keine Varianzgleichheit) die Einfaktorielle Varianzanalyse beziehungs-
weise der Welch-Test zur Anwendung. Ebenso wird mit den angeschlossenen
Post-Hoc-Tests (multiple Vergleichstests) verfahren, Scheffé-Prozedur oder
Tamhane-Test werden angewandt.

5.4.1 Unterschiede der Gruppen bezuglich , SDI-Faktoren 1-3*

Die per Faktorenanalyse ermittelten Bereiche der funktionellen korperlichen
Einschrankung werden in den vier Clustern untersucht.

SDI-Faktor-1: Myelopathiefaktor der unteren Extremitat mit Einschrankung des
sozialen Lebens.

SDI-Faktor-2: Myelopathiefaktor des linken Armes und Beschwerden des Kopf-
Halsbereichs mit Hirnnervenbeteiligung

SDI-Faktor-3: Myelopathiefaktor des rechten (dominanten) Armes mit gestorter

Feinmotorik

Die deskriptive Statistik (Mittelwerte der drei SDI-Faktoren je Cluster (1-4))
weist auf signifikante Mittelwertunterschiede hin.

Zur weiteren statistischen Analyse wird die Homogenitat der Varianzen
Uberpruft. Die Werte fur SDI-Faktor-1 und SDI-Faktor-3 weichen nicht
signifikant von der Homogenitat der Varianzen ab (p=0.05), es besteht
Varianzgleichheit. SDI-Faktor-2 weicht signifikant hiervon ab (p<0.05) und muss
im Folgenden mit Testverfahren analysiert werden, welche keine Homogenitat

der Varianzen voraussetzen (Welch-Test).
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Tab. 23 Einfaktorielle Varianzanalyse auf Mittelwertunterschiede der Cluster in SDI-Faktor 1/ 3

Quadrat- Mittel der
summe df Quadrate F Signifikanz
SDI-FAKTOR-1  Zwischen den
32.21 3 10.74 15.32 .000
Gruppen
Innerhalb der
77.82 111 0.70
Gruppen
Gesamt 110.03 114
SDI-FAKTOR-3  Zwischen den
6.66 3 2.22 2.20 .092
Gruppen
Innerhalb der
112.10 111 1.01
Gruppen
Gesamt 11876 114

Die Varianzanalyse zeigt signifikante Mittelwertunterschiede in den Vergleichs-
gruppen fur SDI-Faktor-1 (p<0.001) an, nicht jedoch fur SDI-Faktor-3.
Im Folgenden (Tab.24) gibt die Post-Hoc-Analyse Aufschluss darliber, welche
Gruppen sich in SDI-Faktor-1 bedeutend voneinander unterscheiden:

Tab. 24 Mehrfachvergleiche ,Scheffé-Prozeduer” fiir SDI-Faktor-1 je Cluster (1-4);

signifikante Mittelwertunterschiede auf Niveau von p<0.05 mit (*) markiert

Abhéngige ()] Q)] Mittlere Standard  Signi- 95%-
Variable Cluster  Cluster Differenz -fehler  fikanz Konfidenzintervall
(1-J) Ober- /Untergrenze
SDIFaktorl 1 2 0.58 0.21 0.06 -0.018 1.19
3 -0.83(*) 0.20 0.00 -1.40 -0.26
4 -0.44 0.24 0.35 -1.12 0.24
2 1 -0.58 0.21 0.06 -1.19 0.02
3 -1.42(*%) 0.22 0.00 -2.03 -0.80
4 -1.02(*) 0.25 0.00 -1.75 -0.30
3 1 0.83(*) 0.20 0.00 0.26 1.40
2 1.42(%) 0.22 0.00 0.80 2.03
4 0.39 0.25 047 -0.30 1.09
4 1 0.44 0.24 0.35 -0.24 1.12
2 1.02(%) 0.25  0.00 0.30 1.75
3 -.039 0.25 047 -1.09 0.30
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Die Post-Hoc-Analyse zeigt alle signifikanten Mittelwertunterschiede zwischen
den Vergleichsgruppen an. Patienten des Clusters 3 sind in SDI-Faktor-1
signifikant weniger eingeschrankt als Patienten der Cluster 1 und 2. Patienten
des Clusters 4 sind auch signifikant weniger stark hierin eingeschrankt als
Patienten des Clusters 2. Dies zeigt die folgende Abbildung (Abb.35).

SDI-FAKTOR-1

-2,0 7

-30 - 1 1 1 1

CLUSTER

Abb. 35 Boxplot von SDI-Faktor-1 je Cluster (1-4),

(Markierungen: Minimum - 25%-Quartil — Median — 75%-Quartil — Maximum)

Fur SDI-Faktor-2 wird der Welch-Test auf signifikante Mittelwerteunterschiede
angewandt, welcher Signifikanz anzeigt (p<0.001). Welche Werte sich
bedeutend unterscheiden wird mit dem Post-Hoc-Verfahren nach Tamhane
ausgewiesen (Tab.25).
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Tab. 25 Mehrfachvergleiche ,Tamhane-Prozedur" fir SDI-Faktor-2 je Cluster (1-4);

signifikante Mittelwertunterschiede auf Niveau von p<0.05 mit (*) markiert

Abhangige () ) Mittlere Standard  Signi- 95%-
Variable Cluster  Cluster Differenz -fehler  fikanz Konfidenzintervall
(1-9) Ober- /Untergrenze
SDIFaktor2 1 2 -0.23 0.24 0.92 -0.88 0.43
3 -1.05(*) 0.24 0.00 -1.69 -0.41
4 -0.45 0.25 0.40 -1.13 0.24
2 1 0.23 0.24 0.92 -0.43 0.88
3 -0.82(*) 0.21 0.00 -1.39 -0.25
4 -0.22 0.23 0.92 -.85 0.41
3 1 1.05(%) 0.24 0.00 0.41 1.69
2 0.82(*) 0.21 0.00 0.25 1.39
4 0.60 0.22 0.06 -0.01 1.21
4 1 0.45 0.25 0.40 -0.24 1.13
2 0.22 0.23 0.92 -0.41 0.85
3 -0.60 0.22 0.06 -1.21 0.01

Patienten des Clusters 3 sind in SDI-Faktor-2 weniger stark beeintrachtigt als
Patienten der Cluster 1 und 2. Ansonsten finden sich keine signifikanten
Mittelwerteunterschiede in SDI-Faktor-2 zwischen den Vergleichsgruppen.

5.4.2 Unterschiede der Cluster beziglich , Patientenalter”

Die deskriptive Statistik liefert Hinweise auf das Vorliegen von signifikanten
Mittelwertunterschieden zwischen den Clustern. Der Levene-Test ergibt
Varianzgleichheit (p>0.05) und die Varianzanalyse zeigt signifikante

Unterschiede in den Mittelwerten auf (p<0.01).

Der Scheffé-Test weist statistisch signifikante Unterschiede nur fir die Cluster 1
und 3 auf (p<0.05). Bei genauerer Betrachtung fallt jedoch auf, dass sich die
95%-Konfidenzintervalle der Gruppen 1 und 2 mit denen der Gruppe 3 und 4
nur knapp Uberschneiden. Patienten in den Clustern 1 und 2 sind durch-
schnittlich ungefahr 10 Jahre é&lter als die der Gruppen 3 und 4. Dies

demonstriert auch der Boxplot (Abb.36).
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Abb. 36 Boxplot von Alter (Jahre) je Cluster (1-4),

(Markierungen: Minimum — 25%-Quartil — Median — 75%-Quartil — Maximum)

5.4.3 Unterschiede der Cluster bezlglich ,, Dauer seit Diagnose*

Der deskriptiven Statistik ist zu entnehmen, dass sich die Konfidenzintervalle
aller Cluster Uberschneiden. Somit sind signifikante Mittelwerteunterschiede
nicht zu erwarten. Es finden sich keine signifikanten Unterschiede in der Dauer
seit Diagnosestellung (in Jahren) beim Vergleich der Cluster untereinander.

5.4.4 Unterschiede der Cluster beziglich , Anzahl an Operationen®

Auch diesbezuglich kénnen keine bedeutenden Unterschiede evaluiert werden,
da sich die Konfidenzintervalle aller vier Gruppen Uberschneiden. In allen
Clustern kommen operierte Patienten vor. Die mittlere Anzahl an Operationen
unterscheidet die Cluster nicht signifikant voneinander.
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5.4.5 Unterschiede der Cluster bezuglich , Syrinx-Ausdehnung*

Sowohl die Syrinxlange (in Segmenten) als auch der maximale Syrinx-
Querdurchmesser (in mm) werden auf Gruppenunterschiede untersucht.
Aufgrund der Ergebnisse der deskriptiven Statistik wird auf eine Varianzanalyse
verzichtet, da keine signifikanten Mittelwertunterschiede zu erwarten sind. Die
Syrinxgrol3e spielt im Vergleich der vier Cluster keine wesentliche Rolle. In allen
Clustern kommen sowohl Patienten mit kurzstreckiger als auch mit
langstreckiger Syrinx vor. Der maximale Querdurchmesser ist ebenso wenig

spezifisch fur eine der Gruppen.

5.4.6 Unterschiede der Cluster beziiglich , Anzahl Arzte bis Diagnose*

Im Mittel konsultieren die Patienten des Clusters 3 weniger als 3 Arzte bevor die
Diagnose gestellt werden kann. In den anderen Clustern sind es
durchschnittich mehr als 3 Arzte. Da die Homogenitat der Varianzen nicht
gegeben ist (p<0.01), wird die Mittelwertanalyse mit dem Welch-Test
ausgewiesen. Dieser ergibt ein signifikantes Ergebnis (p<0.01) fur die
Vergleichsgruppen. Der Tamhane-Test verdeutlicht, dass Patienten der Gruppe
3 durchschnittlich signifikant weniger Arzte besuchen (2.76 Arzte) als diejenigen
der Gruppe 2 (3.6 Arzte) bis die Diagnose erfolgt (p<0.05).

5.4.7 Unterschiede der Cluster beztglich ,Postoperativer Status*
Fur die Frage nach ,Erneuter Durchfihrung der Operation® und
.Leistungsfahigkeit und Belastbarkeit postoperativ® stehen abgestufte

Antwortskalen zur Verfigung.

~Erneute Durchfuihrung der Operation®:

1 Nein, sicher nicht
2 Nein, eher nicht

3 Ja, wahrscheinlich
4 Ja, ohne Zdgern

91



.Leistungsfahigkeit und Belastbarkeit postoperativ*:

1 So gut wie vor Beginn der Beschwerden

2 Geringe Einschrankungen

3 Wesentliche Einschréankungen

4 Starke Einschrankungen

5 Uberhaupt keine Leistungsfahigkeit und Belastbarkeit

Fur beide Items (,Operation nochmals durchfiuhren® und ,Leistungsfahigkeit
postoperativ®) darf Varianzgleichheit angenommen werden (p>0.05).

Fur beide Items liefert die Varianzanalyse signifikante Ergebnisse (p<0.05), die
im Weiteren mit der Post-Hoc-Prozedur nach Scheffé ausgewiesen werden.

Es zeigt sich, dass Patienten der Gruppe 3 im Vergleich zu Gruppe 1 viel eher
erneut die Operation durchfihren lassen wirden. Im Mittel lautete die Antwort
der Patienten in Gruppe 1 ,Nein, eher nicht*, wohingegen Patienten der Gruppe
3 durchschnittlich ,Ja, wahrscheinlich* und ,Ja, ohne Zdégern* angeben. Gruppe
2 und 4 zeigen ahnliche Ergebnisse wie Gruppe 3, allerdings ergeben sich im
Vergleich zu Gruppe 1 keine Signifikanzen.

Hinsichtlich postoperativer Leistungsfahigkeit und Belastbarkeit unterscheidet
sich Cluster 3 bedeutend von Cluster 1 und 2. Patienten der ersten beiden
Gruppen geben durchschnittlich ,Starke Einschrankungen® an, wahrend in
Cluster 3 mehrheitlich ,Geringe Einschrankungen® angegeben wurden. Cluster

4 ergibt im Schnitt ,Wesentliche" bis ,Starke Einschrankungen®.
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5.4.8 Zusammenfassende Darstellung der ermittelten Cluster 1 -4

Cluster 1:

Die Kdrperliche Lebensqualitat (KSK) befindet sich auf dem vorletzten Rang
(30.07). Die Psychische Lebensqualitat (PSK) ist am geringsten (31.94).

Diese Gruppe beinhaltet etwas mehr Frauen als das Gesamtkollektiv. Auffallig
ist die haufige Einnahme von starken Opioiden in 24.4% der Falle (im Mittel
13.5%). Patienten in Cluster 1 leiden in 50% der Félle unter progredienten
Schmerzen und Gangstérungen und in 47% der Falle unter voranschreitenden
Taubheitsgefuhlen. Insgesamt bietet sich bei nahezu allen Symptomen ein
Uberwiegend progredienter Verlauf. 55.3% der Betroffenen in Cluster 1 sind
aufgrund der Syringomyelie bereits berentet, im Mittel dagegen sind es 40.3%.
Es zeigt sich, dass Krankengymnastik im Vergleich zu den anderen Clustern
seltener erfolgreich (Erfolgsquote von 67.5% zu durchschnittlich 77.4%). In SDI-
Faktor-1 (Myelopathiefaktor der unteren Extremitdt mit Einschrdnkung des
sozialen Lebens) der Syringomyelie-Funktions-Skala weisen die Patienten
signifikant schlechtere Werte auf als die des Clusters 3. Die Patienten sind auch
signifikant alter (53.7 Jahre) als die des Clusters 3 (44.4 Jahre). Retrospektiv

wirden die Patienten einer erneuten Operation ,eher nicht* zustimmten.

Cluster 2:

Die Korperliche Lebensqualitdt (KSK) ist am schlechtesten (20.19). Die
Psychische Lebensqualitdt (PSK) weist zusammen mit Cluster 3 die besten
Werte auf (54.61).

In diesem Cluster befinden sich mehr Trauma-Patienten (46.7%) im Vergleich
zu durchschnittlich 32.1%. Starke Opioide werden im Vergleich zu Cluster 1
zwar seltener, aber dennoch in 13.8% der Falle bendtigt. In dieser Gruppe
werden primare Gangstorungen am haufigsten beobachtet (63.3%
durchschnittlich 42.5%). Wie in Gruppe 1 ist bei praktisch allen Symptomen
eine Progression zu verzeichnen. Bei zwei Drittel der Betroffenen liegen
progrediente Schmerzen vor und in 73.3% der Falle verschlechtern sich

bestehende Taubheitsgefuhle. Auch Gangstérungen sind bei jedem zweiten
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Patienten progredient. Schwindel tritt haufiger auf (60%) als in den
Vergleichsgruppen, auch Lahmungen (46.7%) und Blasenstdrungen (53.3%)
treten zahlreicher auf. Mit 46.7% sind etwas weniger Patienten als in Cluster 1
bereits berentet. Dagegen finden sich hier Uberdurchschnittlich viele Patienten
mit finanziellen Verlusten durch die Erkrankung (77.8%).

In SDI-Faktor-1 (Myelopathiefaktor der unteren Extremitat mit Einschrankung
des sozialen Lebens) der Syringomyelie-Funktions-Skala weisen die Patienten
signifikant schlechtere Werte auf als die der Cluster 3 und 4.

Durchschnittlich sind die Patienten des Clusters 2 fast 10 Jahre alter als die der

Gruppen 3 und 4.

Cluster 3:

Die Korperliche Lebensqualitat (KSK) ist vergleichsweise am besten (45.34).
Die Psychische Lebensqualitat (PSK) weist zusammen mit Cluster 2 die besten
Werte auf (55.57).

Es finden sich hier etwas mehr Manner (42.1%). Weniger Patienten nehmen
Medikamente zu sich, 55.6% zu durchschnittlich 78.9%.

Das Cluster zeichnet sich dadurch aus, dass alle Symptome unter-
durchschnittlich haufig auftreten. Der Verlauf der Symptome ist oftmals gleich
bleibend oder sogar regredient. Ein Drittel der Patienten ist schmerzfrei.
Berentet sind lediglich 21.1% der Betroffenen und 57.9% konnen die gleiche
Tatigkeit weiterhin durchfihren. Finanzielle Verluste geben nur 13.9% der
Patienten an. Es fallt auf, dass 67.7% der Betroffenen von Neurochirurgen
betreut werden, wahrend dies durchschnittlich nur bei 46.8% der Fall ist.
Retrospektiv  wirden die Patienten der Operation durchschnittlich
~wahrscheinlich* erneut zustimmen.

In SDI-Faktor-1 (Myelopahtiefaktor der unteren Extremitat mit Einschrankung
des sozialen Lebens) und SDI-Faktor-3 (Myelopathiefaktor des rechten Armes
mit gestorter Feinmotorik) der Syringomyelie-Funktions-Skala weisen die

Patienten signifikant bessere Werte auf als Patienten in Gruppe 1 und 2.
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Cluster 4:

Die Korperliche Lebensqualitat (KSK) ist Uberdurchschnittlich gut (36.91).

Die Psychische Lebensqualitat (PSK) ist unterdurchschnittlich (40.78).

In diesem Cluster finden sich etwas mehr Manner (47.4%, im Mittel 37.3%). Bei
einer grof3en Anzahl von Patienten ist die Syrinx-Ursache bisher unbekannt
(47.4%, im Mittel 23.1%), was mit einer geringeren Anzahl an operierten
Patienten (36.8%) einhergeht als im Durchschnitt (53%). Auffallig ist, dass die
Patienten primar Uberdurchschnittlich haufig von Lahmungen betroffen sind
(42.1% zu durchschnittlich 28.4%). Die Symptomverlaufe sind in vielen Fallen
gleich bleibend, teilweise progredient, nicht selten aber auch von regredientem
Charakter. Kopfschmerzen sind mit 57.9% sehr héaufig vertreten und auch
Lahmungen kommen Uberdurchschnittlich oft vor (42.1%). Mit einem Anteil von
31.6% sind in diesem Cluster weniger Patienten berentet als in Cluster 1 und 2,
allerdings mehr als in Cluster 3.

Die Patienten sind in SDI-Faktor-1 (Myelopathiefaktor der unteren Extremitat)
weniger stark beeintrachtigt als die des Clusters 1.

Die Betroffenen sind durchschnittlich 10 Jahre junger als die in Cluster 1 und 2.
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6 Diskussion

Wichtige Bestandteile im Umgang mit Patienten, die an einer neurologischen
Erkrankung leiden, sind die subjektive Einschatzung der Funktionsfahigkeit und
die Analyse der Lebensqualitéat Betroffener. Der Einfluss dieser subjektiven
Komponenten hat im Sinne des Patienten fir therapeutische Entscheidungen
immer weiter an Bedeutung gewonnen (Meyers et al., 2000). Der personliche
Beitrag des Patienten liefert nicht nur Informationen fir ein gezieltes
therapeutisches Vorgehen, sondern erméglicht auch ein besseres Verstandnis
des Patienten und seiner Erkrankung. So kann der Arzt zusammen mit dem
Patienten Konzepte erarbeiten und ihm bei der Entwicklung von

Zukunftsperspektiven zur Seite stehen (Pdllmann et al., 2005).

Jedoch kann aber die Selbsteinschatzung des Einzelnen sehr unterschiedlich
ausfallen. Jeder Patient geht anders mit seiner Erkrankung um und verfugt tber
ein individuelles Empfinden. Die individuelle Lebensqualitat ist somit von vielen,
teils unbekannten, Faktoren abhangig. Nach Herrschbach stellen diese
theoretischen Uberlegungen das Konzept der Lebensqualitatsanalyse dennoch
keineswegs in Frage, denn die Ursachen praktisch aller psychologischer
Konstrukte (zum Beispiel auch der Intelligenz) existieren nur hypothetisch und
erlauben dessen ungeachtet sinnvolle und wegweisende Interpretationen fur
Kollektive. Daher kann und muss sogar mit dem Konstrukt ,Lebensqualitat”
gearbeitet werden um in Gruppenversuchen das Befinden vor und nach

relevanten Eingriffen zu vergleichen (Herschbach, 2002).

Da diese Studie mdglichst viele Aspekte der Erkrankung erfassen soll, werden
mehrere Fragebdgen zur Analyse herangezogen. Neben dem SF-36
Fragebogen (KSK und PSK-Indices), der international Verwendung findet und
Vergleiche zu anderen Populationen erlaubt, werden die Eigenheiten der
funktionellen Einschrdnkung mit der Syringomyelie-Funktions-Skala (SDI-Index)
erfasst. Dem (individuellen) Verlauf der Erkrankung wird mit dem

Syringomyelie-Fragebogen Rechnung getragen.
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Der korperliche Summenwert (KSK) des SF-36 Fragebogens korreliert stark
positiv mit dem Summenwert (SDI) der Funktions-Skala (r=0.77 / p=0.01), so
dass die korperliche Lebensqualitat unmittelbar mit den funktionellen
Einschrdnkungen durch die Syringomyelie in Verbindung steht. Es muss
ebenfalls in Betracht gezogen werden, dass die funktionellen
Beeintrachtigungen (SDI) auch Auswirkungen auf die psychische
Lebensqualitéat (PSK) haben (r=0.216 / p=0.05). Die Ergebnisse zeigen, dass
sich gesundheitliche Einschrankungen einer Syringomyelie vorwiegend auf den
korperlichen Bereich der Lebensqualitdt auswirken. Der Einfluss auf die
psychische Lebensqualitat fallt hingegen weit weniger deutlich aus. Die
Syringomyelie kann somit als somatische Erkrankung expliziert werden.
Anhand dieser Studienergebnisse kann ein psychosomatischer Charakter der

Erkrankung zurtickgewiesen werden.

Die haufigsten Symptome des untersuchten Kollektivs sind Schmerzen (76.8%)
und Taubheitsgefuhle (74.6%), gefolgt von Gangstérungen, Schwindel,
Lahmungen, Kopfschmerzen sowie Blasenstdérungen in nahezu 40% der Falle
(siehe Tab.8). In den Studien von Klekamp und Samii zeigen sich Hyp- und
Dysasthesien je nach Erkrankungsursache bei 56% bis 91% der Patienten mit
Syringomyelie. Schmerzen werden bei 53% bis 89% und Gangstorungen bei
74% bis 100% der Patienten beschrieben. Blasenstérungen werden in 38% bis
56% und Lahmungserscheinungen in 69 bis 78% der Falle genannt (Klekamp &

Samii, 2002). Diese Ergebnisse decken sich mit der hier durchgefuhrten Studie.

Haufigste Erstsymptome sind Schmerzen (68.3%) und Taubheitsgefuhle
(62.7%), gefolgt von Gangstérungen (43.7%). Lahmungen, Kopfschmerzen und
Schwindel treten bei circa jedem dritten Patienten primér auf (siehe Abb.18).
Moriwaka et al. beschreiben als Erstsymptome ebenfalls hauptsachlich
sensorische Storungen (75.8%), motorische Stérungen in 40.5% und
Schmerzen in 23.8% (Moriwaka et al., 1995).
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In der hier durchgefuhrten Studie sind zwei Drittel der von Schmerzen
betroffenen Patienten stark durch diese im Alltag beeintrachtigt. Die immense
Bedeutung von Schmerz bei Syringomyelie-Patienten wird auch von Todor et
al. thematisiert. Die durch die Syringomyelie bedingte zentrale neuropathische
Schmerzsymptomatik, die mit Dysasthesien einhergeht, stellt fur die
Betroffenen eine massive Beeintrachtigung dar. Hinreichend befriedigende
Behandlungskonzepte stehen hingegen noch nicht zur Verfiigung (Todor et al.,
2000).

Vergleicht man operierte mit nicht operierten Patienten bezlglich der
Zielkriterien (KSK, PSK, SDI) ergeben sich keine bedeutenden Unterschiede
(siehe Tab.10 und Tab.13). Zu einem vergleichbaren Ergebnis kommen Boiardi
et al., welche sowohl den natirlichen als auch den postoperativen Verlauf bei
Syringomyelie-Patienten analysierten (Boiardi et al., 1991).

Der Vergleich verschiedener operativer Verfahren zeigt ebenfalls keine
signifikanten Unterschiede hinsichtlich der Zielkriterien (siehe Kapitel 4.7).

Von der Art der durchgefuihrten Therapie, ob konservativ oder operativ, kann
weder auf die korperliche, die psychische Lebensqualitdt noch auf die
funktionelle Einschréankung Betroffener geschlossen werden. Es kdnnen keine
allgemeingultigen Aussagen Uber Therapieentscheidungen getroffen werden
und universale Behandlungskonzepte fir Syringomyelie-Patienten sind nicht

formulierbar. Vielmehr muss jeder Fall individuell betrachtet werden.

Auffallend ist die retrospektive Einschatzung der praoperativen Funktions-
fahigkeit in der Syringomyelie-Funktions-Skala (SDI praoperativ) von operierten
Patienten. Es zeigen sich signifikant bessere Ergebnisse fiir den praoperativen
Status. Hierdurch kdnnte der Eindruck entstehen, die Patienten hatten durch
den operativen Eingriffen Schaden genommen. Allerdings handelt es sich um
einen subjektiven retrospektiven Wert, der an sich in Frage gestellt werden
muss, da Menschen standig einem innerpsychischen Vergleichsprozess
ausgesetzt sind. Hierbei findet ein Vergleich von Ist- und Soll-Zustand statt, der

nicht nur auf andere Menschen, sondern auch auf die eigene Vergangenheit
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angewendet wird. Die Zustandsbewertungen unterliegen immer Erfahrungen,
an die man sich gewohnt hat. Zunahmen der Zufriedenheit halten daher meist
nur kurzfristig an, da gleichzeitig auch Anspriiche und Erwartungen steigen.
Gleiches qilt fur die Anpassung an negative Veranderungen (Helson, 1964). Es
ist somit denkbar, dass die Anspruchshaltung an den operativen Eingriff bei
einigen operierten Patienten zu hoch gesteckt war. Das blof3e Aufhalten der
Progression der neurologischen Symptomatik wird mdglicherweise nicht als
Erfolg gewertet und eher negativ interpretiert. Retrospektiv erfolgt dann eine
Aufwertung des tatséchlichen praoperativen Zustandes. Diese Ergebnisse
untermauern, dass der Arzt in jedem einzelnen Fall zusammen mit dem
Patienten die Vor- und Nachteile eines operativen Eingriffs oder den Verzicht
auf einen solchen besprechen muss. Hoffnungen und Erwartungen des
Patienten kdnnen hierdurch relativiert werden und mdglichen Enttauschungen

kann vorgebeugt werden.

Um den tatséchlichen Einfluss des (operativen) Eingriffs zu tberprifen und
Therapieergebnisse besser evaluieren zu kénnen, muss die Messung der

Lebensqualitéat vor und nach der Operation erfolgen.

Im Bereich der konservativen MalRnahmen werden neben der
Krankengymnastik vor allem Massagen und Lymphdrainagen sowie Fango und
Akupunktur angewandt. Die Ergebnisse zeigen, dass der konservativen
Therapie, insbesondere der Physiotherapie, in der Behandlung der
Syringomyelie eine wesentliche Rolle zukommt. Unabhangig davon, ob ein
operatives Vorgehen durchgefiihrt wurde, kann die konservative Therapie eine
unterstitzende Funktion ausiben (Vermeidung von schmerzbedingten
Fehlhaltungen und anderen Sekundarschéden). Allerdings gestaltet sich die
Evaluation  physiotherapeutischer Mal3Bhahmen  schwierig, da unter
.Physiotherapie” die unterschiedlichsten physiotherapeutischen Therapie-
konzepte und -anséatze subsumiert werden. Aufgrund der Komplexitat dieser
Sachverhalte wissen die Patienten meist nur wenig Uber das jeweilige

Behandlungskonzept und sind mit der Entscheidung fir ein solches tberfordert.
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Zudem gibt es bisher nur wenig Physiotherapeuten, die das Krankheitsbild der
Syringomyelie kennen und verstehen. Vereinzelt finden sich jedoch
Physiotherapeuten, die sich beispielsweise auf Liquorflussregulation im
Rahmen der Osteopathie spezialisiert haben. Das Auffinden des passenden
Therapeuten stellt oftmals eine erste Hirde dar. Ein weiteres Problem ergibt
sich durch den von den gesetzlichen Krankenkassen vorgegebenen
Behandlungszyklus von sechs Einheiten, welcher keinen anhaltenden Effekt
erzielen kann. Eine weitere Hurde ist somit soziobkonomischer Natur, da sich
viele Patienten private Behandlungen nicht leisten konnen und die
Krankenkassen die Erstattung weiterer Behandlungen ablehnen. Da die
Syringomyelie einen tendenziell progredienten Verlauf aufweist, sind
konservative MalRnahmen nicht nur einmalig, sondern dauerhaft und begleitend
notwendig. Diese Tatsache und die drohenden Folgen der Erkrankung missen
den Institutionen des Gesundheitssystems offen gelegt und verdeutlicht
werden. Hohe soziodkonomische Einbuf3en sind von jungen Syringomyelie-
Patienten zu erwarten, die ihren Beruf nicht mehr ausfihren kénnen und

welchen eine suffiziente Langzeitbehandlung vorenthalten wird.

6.1 Fragestellung 1

.ES handelt sich bei der Syringomyelie um eine Erkrankung, deren Betroffene
im Vergleich zum deutschen Durchschnitt und zu Patienten anderer
(chronischer) Erkrankungen eine unterdurchschnittiche Lebensqualitat

aufweisen.”

Diese Annahme kann bestatigt werden und wird in ihren Unterpunkten ndher
diskutiert. Die ermittelten Summenwerte fir die kdrperlichen und psychischen
Summenskalen liegen hochst signifikant unterhalb der deutschen
Normstichprobe (siehe Tab.11-12 und Abb.22). Dies bekraftigt die Forderung
nach einer ausfuhrlichen Analyse des Krankheitskomplexes. Beim Vergleich mit
Patienten mit anderen chronischen Erkrankungen, zeigt sich, dass
Syrinxpatienten den signifikant niedrigsten korperlichen Summenwert (KSK)

aufweisen (siehe Abb.26). Angesichts schwerwiegender Erkrankungen wie der
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Herzinsuffizienz oder Krebsleiden tritt der Grad der Kkdrperlichen

Beeintrachtigung der Syrinx-Population deutlich hervor.

Im Unterschied zu den Vergleichsgruppen handelt es sich bei der
Syringomyelie um eine Erkrankung, deren Pravalenz um ein vielfaches
niedriger ist als die der ,Volkskrankheiten® Herzinsuffizienz, Krebsleiden,
Diabetes mellitus oder Koronare Herzkrankheit. Wahrend von jedem
behandelnden Allgemeinmediziner oder Internisten eine adaquate Therapie
dieser ,Volksleiden“ erwartetet werden kann, wissen viele wenig Uber die
Syringomyelie und ihre Symptomatik. Dies fuhrt dazu, dass eine wegweisende
Diagnostik erst verzogert durchgefuhrt wird und die Krankheit voranschreiten
kann. Allerdings muss erwahnt werden, dass die Syringomyelie oft keine
typischen oder eindeutigen Symptome liefert. Hauptsymptome der
Krankheitsmanifestation sind Uberwiegend Schmerzen und Taubheitsgeftihle,
welche zunachst meist degenerativen Veranderungen der Wirbelsaule
zugeordnet werden. Des Weiteren ist die arztliche Weiterbetreuung nach der
Diagnosestellung oftmals nicht geklart und nicht alle Patienten werden zeitnah
in spezialisierte Zentren Uberwiesen. Zudem muss in Betracht gezogen werden,
dass zahlreiche (unzufriedene) Patienten ihre Arzte 6fters wechseln. Dies alles
fuhrt dazu, dass sich die Patienten allein gelassen oder verunsichert fuhlen,
was sich in einer Abnahme der psychischen Lebensqualitat widerspiegelt. Die
inadaquate oder erst verspatet spezialisierte Betreuung wiederum fordert die
Progression der Erkrankung und senkt die korperliche Lebensqualitat.
AulRerdem sind die meisten Syringomyelie-Patienten im Gegensatz zu den
Vergleichsgruppen von starken dauerhaften Schmerzen betroffen, was den
Grad der korperlichen Lebensqualitat entscheidend senkt. Wang et al. konnten
zeigen, dass vor allem die Schmerzsymptomatik bei Kopfschmerzpatienten die
Lebensqualitat (PSK und KSK) bedeutend senkte. Die Verbesserung der
Schmerzsymptomatik zeigte eine folgende Verbesserung der korperlichen und

psychischen Lebensqualitat (Wang et al., 2001).
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Eine Studie Uber Multimorbiditat und gesundheitsbezogene Lebensqualitat
(Verwendung der SF-36 Fragebdgen) von Fortin et al. konnte zeigen, dass vor
allem Erkrankungen des muskuloskeletalen, des neurologischen und
psychiatrischen Systems mit einer signifikanten (direkten) Abnahme der
korperlichen Lebensqualitat (KSK) einhergehen. Kardiovaskulare, gastro-
intestinale und respiratorische Erkrankungen fiihren dagegen zu keiner direkten
Senkung der korperlichen Lebensqualitat, hierfir waren hauptsachlich die
Kombination und Interaktion dieser Erkrankungen entscheidend (Fortin et al.,
2007).

Beim Vergleich mit Patienten mit ,Ricken- oder Ischiasschmerzen,
Bandscheibenschaden* zeigen sich signifikant schlechtere Werte fir
Syringomyelie-Patienten (siehe Abb.25). Das zentromedulldare Syndrom, unter
dem die Syrinx-Patienten leiden, senkt die korperliche Lebensqualitat starker
als radikulare Beschwerden wie sie bei der Vergleichsgruppe vorliegen. Grund
hierfir ist unter Umstanden auch, dass Bandscheibenschaden ein weit
verbreitetes Problem in der Bevolkerung darstellen. Neben operativen
Routineeingriffen stehen bewahrte konservative Therapiekonzepte zur
Verfugung. Diese Patienten haben weniger Mihe, zustandige Arzte und
Physiotherapeuten zu finden. Dagegen ergeben sich fur Syrinx-Patienten
bereits oben erwahnte Probleme in Diagnosestellung, Betreuung und
Therapiewahl.

Fur die korperliche Lebensqualitat von Syrinx-Patienten zeigen sich &hnlich
schlechte Werte wie bei Patienten mit ,Behinderungen der Arme und Beine*
(siehe Abb.25). Tatsachlich ist aber nur jeder dritte Patient des hier
untersuchten Syringomyelie-Kollektivs von Lahmungserscheinungen betroffen.
Syringomyelie-Patienten leiden meist unter mehreren verschiedenen
Symptomen (Schmerzen, Lahmungen, Taubheitsgefiihle, Blasenstérungen u.a.)
und missen sich daher mit vielen unterschiedlichen Problemen im Alltag
auseinandersetzten. Die Fille an diversen Problemen ist mitverantwortlich far

die schlechte Lebensqualitat und stellt ein Hauptproblem der Betroffenen dar.
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Von Fanuele et al. existiert eine prospektive Lebensqualititsanalyse an
Patienten mit Rickenschmerzen jedweder Genese. Die Studie umfasste mehr
als 17.000 Patienten, die sich aufgrund von Rickenschmerzen in einer
(Spezial-)Einrichtung des National Spine Network (NSN) vorstellten. In dieser
Studie wurde ebenfalls der SF-36 Fragebogen verwendet, so dass die
Ergebnisse mit denen der Syrinx-Population verglichen werden kénnen. Fir die
korperliche Summenskala ergab sich in der NSN-Studie ein Mittelwert von 30.4
(x 9.95) (Fanuele et al., 2000). In unserer Studie an Syringomyelie-Patienten
ergibt sich ein durchschnittlicher kdrperlicher Summenwert von 33.16 (£11.61).
Somit liegen die Ergebnisse der korperlichen Lebensqualitatsanalyse bei
Syrinx-Patienten auf ahnlich schlechtem Niveau wie die der NSN-Studie. Es
muss allerdings ein Selektionseffekt des Patientenkollektivs der NSN-Studie
angenommen werden, da lediglich Patienten in die Studie einflossen, die sich
aufgrund schwerwiegender (persistierender) Symptomatik in einem der
Spezialzentren vorstellten. Somit liegen unterdurchschnittliche (schlechte)
Werte eines Kollektivs von Ruckenschmerzpatienten zum Vergleich mit der

Syrinx-Population vor.

Die Auswirkungen der teils schwerwiegenden korperlichen Einschrankungen
zeigen sich auch in der deskriptiven Statistik des beruflichen Status. Lediglich
28.6% der Betroffenen kdnnen nach der Diagnosestellung die gleiche Tatigkeit
weiterfihren. Jeder vierte Syrinxpatient ist zum Zeitpunkt der Befragung aus
~Syringomyelie-Griinden* bereits berentet (siehe Abb.16). Angesichts dieser
Ergebnisse tritt auch die sozio6konomische Bedeutung der Erkrankung in den
Vordergrund. Knapp 75% der Patienten sind im erwerbsfahigen Alter oder
haben dieses noch vor sich. Der Vergleich der Alterskategorien zeigt zudem,
dass die korperliche Differenz zur Normstichprobe bei Patienten zwischen 31
und 50 Jahren am starksten ausgepragt ist (siehe Abb.23). In vielen Fallen ist
hierdurch eine Berentung schon viele Jahre vor Erreichen der Altersgrenze
erforderlich. Bei 45.8% der Patienten ergeben sich hierdurch auch finanzielle
Verluste. Wie oben bereits erwéhnt, drohen vor allem durch junge, nicht mehr

weiter erwerbsfahige Patienten sozio6konomische Ausfalle. Aus diesem Grund
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missen den Patienten mdoglichst frihzeitig adaquate Therapien ermdglicht
werden. Ebenso muss anerkannt werden, dass die Betroffenen unter
Umstanden eine dauerhafte physiotherapeutische Betreuung benétigen und in
bestimmten Féllen psychotherapeutische Begleitung ndtig ist. Vor allem sollte
der Zugang zu erforderlichen Therapie erleichtert werden, so dass die Patienten
nicht zusatzlich durch burokratische Hiurden belastet werden. Die Erkrankung
muss in ihrer Schwere nicht nur aus arztlicher, sondern auch aus
gesamtgesellschaftlicher Sicht ernst genommen und der Umgang mit ihr

angepasst werden.

6.2 Fragestellung 2
.Die Syringomyelie ist eine chronisch progrediente Erkrankung. Die korperliche

Lebensqualitéat nimmt mit Dauer der Erkrankung ab.”

Wie Abbildung 20 eindriicklich zeigt, lasst sich Uberwiegend (in 50-60%) eine
Progredienz der Beschwerdesymptomatik erkennen. Nur in durchschnittlich
25% der Falle geben die Patienten eine gleich bleibende Symptomstarke an
und in circa 10% werden die einzelnen Beschwerden als regredient
beschrieben. Dies bekraftigt nachhaltig die Hypothese des chronischen
Verlaufs.

Die Literatur zeigt ahnliche Ergebnisse. Der Uberwiegend progrediente Verlauf
der Erkrankung konnte von Moriwaka et al. gezeigt werden, welche in den
Jahren 1991 und 1992 mehr als 1.200 Syrinx-Patienten in Japan untersuchten
(Moriwaka et al., 1995). Diese rein epidemiologische Studie machte allerdings
keine Angaben uUber die Behandlung und Betreuung der Patienten. Sie zeigt
lediglich, dass die Erkrankung einen voranschreitenden Charakter aufweist.
Ahnliche Ergebnisse zeigte auch die Studie von Boiardi et al., bei der sich
unabhangig von der Therapie tUberwiegend eine Progression der Symptomatik
feststellen lief3 (Boiardi et al., 1991).

Im hiesigen Kollektiv befinden sich viele Patienten, die schon viele Jahre bis

Jahrzehnte an einer Syringomyelie erkrankt sind. Aul3erdem wurden viele von
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ihnen lange Zeit nicht oder nur unzureichend therapiert. Ziel einer jeden
Therapie von Syrinx-Patienten muss es sein, die Progression aufzuhalten. Je
friher der Symptomverschlechterung entgegengewirkt wird, desto geringer sind
auch die drohenden Folgen fur privates, gesellschaftliches und berufliches
Leben. Die jeweiligen Anteile an ,progredienten”, ,gleich bleibenden* und
.segredienten® Symptomen sollten sich durch optimale operative wie

konservative Therapien deutlich zum Positiven verschieben.

Anderson et al. sprechen von einem schwer absehbaren Krankheitsverlauf. Sie
untersuchten den natirlichen Verlauf der Erkrankung an 24 nicht operierten
Patienten. Es zeigten sich interindividuell sehr unterschiedliche Verlaufe, so
dass postuliert wird, die Krankheitsentwicklung sei schwer vorherzusagen und
eine Prognoseabschatzung sei nicht sicher zu treffen (Anderson et al., 1986).
Diese Annahmen besitzen auch heute noch eine gewisse Berechtigung.
Allerdings muss festgestellt werden, dass eine Analyse an lediglich 24
Patienten im Vergleich zur hiesigen Studie nicht reprasentativ ist. Zudem ist die
Studie mehr als 20 Jahre alt und die diagnostischen Mdglichkeiten haben sich
wesentlich verbessert. Bei vielen Patienten mit ehemals unklarer
Erkrankungsursache wirden sich heute mdoglicherweise Ursachen finden,
Therapiemoglichkeiten ergeben und Prognosen eher treffen lassen. Je
schlechter die Erkrankung verstanden wird, desto unvorhersehbarer ist ihr
Verlauf. Dies bekraftigt die Tatsache, dass weiterhin Bedarf an der
Verbesserung diagnostischer Méglichkeiten besteht, denn bei jedem vierten
Patienten der hier durchgefiihrten Studie kénnen die Ursachen der Syrinx nicht

identifiziert werden.

Es besteht statistisch ein signifikanter Zusammenhang zwischen schlechter
korperlicher Lebensqualitdt (KSK), schlechter korperlicher Funktionsfahigkeit
(SDI) mit der ,Dauer seit Diagnose” in Jahren. Somit kbnnte man auch eine
Abnahme der Lebensqualitdt mit Dauer der Erkrankung postulieren. Es muss
allerdings bericksichtigt werden, dass ein gewisser Zusammenhang zwischen

,Dauer seit Diagnose” und ,Patientenalter” besteht. Naturgegeben weisen alle
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alteren Menschen insgesamt eine Abnahme der kérperlichen Lebensqualitat mit
Zunahme des Alters auf (siehe Abb.23). Somit darf nicht zwangslaufig von einer
Abnahme der kdrperlichen Lebensqualitat mit Dauer der Erkrankung
gesprochen werden. Wie vermutet finden sich zudem keinerlei
Zusammenhange zwischen der psychischen Lebensqualitat (PSK) und der
.Dauer seit Diagnose”. Wie aber lasst sich erklaren, dass eine fortschreitende

Erkrankung nicht auch die Lebensqualitat senkt?

Es ist bekannt, dass der Mensch die eigene Lebensqualitdt immer wieder neu
bewertet, sie mit bereits Erlebtem vergleicht und sie seinen Lebensumstanden
anpasst. Dies ist ein elementarer Bestandteil bei der Verarbeitung von
Lebensereignissen. Hierbei spielen interindividuell verschiedene Coping-
Mechanismen (Kampfen, Verleugnen, Vermeiden u.a.) sowie Sinnsuche und
Bedeutungszuschreibung wesentliche Rollen. Diese Anpassungsmechanismen
entwickeln sich langsam, was erklaren kann, warum die Erkrankungsdauer und
der Grad der Lebensqualitat trotz chronischen Verlaufs nicht miteinander
einhergehen  (mussen). Der individuelle zeitliche Abstand eines
einschneidenden Lebensereignisses vom Zeitpunkt der Analyse ist zudem
ausschlaggebend. Erst nach einer gewissen Zeit dominieren positive Uber
negativen Affekten (Herschbach, 2002).

Zusammenfassend kann von einem chronischen Charakter der Erkrankung
gesprochen werden. Der Einfluss auf die Lebensqualitat unterliegt allerdings
komplexen psychologischen Mechanismen und kann nicht in eine einfache
mathematische Beziehung zur Erkrankungsdauer (trotz Abnahme der
korperlichen Leistungsfahigkeit) gesetzt werden. Diese Beobachtungsstudie mit
punktueller Abfrage der Lebensqualitat kann keine Aussagen Uber Verlauf und
Veranderung der Lebensqualitat der Individuen liefern — sie soll aber
Ausgangspunkt fir weitere Analysen sein. Eine aufbauende Studie kann
wichtige Erkenntnisse dariber liefern, wie es den Patienten im Weiteren ergeht,

wie diese mit ihrer Erkrankung umgehen und welchen Einfluss bestimmte
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Ereignisse (Veranderungen der Symptome, konservative wie operative

Therapien) nehmen.

6.3 Fragestellung 3
.Der Grad der Einschréankung/ Lebensqualitat hangt nicht von der vermuteten

Erkrankungsursache ab, sondern ist durch die Syrinx an sich bedingt.”

Die Literatur beschreibt, dass der klinische Verlauf einer Syringomyelie typische
Symptome bezlglich der vermuteten Syrinxursache aufweist. So wird bei
Chiari-Malformation  typischerweise ~ von  occipitalen  Kopfschmerzen
gesprochen, wohingegen Gangstorungen vor allem bei gleichzeitigem Vorliegen
eines Tumors beschrieben werden. Als flihrende Symptome Dbei
posttraumatischen und postinflammatorischen  Syringomyelien  werden
Sensibilitatsstérungen genannt (Klekamp & Samii, 2002). Die durchgefiihrte
Studie zeigt, dass diese Aussagen nur flur die Haufigkeit des Auftretens der
einzelnen  Symptome zutreffen. Denn Schmerz, Sensibilitats- und
Gangstorungen, motorische Schwache sowie Blasen- und Schluckstérungen
konnen bei allen betroffenen Patientengruppen beobachtet werden.
Unabhangig von den vermuteten Ursachen stellen Schmerzen und sensorische
Storungen die haufigsten Symptome bei Syringomyelie-Patienten dar. Um der
entscheidenden Frage nachzugehen, ob die Schwere der Erkrankung bereits
durch die begleitenden Erkrankungen bestimmt wird, wird das Patientenkollektiv
hiernach unterteilt und analysiert. Schon die deskriptive Statistik zeigt jedoch,
dass sich statistisch signifikante Unterschiede in keinem der drei Zielkriterien
(KSK, PSK, SDI) ergeben. Wie angenommen, ist die vermutete Ursache also
nicht fur den Grad der funktionellen Einschrdnkung verantwortlich. Auch die
gemessene Lebensqualitdt kann nicht in Beziehung zur vermuteten Ursache
gebracht werden. Vielmehr wird die Symptomatik durch die Syrinx per se
verursacht. Weder kann somit von der begleitenden Erkrankung ein bestimmter
Krankheitscharakter noch ein bestimmter Schweregrad abgeleitet werden. Die
verschiedenen Krankheitsbilder in Bezug auf die begleitende Erkrankung

werden in der Literatur ausfihrlich diskutiert (Klekamp & Samii, 2002). Diese
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Studie zeigt jedoch, dass die Identifizierung der Syrinx-Ursache zwar von
grundlegender Bedeutung fur eine adaquate kausale Therapie ist, eine
Klassifizierung hiernach allerdings wenig Bedeutung fur die Krankheitsverlaufe
von Individuen besitzt und somit in ihrer klinischen Aussagekraft von
untergeordneter Bedeutung ist. Die Schwere der Erkrankung hangt nicht von
der zugrunde liegenden Erkrankung ab und wird auch nicht durch diese
bedingt. Vielmehr ist die Syrinx fur den Grad der Einschrédnkung und die
korperliche Lebensqualitat verantwortlich. Die Konsequenzen flr einen
operativen Eingriff bleiben bestehen, soweit gewahrleistet ist, dass die
begleitende Erkrankung tatséachlich die Syrinx-Ursache darstellt und mit
typischen Liquorflussstérungen einhergeht. So kénnen Patienten mit Chiari-
Malformation beispielsweise zusétzlich arachnoidale Vernarbungen aufweisen,
die durch die Liquorflussstérungen die Entwicklung einer Syrinx bedingen.
Solche Patienten profitieren nur partiell von einer Foramen-Magnum-
Dekompression (moglicherweise Verbesserung von Kopfschmerz oder
Schwindelsymptomatik), leiden eventuell aber weiterhin unter Symptomen,
deren Ursache gar nicht in der Verlagerung der Kleinhirntonsillen liegt, sondern
durch eine Liquorflussstérung an anderer Stelle bedingt ist. Ein Fallbericht von
Ball und Little thematisiert dieses gleichzeitige Vorliegen verschiedener
Pathologien am Rickenmark. Es wird ein Patient mit Nackenschmerz und
Taubheitsgefihlen der oberen Extremitdten vorgestellt, der neben einer
cervicalen Syringomyelie sowohl eine Chiari-Malformation als auch einen
cervicalen Bandscheibenvorfall aufweist. Obwohl eine Ruckenmarks-
kompression durch einen Discusprolaps selten mit einer Syrinx einhergeht,
konnte dieser dennoch als Ausloser fir die Syringomyelie festgestellt werden.
In diesem Fall ging die Chiari-Malformation nicht kausal mit der Syrinx einher
(Ball & Little, 2008).

Diese Erkenntnisse mussen im Umgang mit der Erkrankung stets beachtet und
diagnostische Verfahren ausgeweitet und verbessert werden. Der Schwerpunkt
muss auf die Suche und den Nachweis von Liquorflussstérungen gelegt

werden.
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6.4 Fragestellung 4
.Die psychische Lebensqualitdt betroffener Patienten ist bei solchen mit
unklarer Erkrankungsursache geringer als bei Patienten mit bekannter

Ursache.”

Es ergeben sich signifikant schlechtere psychische Summenwerte (PSK) fir
Patienten, bei denen die Ursache der Syringomyelie bisher nicht geklart werden
konnte (siehe Tab.14). Dieses Ergebnis Ilasst vermuten, dass die
Ursachenfindung fur die psychologische Krankheitsbewéltigung Betroffener von
grundlegender Wichtigkeit ist. Diese Patienten finden sich viel schlechter mit
der Tatsache ab, dass sie unter der Erkrankung leiden. In einer
psychologischen Studie von Langeluddecke konnte gezeigt werden, dass
Patienten mit Dyspepsie unbekannter Genese signifikant mehr Angstlichkeit,
Beunruhigung und Feindseligkeit aufwiesen als Patienten der Vergleichsgruppe
mit organischer Erkrankungsursache (Langeluddecke et al., 1990). Eine Studie
Uber Brustschmerzen unbekannter Ursache zeigte ebenfalls, dass das tagliche
Leben der Betroffenen durch die Ungewissheit stark negativ beeinflusst wurde,
teilweise hierdurch destruktiven Charakter annahm. Aul3erdem zeigte sich, dass
diese Patienten nur eine unzureichende Schmerztherapie erhielten (Jerlock et
al., 2005).

Kann keine Ursache fur die Syrinx identifiziert werden, verunsichert und
verangstigt dies den Patienten. Der Betroffene ist einer andauernden
Ungewissheit ausgesetzt und kann seine Angste nicht auf einen Grund
fokussieren. Zuséatzlich treten auch Ph&nomene der Laienétiologie auf. Die
Patienten entwickeln ,falsche” (laienhafte) Vorstellungen tber das Entstehen
und den Verlauf der Erkrankung, was unter anderem zu Schuldzuweisungen
oder Vorwtrfen sich selbst oder anderen gegenuber fiihren kann. Ebenfalls sind
Coping-Mechanismen durch die Ungewissheit der Krankheitsentstehung
beeintrachtigt. Diesen Nachweis erbrachten Johnson et al. bei Patientinnen mit
Fibromyalgie, einer chronischen Schmerzkrankheit, deren Ursachen nicht

geklart sind. Es konnte gezeigt werden, dass die bestehende Ungewissheit sich
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auf Coping-Strategien negativ auswirkt und deren Effizienz herabsetzt (Johnson
et al., 2006).

Patienten mit unbekannter Erkrankungsursache sind somit offensichtlich in ihrer
Krankheitsbewaltigung beeintrachtigt. Die Ergebnisse deuten an, dass die
Ursachenfindung der Syringomyelie nicht nur fir die adaquate koérperliche
Therapie der Patienten, sondern ebenso fur die psychologische Krankheits-
verarbeitung notig ist. Auch im Sinne des psychischen Wohlbefindens der
Patienten muss eine bestmdgliche Diagnostik durchgefihrt werden.

6.5 Fragestellung 5
.Die korperliche Symptomatik nimmt mit einer gré3eren Ausdehnung der Syrinx
zu, was eine Abnahme der korperlichen Zielkriterien zur Folge hat.”

Die nahe liegende Vermutung, dass die Grof3e der Syrinx in Zusammenhang
mit den korperlichen Zielkriterien (KSK, SDI) steht, kann nicht eindeutig belegt
werden. Die Korrelation der kdrperlichen Zielkriterien mit der Langsausdehnung
der Syrinx (in Segmenten) ergibt lediglich eine schwache, negative Korrelation
fur die korperliche Summenskala (KSK) (p=0.05). Die Korrelation der
Zielkriterien mit dem maximalen Querdurchmesser der Syrinx (in Millimetern)
ergibt keine bedeutenden Korrelationen. Auch der Vergleich der Zielkriterien
nach Lokalisation der Syrinx (cervikal, cervikothorakal, thorakal, holocord,
postoperativ kollabiert) ergibt keine signifikanten Unterschiede. Allerdings
weisen die Patienten (n=4) mit Holocord-Syrinx tendenziell schlechtere
korperliche Werte auf als die Vergleichsgruppen. Patienten mit postoperativ
vollstandig kollabierter Syrinx (n=4) dagegen zeigen vergleichsweise bessere
korperliche Summenwerte (SDI). In der Literatur sind unterschiedliche
Aussagen Uber den Zusammenhang zwischen Syrinx-Ausdehung und klinischer
Symptomatik zu finden. Einige Autoren erkennen ebenfalls keine Korrelation
zwischen der radiologischen Ausdehnung der Syrinx und der klinischen
Symptomatik. In  Follow-Up-Untersuchungen ging die postoperative
Veranderung der Syrinx-Gré3e nicht automatisch mit einer Veranderung der

klinischen Symptomatik einher. Eine Abnahme der Syrinx-Grof3e konnte in
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keinen direkten Zusammenhang zu einer Abnahme der Symptomatik gebracht
werden (Depreitere et al., 2000; Kahn et al., 1991; Lunardi et al., 1996).

Sicherlich spielt nicht nur das rein radiologische Bild der Syrinx eine Rolle, denn
es muss auch die zeitliche Entwicklung der Syringomyelie betrachtet werden.
Je langsamer sich eine Syrinx entwickelt, desto eher kommen Kompensations-
mechanismen des Ruckenmarks zum Tragen. Bogdanov et al. zeigten einen
signifikanten Zusammenhang zwischen dem mittleren sagittalen Durchmesser
der Syrinx und dem zeitlichen Krankheitsverlauf von 103 Patienten mit
Fehlbildungen des craniocervikalen Ubergangs. Patienten mit kurzer
Krankheitsdauer und schneller Symptom-Progression wiesen die grolten
Durchmesser auf, wahrend Patienten, bei welchen die Krankheit langsamer und
weniger progressiv voranschritt, geringere Syrinx-Durchmesser zeigten
(Bogdanov & Mendelevich, 2002). Vielmehr muss also von einem
Zusammenhang zwischen der zeitlichen Grél3enveranderung der Syringomyelie
und ihrer klinischen Symptomatik ausgegangen werden. In einer Follow-Up-

Untersuchung des hiesigen Patientenkollektivs sollte dies untersucht werden.

Es muss bedacht werden, dass nicht bei allen Patienten Bildgebung und
Beantwortung der Fragebogen zeitgleich erfolgten und diese asynchrone
Erhebung eine Fehlerquelle sein kbnnte. Bei zukiinftigen Untersuchungen muss
Wert darauf gelegt werden, Kernspintomographie und Befragung zeitgleich
durchzufiihren. Optimal ware die komplette Analyse an einem einzigen Tag
(Magnetresonanztomographie, Elektrophysiologie, koérperliche Untersuchung
und Beantwortung der Fragebégen). Dieses Vorgehen ist allerdings sehr zeit-

und personalaufwendig.
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6.6 Fragestellung 6
.Foramen-Magnum-Dekompressionen kénnen derzeit die besten
postoperativen Ergebnisse fur Patienten mit Syrinx durch Chiari-Malformation

liefern.”

Diese Annahme kann tendenziell bestéatigt werden. Der Vergleich verschiedener
operativer Verfahren ergibt fur die Interpretation mehrere Probleme. Eine
sinnvolle Interpretation der Ergebnisse ist nur an Patienten mdglich, die
lediglich einmal am Ruckenmark operiert wurden. Die Auswirkungen der
einzelnen Operationen koénnen bei mehrfach Operierten nicht hinreichend
differenziert werden. Daher entfallt eine nicht unwesentliche Anzahl an
Patienten fir diese Vergleiche. Zudem beinhalten die Vergleichsgruppen nur
noch wenige Patienten. 45 Patienten wurden einmalig operiert und nach den
Operationsarten unterteilt. Es zeigen sich fur die 17 Patienten mit Foramen-
Magnum-Dekompression bessere SDI-Werte mit durchschnittlich 73.0 Punkten
im Vergleich zu 67.4 Punkten bei allen einmalig operierten Patienten, was
jedoch statistisch nicht signifikant ist. Mueller et al. zeigten, dass sich eine
Foramen-Magnum-Dekompression bei Chiari-Malformation (mit oder ohne
Syringomyelie) auf die Lebensqualitat der Operierten mehrheitlich positiv
auswirkte. 112 Patienten konnten hierbei vor und nach der Operation zur
Lebensqualitat befragt werden (Mueller & Oro', 2005). Depreitere et al.
betrachten die Foramen-Magnum-Dekompression als eine sichere Methode die
klinische Symptomatik bei Chiari-Patienten zu verbessern, auch wenn sich
postoperativ nicht immer ein vollstdndiges Kollabieren der Syrinx beobachten
lasst (Depreitere et al., 2000). In einem klinischen Follow-Up von insgesamt 285
Patienten mit Chiari-Malformation zeigte die Patientengruppe mit Foramen-
Magnum-Dekompression gegenuber der Vergleichsgruppe mit Shuntverfahren
bessere klinische Ergebnisse (Aghakhani et al., 1999). Eine retrospektive
Studie an Uber 300 operierten Chiari-Patienten mit Syringomyelie zeigte
postoperativ einen Uberwiegend positiven Effekt in Bezug auf Kklinische
Symptomatik und neurologischen Status. In tGber 60% wurde eine Abnahme

oder ein vollstandiges Kollabieren der Syrinx zwei Jahre nach Operation
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festgestellt. Die Autoren sehen die Dekompression des Hirnstamms als
wichtigstes Ziel und sprechen sich fur alle hierzu notwendigen operativen
Vorgehen aus. Die Art des Eingriffs soll anhand der MRT-Resultate gewahlt
werden (Zhang et al., 2008).

Grund dafiur, dass vor allem die Foramen-Magnum-Dekompression gute
Ergebnisse liefert, ist mdglicherweise auch die Tatsache, dass die Chiari-
Malformation heute gut zu diagnostizieren ist und das kausale operative
Verfahren schon in einem frihen Krankheitsstadium erfolgt. Die Patienten
leiden meist noch nicht lange unter ihren Symptomen, was fir das
postoperative Outcome prognostisch von Vorteil ist, da neurologische Defizite
(teilweise) noch reversibel sind und die Patienten sich insgesamt in einem
besseren gesundheitlichen Zustand befinden. Im Gegensatz dazu kann
vermutetet werden, dass die Indikation zur Arachnolyse bei arachnoidaler
Vernarbung tendenziell in spateren Krankheitsstadien gestellt wird. Dies wirde
erklaren, warum die durchschnittlichen korperlichen Werte der Arachnolyse-
Gruppe (SDI 53.2) weit geringer ausfallen als die der Foramen-Magnum-
Dekompression-Gruppe (SDI 73.0), obwohl es sich bei der Arachnolyse
ebenfalls um ein ursachlich ansetzendes und anerkanntes Verfahren handelt
(siehe Kapitel 2.3.2).

Klekamp et al. fanden bei Syrinx-Patienten mit arachnoidalen Vernarbungen
postoperativ einen Zusammenhang zwischen dem Ausmald der Vernarbung
und der klinisch-neurologischen Symptomatik sowie dem operativen Verfahren.
Eine erfolgreiche Langzeitbehandlung zeigte sich lediglich bei der
mikrochirurgischen Arachnolyse mit Erweiterungsplastik. Patienten mit fokaler
Vernarbung zeigten hier in 83% der Falle ein Sistieren der Klinischen
Progression. Bei Patienten mit ausgedehnten Vernarbungen konnte dies in 17%
der Falle erreicht werden. Dagegen lies sich nach samtlichen Shuntverfahren in
92% bis 100% der Falle ein Widerauftreten der Kklinischen Symptomatik
beobachten (Klekamp et al., 1997). Somit muss bei der Evaluation von
Arachnolyse-Verfahren stets das Ausmald der Vernarbung betrachtet werden.

Das Kollektiv der ,Arachnolyse-Patienten® muss im Vergleich mit den
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.Foramen-Magnum-Dekompression-Patienten als relativ heterogene Gruppe
angesehen werden.

Um eindeutige Aussagen uber die Effekte der jeweiligen Operationen zu
erhalten, sollten die Patienten sowohl vor als auch nach der Operation befragt
werden. AulRerdem sollten die operativen Verfahren maoglichst genau

beschrieben und definiert sein um Vergleichsméglichkeiten zu optimieren.

6.7 Fehlermdglichkeiten und Verbesserungsvorschlage
Postbefragung:

Die zur Durchfuhrung dieser Studie angewandte Postbefragung ist deshalb
vorteilhaft, weil auch Personen zu erreichen sind, die weiter entfernt wohnen.
AulRerdem stehen die Befragten nicht unter Zeitdruck und es ergibt sich kein
aulRerer Einfluss durch einen Fragenden. Als nachteilig muss gewertet werden,
dass die Erhebungssituation unbekannt ist und spontane Antworten unter
Umstanden nicht vermerkt werden.

Patientenkollektiv:

Es werden nur Patienten erfasst, die zur Teilnahme bereit und entsprechend
motiviert sind, was die Frage nach der Zufallstichprobe rechtfertigt. Patienten,
denen es sehr schlecht geht, kénnen mdglicherweise aufgrund des schlechten
Zustands nicht an der Befragung teilnehmen. Andererseits nehmen Patienten,
welche gar nicht oder nur gering durch die Syringomyelie eingeschrankt sind,
aufgrund fehlender Motivation nicht an der Studie Teil. Somit kann davon
ausgegangen werden, dass die Gruppen mit extremer und solche ohne
Einschrankung im untersuchten Patientenkollektiv unterreprasentiert sind. Da
sich dieser systematische Selektionseffekt allerdings aufhebt, kann trotzdem
von reprasentativen Ergebnissen ausgegangen werden.

Andererseits kann angenommen werden, dass bestimmte Gruppen, einmal aus
Dankbarkeit und ein anderes Mal aus Streitlust, fir das Ausfillen der
Fragebdgen motiviert sind. Auch dieser Selektionseffekt sollte sich aufheben.

Symptomangabe der Patienten selbst im Syringomyelie-Fragebogen:

In Einzelfallen muss davon ausgegangen werden, dass Patienten ihre

Symptomatik aufgrund mangelnder Kenntnis nicht korrekt angeben. Zum
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Beispiel ist die Differenzierung zwischen Schwindel und Gangstérung nicht
immer deutlich. Einige Patienten kénnten ,Schwindel* meinen, aber nur die fur
sie resultierende ,Gangstorung* angeben. Ahnliches gilt fur Lahmungen, da
angenommen werden muss, dass nicht allen Betroffenen der Zusammenhang
zwischen schlaffen und spastischen Lahmungen klar ist. Allerdings ist der
Syringomyelie-Fragebogen auf einem allgemeinverstandlichen Niveau gehalten
und Fachworter werden vermieden, so dass der Anteil hieraus falschlicherweise
hervorgehender Angaben gering sein dirfte.

Nichtbeantworten von ltems der Syringomyelie-Funktions-Skala:

In Gber 10% der Félle sind die Items 15 (Autofahren) und 22 (Sexualitat) nicht

beantwortet, obwohl die Patienten zu Beginn gebeten werden, ihre Funktion fur
nicht zutreffende Items trotzdem abzuschéatzen. Es ist anzunehmen, dass die
betroffenen Patienten nicht in Besitz eines Fuhrerscheins sind und die Frage 15
daher offen lassen. Die Frage nach der Sexualitat durfte fir manche Patienten
zu intim sein, weshalb auch auf Frage 22 haufig nicht geantwortet wird.
Anmerkungen zum SF-36 Fragebogen:

Da dieser Fragebogen krankheitsiibergreifend die Lebensqualitat misst, ist er
sinngemald allgemein gefasst und setzt keine Erkrankung des Befragten
voraus. Insbesondere die letzte Frage ,lch erfreue mich ausgezeichneter
Gesundheit* mit den Antwortmaoglichkeiten ,trifft ganz zu® bis ,trifft Gberhaupt
nicht zu“ stol3t bei einigen Patienten auf empoértes Unverstandnis, wie mehreren
Randnotizen zu entnehmen ist. Die Tatsache, dass es sich um ein
gesundheitsspezifisches Messinstrument handelt, sollte daher kinftig etwas
besser erlautert werden.

Ausmal} der Befragung:

Erfreulicherweise ist nur in sehr wenigen Fallen eine ,Ermidungserscheinung”
bei der Beantwortung aller Fragebdgen zu erkennen. Trotz der recht
ausfuhrlichen und zeitaufwendigen Befragung kénnen in den allermeisten

Féallen vollstdndig beantwortete Fragebdgen entgegen genommen werden.
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6.8 Diskussion der Weiterfihrenden Statistik

Faktorenanalyse

Es kann eine Dimensionsreduktion der 21 Items der Syringomyelie-Funktions-
Skala erreicht werden. Diese Reduktionsanalyse ermdglicht differenziertere
Vergleiche zwischen den Gruppen als es der reine Summenwert (SDI) vermag
und eignet sich daher gut fir die Belange der Studie. Da sich die Funktions-
Skala fur das faktorenanalytische Modell als geeignet darstellt, kbnnen die

funktionellen Einschrankungen auf folgende drei Faktoren reduziert werden:

SDI-Faktor 1: Myelopathiefaktor der unteren Extremitat mit Einschrdnkung des
sozialen Lebens

SDI-Faktor 2: Myelopathiefaktor des linken Armes und Beschwerden des Kopf-
Halsbereichs mit Hirnnervenbeteiligung

SDI-Faktor 3: Myelopathiefaktor des rechten (dominanten) Armes mit gestorter

Feinmotorik

Die Eignung der HWS-Funktions-Skala, dem Grundgerist der Syringomyelie-
Funktions-Skala (siehe 3.5.2), zur Faktorenanalyse wurde bereits in einer

Dissertation an der Universitatsklinik Ttubingen belegt (Borovka, 2005).

Zusammenfassende Diskussion der Clusteranalyse

Die klinische Erfahrung lasst vermuten, dass sich Syringomyelie-Patienten
bezuglich der korperlichen und psychischen Lebensqualitdt in wenige
verschiedene, aber in sich homogene Gruppen untergliedern lassen. Dies kann
per Clusteranalyse auch statistisch nachgewiesen werden. Dieses Verfahren
ermoglicht nachfolgend auch die spezifische Untersuchung auf Eigenheiten der
jeweiligen Cluster. Ziel dieses Vorhabens ist die Identifikation von
Gemeinsamkeiten und Unterschieden, um neue Erkenntnisse fir den
zukinftigen Umgang mit Erkrankung zu erhalten und Behandlungskonzepte
entsprechend anzupassen. Der Nutzen und die Tragweite der hier durch-

gefuhrten Clusteranalyse anhand der acht SF-36 Subskalen werden von
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Fanciullo et al. bekréftigt. Diese fuhrten selbige Methode an mehreren Tausend
.National-Spine-Network"“-Patienten mit Rickenschmerzen unterschiedlicher
Genese durch. Die Autoren sehen diese Methode der Patienten-Gruppierung
als richtungweisendes Instrument zur Auswahl des angemessenen

therapeutischen Verfahrens (Fanciullo et al., 2003).

Es zeigt sich eindrucklich, dass Patienten der Cluster 1 und 2 korperlich stark
beeintrachtigt sind und progrediente Verlaufe aufweisen (siehe 5.3.7). Es finden
sich kaum Unterschiede der klinischen Symptomatik zwischen den beiden
Gruppen. Cluster 2 weist allerdings noch schlechtere Werte fiir die korperliche
Lebensqualitat auf als Gruppe 1. Umso erstaunlicher ist die Tatsache, dass die
psychische Lebensqualitat bei Patienten der Gruppe 2 enorm hoher ist als bei
denen der Gruppe 1 und sogar tber den deutschen Normwerten liegt. Da die
psychische und die kdrperliche Lebensqualitat bei Patienten der Gruppe 2 stark
auseinander klaffen, kann vermutet werden, dass insbesondere in dieser
Gruppe das so genannte ,Zufriedenheitsparadox® zum Tragen kommt. Dies
beschreibt ein Phanomen, bei welchem die Individuen trotz objektiv negativer
Lebensumstande ein weit besseres subjektives Empfinden aufweisen, als man
vermuten wirde. Es ist bekannt, dass der Mensch die eigene Lebensqualitat
immer wieder neu bewertet und diese den Lebensumstanden anpasst. Dies ist
ein elementarer Bestandteil bei der Verarbeitung von Lebensereignissen.
Hierbei spielen insbesondere Coping-Mechanismen, sowie Sinn- und
Bedeutungszuschreibungen eine wesentliche Rolle (Herschbach, 2002). Die
Ergebnisse entsprechen auch anderen Studien und Erfahrungsberichten, bei
welchen sich zeigte, dass selbst starke korperliche Einschrdnkungen nicht
zwangslaufig mit einer Abnahme des subjektiven Wohlbefindens einhergehen
(Chwalisz et al., 1988).

Es darf bei der Interpretation von Lebensqualitatsanalysen nicht tber die
komplexen psychischen Regulationsmechanismen hinweg gesehen werden
und aul3ere Lebensumstande (sowie deren Verdnderungen) miussen miterfasst
werden. Bei der Bewertung von Therapieerfolgen besteht anderenfalls die

Gefahr, falsche Schlussfolgerungen fur allgemeine Empfehlungen zu ziehen.
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Das psychische Wohlbefinden hangt davon ab, wie das Individuum emotional
auf Lebensumbriiche (,Life Events®) reagieren kann. Dies wiederum wird aber
vor allem durch eine gute soziale Stellung und ein funktionierendes soziales
Netzwerk positiv beeinflusst (Diener & Seligman, 2002). Da fir die psychische
Lebensqualitat auch auRere Umstande von Bedeutung sind, findet sich hier ein
wichtiger, wenn auch komplexer, Ansatzpunkt im Umgang mit der Erkrankung.
Patienten aus schwierigen familiaren wie sozialen Verhaltnissen leiden
psychisch teils viel starker unter der Erkrankung als die hochst koérperlich
beeintrachtigten Patienten mit gutem sozialem Rickhalt. Vor allem der Zugang
zu professioneller Hilfe (Kompetenzzentren fir Syringomyelie) muss fur alle
Betroffenen erleichtert werden, da gesellschaftlich Benachteiligte durch ihre
soziale Situation anderenfalls noch zusatzliche Nachteile erfahren.

Abgesehen von psychischen Faktoren zeigt sich deutlich, dass sich 57.5% der
Patienten (Cluster 1 und 2) in einem korperlich stark beeintrachtigten Zustand
befinden (siehe Abb.29). Die Patienten leiden unter starken dauerhaften und
brennenden Schmerzen, welche am ehesten einer neuropathischen
Schmerzsymptomatik entsprechen. Diese direkte Schéadigung von Nerven-
gewebe kann schwerwiegende Langzeitfolgen mit sich bringen. Dass in vielen
Féallen  Opiatbedurftigkeit besteht und haufig  Antikonvulsiva  zur
Schmerzlinderung eingesetzt werden, unterstreicht das Ausmald der
Beeintrachtigung. Die resultierenden funktionellen Einschrankungen betreffen
bei Patienten der Cluster 1 und 2, im Vergleich zu denen der Cluster 3 und 4,
hauptsachlich die wunter SDI-Faktor 1 zusammengefassten Bereiche
(Myelopathiefaktor der unteren Extremitat mit Einschrnkung des sozialen
Lebens). Aber auch in SDI-Faktor 3 (Myelopathiefaktor des rechten Armes mit
gestorter Feinmotorik) unterschieden sich die Cluster 1 und 2 signifikant von
Cluster 3 (siehe Tab.24 und 25). Die schlechte korperliche Lebensqualitat steht
hauptsachlich mit beeintrachtigtem gesellschaftichen Leben und der
Funktionseinschrankung der rechten (meist dominanten) oberen Extremitéat in
Zusammenhang. Aufschlussreich ist die Tatsache, dass Patienten des Clusters

3 im Vergleich zu denen des Clusters 2 durchschnittlich weniger Arzte
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aufsuchen missen bis eine wegweisende Diagnostik veranlasst wird. Die
Diagnose wird bei Patienten des Clusters 2 im Mittel spater gestellt und
therapeutische Verfahren auch spater eingeleitet. Aul3erdem werden zwei
Drittel der Patienten in Cluster 3 (in Spezialzentren) von Neurochirurgen betreut
(siehe Abb.34). Die friihzeitige und professionelle Betreuung der Patienten geht
mit einer deutlich besseren kérperlichen Lebensqualitat einher. Aufgrund des
chronischen Charakters der Erkrankung muss die zeitliche Verschleppung der
Diagnosestellung unbedingt vermieden werden. Immer wieder Dberichten
Patienten davon, dass Hausérzte und andere Fachérzte wenig oder gar kein
Wissen Uber die Erkrankung ,Syringomyelie* aufweisen. Viele Patienten fuhlen
sich mit ihren Beschwerden daher allein gelassen und falsch verstanden. Dies
wiederum fuhrt dazu, dass erst verzdgert ein Experte zu rate gezogen und die
Therapie in Angriff genommen wird. Dies ist bedauerlich, da zusatzlich zu den
wesentlich verbesserten chirurgischen Therapiemdglichkeiten mittlerweile
weitaus spezifischere physiotherapeutische Malinahmen zur Verfiigung stehen.
Dies unterstreicht die Forderung nach besserer (allgemein-) arztlicher Kenntnis
Uber die Erkrankung und ihrer Behandlungskonzepte. Die ,Verdachtsdiagnose
Syringomyelie“ muss durch eine ausreichende Anamnese und korperliche
Untersuchung in Betracht gezogen und die Diagnostik frihzeitig in die richtige

Richtung gefiihrt werden.

Im Gegensatz zu den korperlich stark eingeschrankten Patienten der Gruppen 1
und 2 findet sich mit Cluster 3 eine grol3e Gruppe von Patienten, welche fur die
korperliche Lebensqualitat Werte kaum unterhalb der deutschen Norm-
stichprobe zeigt. Fur die psychische Lebensqualitdt ergeben sich sogar Werte
oberhalb der Norm. Diese Gruppe beinhaltet vorwiegend jingere Patienten, die
weder korperlich noch psychisch bedeutend durch die Erkrankung
beeintrachtigt sind. Allerdings finden sich klinisch (in Art der Symptomatik und
Priméarsymptomatik) keine bedeutenden Unterschiede im Vergleich zu den
anderen Gruppen. Es gibt keine Anhaltspunkte fur das Vorliegen eines eigenen
Krankheitsbildes. Unterschiede zeigen sich aber vor allem im therapeutischen

Umgang mit der Erkrankung, da professionelle Hilfe schnell erméglicht wird.
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Patienten in Cluster 3 leiden insgesamt seltener unter den einzelnen
Symptomen und weisen am haufigsten ,gleich bleibenden® bis ,regredienten”
Charakter auf. Die postoperativen Ergebnisse sind am besten. Dies geht mit
einer geringeren Quote an Berufsunfahigkeit und Berentung einher (siehe
Abb.33).

Jedoch muss auch in Erwagung gezogen werden, dass sich in Gruppe 3
maoglicherweise einige Patienten mit einer Hydromyelie, einem erweiterten
Zentralkanal (Jinkins & Sener, 1999), befinden. Diese ,Slitlike Syrinx Cavities*
stellen keine Syringomyelie im eigentlichen Sinne dar, sondern missen
vielmehr als persistierender Zentralkanal betrachtet werden. Sie sind per se
asymptomatisch und im Verlauf sind typischerweise keine Grol3en-
veranderungen zu beobachten. Fir symptomatische Patienten finden sich
meistens andere erklarende Ursachen (Holly & Batzdorf, 2002). Da es sich bei
der Hydromyelie nicht um eine pathologische Veranderung des Rickenmarks
handelt, ergeben sich fur deren Vorliegen auch keine Handlungskonsequenzen.
Durch routinemalfiige Kernspintomographien werden in Zukunft méglicherweise
aber noch mehr (asymptomatische) Syringo- und Hydromyelien entdeckt, was
zu sozial- und gesundheitspolitischen Problemen fiihren kann.

Umso entscheidender ist die sorgfaltige Diagnosestellung einer Syringo- oder
Hydromyelie. Da die Differenzierung jedoch schwierig sein kann, muss eine
bestmogliche Diagnostik angestrebt werden. Neuste elektrophysiologische
Methoden kdnnen mittlerweile Aussagen dartber liefern, ob eine Syringomyelie
vorliegt oder ob es sich um eine Hydromyelie handelt (Roser et al., 2008b).
Spezielle MRT-Sequenzen konnen Pathologien des Rickenmarks und des
Subarachnoidalraum inzwischen sehr exakt darstellen (Roser et al., 2008a).

Patienten der Gruppe 4 hingegen weisen bei moderater korperlicher
Lebensqualitat schlechte Werte der psychischen Lebensqualitdt auf. Diese
vierte Gruppe weist zu fast 50% Patienten auf, flr deren Syrinx sich bisher
keine Ursachen finden lassen. Wie bereits in Fragestellung 4 diskutiert, weisen
Patienten mit unbekannter Erkrankungsursache signifikant schlechtere Werte
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der psychischen Lebensqualitat auf. Die physio- und psychotherapeutische

Betreuung dieser Patientengruppe ist unentbehrlich.

Insgesamt ist zu erkennen, dass sich die Primarsymptome der unter-
schiedlichen Cluster nicht bedeutend voneinander unterscheiden. Lediglich
primare Gangstorungen sprechen tendenziell fur einen kérperlich schlechteren
und progredienten Verlauf. Auch dass sich die Patientengruppen nicht deutlich
hinsichtlich bestimmter Symptomkomplexe unterscheiden, gibt Grund zur
Annahme, dass es sich nicht um per se unterschiedliche Krankheitsverlaufe
handelt. Wer aber frihzeitig in seiner Symptomatik ernst genommen und der
richtigen Fachrichtung zugewiesen wird (Cluster 3), profitiert eher von einem
operativen Eingriff und zeigt im weiteren Verlauf bessere koérperliche Werte
(siehe Kapitel 5.4).

Interessant ist die Frage, ob Patienten im Verlauf der Erkrankung einen
.Clusterwechsel* aufweisen, ob und wie sich korperliche sowie psychische
Lebensqualitat verdndern. Insgesamt sollte bei der Behandlung von
Syringomyelie-Patienten angestrebt werden, die Patienten des Clusters 3 auch
langfristig in Cluster 3 zu halten und den guten psychischen wie kérperlichen
Zustand zu bewahren. Patienten des Clusters 4 sollten idealerweise in Cluster 3
wechseln. Aufl3erdem muss alles daran gesetzt werden, dem chronischen
Charakter der Erkrankung entgegen zu wirken und nach Mdglichkeit sogar eine
Verbesserung der klinischen Symptomatik zu erreichen. Fur Patienten der
Cluster 1 und 2, die alte neurologische Defizite aufweisen, steht der Erhalt des
Status quo im Vordergrund. Durch die kdrperliche Stabilitdt kann ein Wechsel in
ein ,besseres" Cluster erfolgen. Ob und in welches Cluster ein Wechsel
stattfindet ist fur die Evaluation von Therapieerfolgen von erheblicher

Bedeutung.
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Wie oben erwéhnt und zitiert, unterliegt vor allem die psychische Lebensqualitat
komplexen inneren Mechanismen. Dennoch sollte der arztliche Einfluss hierauf
nicht unterschatzt werden. Wie gezeigt werden kann, nimmt die
Ursachenfindung positiven Einfluss auf die psychische Krankheitsbewaltigung.
Die Ungewissheit Uber die Krankheitsentstehung dagegen beeinflusst Coping-
Strategien negativ (Johnson et al., 2006).

Des Weiteren ist die angemessene und fachkundige Aufklarung Uber die
Erkrankung von fundamentaler Bedeutung. In Zeiten multimedialer
Informationstechnik bendtigt der Patient einen qualifizierten &rztlichen
Ansprechpartner, der zusammen mit ihm Behandlungskonzepte bespricht und

vertrauensvoll auf dessen Bedenken eingehen kann.
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6.9 Zusammenfassung

Die umfassende Analyse von Syringomyelie-Patienten an der Universitatsklinik
Tldbingen konnte zeigen, dass es sich um eine Uberwiegend chronisch
verlaufende progrediente Erkrankung handelt, deren Symptomatik auf die
Syrinx per se und weniger auf deren zugrundeliegende Ursache zurlckzufihren
ist. Die prazise Diagnostik der Syringomyelie und die Differenzierung zwischen
Syringo- und Hydromyelie sind fir Therapieentscheidungen und die Wahl des
kausalen operativen Verfahrens von fundamentaler Bedeutung. Der
Schwerpunkt muss auf die Suche und den Nachweis von Liquorflussstérungen
gelegt werden. Eine Verschleppung der Diagnose und des Therapiebeginns
missen unbedingt vermieden werden, da langfristig nur die kausale operative
Therapie der Chronifizierung entgegenwirken kann. In den letzten Jahren
wurden deutliche Fortschritte in der Behandlung der Syringomyelie erreicht.
Kompetenzzentren wie die Universitasklinik fir Neurochirurgie in Tubingen
verfugen Uber weitreichende diagnostische wie therapeutische Mdoglichkeiten.
AulRerdem hat die Erkrankung an offentlichem Interesse dazu gewonnen. Gut
organisierte Selbsthilfeverbande finden sich nun landes- wie bundesweit.

Die Arbeit hat gezeigt, dass generelle Therapieempfehlungen anhand der
Lebensqualitéatsanalyse nicht zu erbringen sind und stets ein individuelles
Vorgehen gefordert ist. Um die Effektivitat verschiedener Therapien zu messen,
kann auf diese Arbeit aufgebaut werden. Unter Berlcksichtigung
intervenierender psychischer Faktoren (zusatzliche Erfassung von Life-
Events®) kann eine postoperative Lebensqualitatsmessung erfolgen. Intra-
individuelle Vergleiche der Lebensqualitat ermoglichen dann Aussagen uber die
Wirksamkeit einer Behandlung, was anhand einer Momentaufnahme nicht
maoglich ist.

Es ist durchaus realistisch, fur den Grof3teil der Patienten zukinftig einen guten
korperlichen wie psychischen Zustand anzustreben. Durch professionelle
Betreuung und Weiterentwicklung diagnostischer wie operativer Methoden
muss die Diagnose ,Syringomyelie* fur die Patienten nicht l&anger mit
voranschreitender Behinderung fur privates, gesellschaftliches und berufliches

Leben einhergehen.
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8 Anhang

8.1 FORMANSCHREIBEN

Sehr geehrter Herr X.,

Im Rahmen einer (berregionalen Studie in der Neurochirurgischen Klinik des
Universitatsklinikums Tubingen, die sich intensiv mit der Lebensqualitét und den
Symptomen von Syringomyelie - Patienten beschaftigt, mochten wir Sie bitten an dieser
wichtigen Befragung teilzunehmen.

Da das Krankheitsbild der Syringomyelie sehr komplex ist, gibt es nur wenige Studien zur
Lebensqualitdt von Syringomyelie - Patienten. Mit lhrer Mithilfe kénnen wir es schaffen,
mehr Uber das Krankheitshild zu lernen und die Therapie fir betroffene Patienten zu
verbessern.

Wir bitten Sie daher herzlich, die Fragebdgen sorgfaltig auszufillen und an uns
zuriickzusenden. |Ihre Daten werden im Rahmen der arztlichen Schweigepflicht natirlich
streng vertraulich behandelt. Sollten Sie die Mdéglichkeit haben, uns eine Bildgebung ihrer
Syringomyelie zukommen zu lassen (z.B. MRT), so wiirde uns das bei der Auswertung lhrer
Daten sehr helfen. Sollten Sie noch weitergehende Fragen haben, kdnnen Sie sich
selbstverstandlich jederzeit an uns wenden.

Wir bedanken uns im Voraus bei lhnen und freuen uns tber lhre Antwort.
Mit freundlichen Grii3en
Dr. med. F. Roser cand. med. C. Sixt cand. med. F. Riether

8.1 ALLGEMEINES INFORMATIONSBLATT
Sehr geehrter Herr X.,

Bitte flllen Sie zunachst dieses Allgemeine Informationsblatt aus:

1) Geburtsdatum: . .
2) Geschlecht: O mannlich O weiblich
3) Die Erstdiagnose ,Syringomyelie“ wurde gestelltam: . .
4) Vermutete Ursache der Syringomyelie:
5) Falls Sie operiert worden sind, fiillen Sie bitte aus:
OP1 Datum: . .
Ort:
Art der Operation:
OP 2 Datum: _ . .
Ort:
Art der Operation:
6) Sind Sie Rechts- oder Linkshander?

O Rechtshander O Linkshander
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8.2 Syringomyelie-Funktions-Skala

Mit dem folgenden Fragebogen soll versucht werden, Einschrénkungen von Alltagsfunktionen

durch die Syringomyelie objektiv und zuverléassig zu erfassen.

Geben Sie bitte fir jeden Funktionsbereich an, wie stark Sie durch lhre Syringomyelie

eingeschrankt sind, in dem Sie die Ziffer vor der fur Sie zutreffenden Aussage durch einen Kreis

kennzeichnen. Kennzeichnungsbeispiel:

Kennzeichnen Sie fur jede Funktion nur die eine Aussage, die am besten fur Sie zutrifft.
Wenn bestimmte Funktionen im Augenblick keine Rolle fur Sie spielen, versuchen Sie bitte

trotzdem zu antworten, indem sie die Funktion abschétzen

Falls Sie aufgrund der Syringomyelie operiert worden sind, geben Sie bitte in dieser Spalte
Ihren Zustand vor der ersten OP an.

1. Funktion der Hande und Arme Aktueller Vor
Zustand Operation
Kann nicht mit Loffel oder Messer und Gabel essen 5 5
Kann mit Léffel aber nicht mit Messer und Gabel essen 4 4
Mit Messer und Gabel zu essen bereitet erhebliche Schwierigkeiten 3 3
Leichte Schwierigkeiten bei Essen mit Messer und Gabel 2 2
Keine Probleme beim Essen mit Messer und Gabel 1 1
2. Funktion der Beine Aktueller Vor
Zustand Operation
Kann nicht gehen 5 5
Brauche einen Rollator oder Gehstitzen beidseits beim ebenerdigen |4 4
Gehen
Brauche eine Hilfe beim Treppensteigen 3 3
Gehen fallt schwer, ist aber ohne Stiitze oder Hilfe mdglich 2 2
Gehen ist uneingeschrankt und nicht behindert 1 1
3. Gefuihl im rechten Arm Aktueller Vor
Zustand Operation
Deutliche Geflhlsstérungen an der rechten Hand und im rechten Arm |3 3
Leichte Geflhlsstérungen an der rechten Hand und im rechten Arm 2 2
Gefiihl an der rechten Hand und im rechten Arm normal 1 1
4. Gefuhl im linken Arm Aktueller Vor
Zustand Operation
Deutliche Geflhlsstérungen an der linken Hand und im linken Arm 3 3
Leichte Geflhlsstérungen an der linken Hand und im linken Arm 2 2
Gefiihl an der linken Hand und im linken Arm normal 1 1
5. Geflhl (in den Beinen) Aktueller Vor
Zustand Operation
Ich habe deutliche Geflihlsstérungen an den Beinen 3 3
Ich habe leichte Geflihlsstérungen an den Beinen 2 2
Das Gefiihl an den Beinen ist normal 1 1
6. Schluckstérungen Aktueller Vor
Zustand Operation
Ich verschlucke mich bei jedem Bissen 3 3
Ich verschlucke mich gelegentlich 2 2
Ich verschlucke mich nie 1 1
7. Blasenfunktion Aktueller Vor
Zustand Operation
Kann nur mit Katheter oder Blasenfistel Wasser lassen 5 5
Urin tropfelt standig 4 4
Blase leert sich nicht vollstandig 3 3
Druckgefuhl auf der Blase 3 3
Muss haufig Wasser lassen 2 2
Urin kommt beim Wasser lassen nicht sofort 2 2
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Blasenfunktion ist normal 1 1
8. Schmerzen (in Nacken, Schultern und Hinterkopf) Aktueller Vor
Zustand Operation
Standig starke Schmerzen im Nacken, zu den Schultern oder im 4 4
Hinterkopf
Immer wieder starke Schmerzen im Nacken, zu den Schultern oder im |3 3
Hinterkopf
Gelegentlich Schmerzen im Nacken, zu den Schultern oder im 2 2
Hinterkopf
Keine Nackenschmerzen 1 1
9. Schmerzen (im rechten Arm) Aktueller Vor
Zustand Operation
Standig starke Schmerzen im rechten Arm 4 4
Immer wieder starke Schmerzen im rechten Arm 3 3
Gelegentlich Schmerzen im rechten Arm 2 2
Keine Schmerzen im rechten Arm 1 1
10. Schmerzen (im linken Arm) Aktueller Vor
Zustand Operation
Standig starke Schmerzen im linken Arm 4 4
Immer wieder starke Schmerzen im linken Arm 3 3
Gelegentlich Schmerzen im linken Arm 2 2
Keine Schmerzen im linken Arm 1 1
11. Bewegungseinschrankung (rechten Arm anheben) Aktueller Vor
Zustand Operation
Kann den rechten Arm nicht in Schulterhéhe anheben 4 4
Anheben des rechten Armes in Schulterhdhe fallt mir schwer 3 3
Schon das K&mmen oder Rasieren fallt mir schwer 2 2
Kann auch langere Zeit den rechten Arme (ber Schulterhéhe 1 1
anheben und etwas arbeiten
12. Bewegungseinschrankung (linken Arm anheben) Aktueller Vor
Zustand Operation
Kann den linken Arm nicht in Schulterh6he anheben 4 4
Anheben des linken Armes in Schulterhéhe fallt mir schwer 3 3
Schon das K&mmen oder Rasieren fallt mir schwer 2 2
Kann auch langere Zeit den linken Arme Uber Schulterhéhe anheben |1 1
und etwas arbeiten
13. Feinmotorik Aktueller Vor
Zustand Operation
Feine Arbeiten wie Faden einfadeln oder Kndpfe schlie3en sind mir 3 3
nicht moglich
Feine Arbeiten wie Faden einfadeln oder Kndpfe schliel3en fallen mir |2 2
schwer
Ich habe keine Probleme mit feinen Arbeiten 1 1
14. Arbeit Aktueller Vor
Zustand Operation
Wegen meiner Syringomyeliebeschwerden muss ich meine Arbeit 5 5
aufgeben
Meine Syringomyeliebeschwerden machen mir manchmal meine 4 4
Arbeit unmdaglich
Meine Syrinngomyeliebeschwerden erschweren mir meine Arbeit 3 3
Bei der Arbeit spire ich schon meine Syringomyelie 2 2
Ich bin durch meine Syringomyelie in keiner Weise bei meiner Arbeit |1 1
eingeschrénkt
15. Autofahren Aktueller Vor
Zustand Operation
Wegen meiner Syringomyeliebeschwerden habe ich das Autofahren |5 5
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vollig aufgegeben

Manchmal ist mir wegen meiner Syringomyeliebeschwerden 4 4
Autofahren nicht mdoglich
Beim Autofahren habe ich gelegentlich erhebliche Beschwerden durch |3 3
meine Syringomyelie
Gelegentlich bereitet mir meine Syringomyelie beim Autofahren 2 2
leichte Beschwerden
Ich bin durch meine Syringomyelie beim Autofahren in keiner Weise 1 1
eingeschrénkt
16. Schwindel Aktueller Vor
Zustand Operation
Leide fast immer an Schwindel 3 3
Leide gelegentlich an Schwindel 2 2
Leide nie an Schwindel 1 1
17. Konzentration Aktueller Vor
Zustand Operation
Ich kann mich so gut wie gar nicht konzentrieren 5 5
Ich kann mich nur mit Mihe fur eine kurze Zeit konzentrieren 4 4
Ich kann mich nur fir kurze Zeit konzentrieren 3 3
Ich muss mich anstrengen, um mich fir langere Zeit zu konzentrieren |2 2
Ich kann mich gut und fiir langere Zeit konzentrieren 1 1
18. Schlafen Aktueller Vor
Zustand Operation
Durch meine Syringomyeliebeschwerden bin ich beim Schlafen in 1 1
keiner Weise beeintrachtigt
Beim langeren Liegen habe ich gelegentlich Beschwerden von Seiten |2 2
der Syringomyelie
Ich wache gelegentlich nachts auf durch Beschwerden von Seiten der |3 3
Syringomyelie
Ich habe im Liegen regelmafiig Beschwerden von Seiten der 4 4
Syringomyelie
Wegen meiner Syringomyeliebeschwerden kann ich fast nicht 5 5
schlafen
19. Heben Aktueller Vor
Zustand Operation
Ich kann ohne Beschwerden auch schwere Gegensténde heben oder |1 1
tragen
Ich kann schwere Gegenstéande heben oder tragen, bekomme dabei |2 2
aber regelmafiig Schmerzen
Ich kann wegen meiner Syringomyeliebeschwerden nur leichte 3 3
Gegenstande tragen oder heben
Auch beim Heben oder Tragen von leichten Gegenstanden macht mir |4 4
meine Syringomyelie Beschwerden
Wegen meiner Syringomyelie kann ich nichts tragen oder heben 5 5
20. Freizeitaktivitaten Aktueller Vor
Zustand Operation
Ich kann mich in meiner Freizeit entspannen und meinen Hobbies und |1 1
Verpflichtungen nachgehen ohne irgendwelche Beschwerden von
Seiten der Syringomyelie
Bei meinen Freizeitaktivitaten empfinde ich leichte Beschwerden von |2 2
Seiten der Syringomyelie
Ich habe wegen meiner Syringomyeliebeschwerden meine 3 3
Freizeitaktivitdten leicht einschrénken missen
Ich habe wegen meiner Syringomyeliebeschwerden meine 4 4
Freizeitaktivitdten erheblich einschrnken missen
Wegen meiner Syringomyeliebeschwerden habe ich meine 5 5
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Freizeitaktivitaten vollig aufgegeben

21. Selbstversorgung (Waschen, Ankleiden) Aktueller Vor
Zustand Operation
Ich bin auf Hilfe angewiesen und kann mich tberhaupt nicht selber 5 5
waschen und ankleiden
Ich bendtige jeden Tag Hilfe und kann mich so gut wie nicht selber 4 4
waschen und ankleiden
Ich kann mich meistens selber ankleiden und waschen, benétige 3 3
jedoch manchmal Hilfe
Ich kann mich selber ankleiden und waschen, ich habe dabei jedoch |2 2
Schmerzen und bendgtige viel Zeit
Ich kann mich ohne Schmerzen selbst waschen und ankleiden 1 1
22. Sexualitat Aktueller Vor
Zustand Operation
Mein Sexualleben ist durch meine Schmerzen nicht beeintrachtigt 1 1
Beim Geschlechtsverkehr habe ich leichte Schmerzen 2 2
Beim Geschlechtsverkehr habe ich erhebliche Schmerzen 3 3
Mein Sexualleben ist durch meine Schmerzen erheblich beeintréchtigt | 4 4
Bedingt durch die Schmerzen habe ich fast keinen Sex mehr 5 5
Die Schmerzen verhindern jegliche sexuelle Betétigung 6 6
23. Gesellschaftliches Leben Aktueller Vor
Zustand Operation
Meinen sozialen Verpflichtungen kann ich ohne zusatzliche 1 1
Schmerzen nachkommen
Beim Erfiillen meiner sozialen Verpflichtungen treten zusatzliche 2 2
Schmerzen auf
Die Schmerzen schréanken mich in der Erfillung meiner sozialen 3 3
Verpflichtungen ein. Tanzen z.B. ist mir nicht moglich
Wegen meiner Schmerzen verlasse ich mein Haus nicht mehr so oft |4 4
wie friher
Mein gesellschaftliches Leben beschrénkt sich auf das, was in meiner |5 5
Wohnung stattfinden kann
Wegen meiner Schmerzen habe ich kein gesellschaftliches Leben 6 6

mehr

Wenn Sie den Eindruck haben, dass bei Ihnen Funktionen gestort sind, die hier nicht aufgefuhrt

sind, teilen Sie uns diese Stdrungen bitte stichwortartig mit.
Hinweise und Erganzungen:

Vielen Dank fiir lhre Mitarbeit!
Bitte fllllen Sie die folgenden
Fraaebdaen noch aus!
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8.3 SF-36 Fragebogen

Monika Bullinger und Inge Kirchberger

Fragebogen zum
Allgemeinen Gesundheitszustand SF36

Selbstbeurteilungsbogen Zeitfenster 1 Woche

In diesem Fragebogen geht es um die Beurteilung Ihres Gesundheitszustandes. Der
Bogen ermdglicht es, im Zeitverlauf nachzuvollziehen, wie Sie sich fihlen und wie Sie
im Alltag zurechtkommen.

Bitte beantworten Sie jede der (grau unterlegten) Fragen, indem Sie bei den
Antwortmaéglichkeiten die Zahl ankreuzen, die am besten auf Sie zutrifft.

Ausgezeichnet| Sehr Gut | Weniger | Schlecht
gut gut

1. Wie wirden Sie Ihren
Gesundheitszustand im 1 2 3 4 5
Allgemeinen beschreiben?

Derzeit | Derzeit| Etwa Derzeit Derzeit

viel etwas | wie vor etwas viel
besser | besser | einem |schlechter|schlechter
Jahr

2. Im Vergleich zur vergangenen
Woche, wie wirden Sie Ihren 1 2 3 4 5
derzeitigen Gesundheits-
zustand beschreiben?

Im Folgenden sind einige Tatigkeiten
beschrieben, die Sie vielleicht an
einem normalen Tag ausiben.

3. Sind Sie durch lhren derzeitigen Ja, stark Ja, etwas Nein,
Gesundheitszustand bei diesen | eingeschrankt | eingeschrankt | iberhaupt nicht
Tatigkeiten eingeschrankt? eingeschrankt

Wenn ja, wie stark?

3.a anstrengende Tatigkeiten, z.B.
schnell laufen, schwere Gegen- 1 2 3
stande heben, anstrengenden
Sport treiben

3.b mittelschwere Tatigkeiten, z.B.

einen Tisch verschieben, staub- 1 2 3
saugen, kegeln, Golf spielen
3.c Einkaufstaschen heben od.tragen 1 2 3
3.d mehrere Treppenabsatze 1 2 3
steigen
3.e einen Treppenabsatz steigen 1 2 3
3.f sich beugen, knien, biicken 1 2 3
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mehr als 1 Kilometer zu Fufl3
gehen

3.9

3.h
zu FulR gehen

mehrere Strallenkreuzungen weit 1

3.i eine Strallenkreuzung weit zu

FulR gehen

1

3.j sich baden oder anziehen

1

Hatten Sie in der vergangenen Woche aufgrund lhrer
korperlichen Gesundheit irgendwelche Schwierigkeiten bei
der Arbeit oder anderen alltaglichen Téatigkeiten im Beruf

bzw. zu Hause?

Ja

Nein

4.a Ich konnte nicht so lange wie ublich tatig sein.

4.b Ich habe weniger geschafft als ich wollte

4.c Ich konnte nur bestimmte Dinge tun

4.d Ich hatte Schwierigkeiten bei der Ausfuihrung

PRk~

NIN|NN

Hatten Sie in der vergangenen Woche aufgrund seelischer
Probleme irgendwelche Schwierigkeiten bei der Arbeit oder
anderen alltaglichen Tatigkeiten im Beruf bzw. zu Hause

(z.B. weil Sie sich niedergeschlagen oder angstlich fuhlten)?

Ja

Nein

5.a Ich konnte nicht so lange wie Ublich tétig sein.

5.b Ich habe weniger geschafft als ich wollte

=

N

5.c Ich konnte nicht so sorgféaltig wie Ublich arbeiten

Uberhaupt
nicht

Etwas

MalRig

Ziemlich

Sehr

6. Wie sehr haben lhre kérperliche
Gesundheit oder seelischen
Probleme in der vergangenen
Woche lhre normalen Kontakte zu
Familienangehdrigen, Freunden,
Nachbarn oder zum
Bekanntenkreis beeintrachtig?

1

Keine
Schmerzen

Sehr
leicht

Leicht

MaRig

Stark

Sehr
stark

7. Wie stark waren lhre
Schmerzen in der vergangenen
Woche?

1

2

Uberhaupt
nicht

Ein
bisschen

MaRig

Ziemlich

Sehr

8. Inwieweit haben die Schmerzen
Sie in der vergangenen Woche bei
der Ausiibung lhrer Alltags-
Tatigkeiten zu Hause oder im Beruf
behindert?

1

2

3 4

135




In diesen Fragen geht es darum, wie
Sie sich fiihlen und wie es Ihnen in
der vergangenen Woche gegangen
ist. (Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile
die Zahl an, die lhrem Befinden am
ehesten entspricht).

Wie oft waren Sie in der
vergangenen

Immer

Meist-

ens

Ziem-
lich oft

Manch
-mal

Sel-
en

Nie

...voller Schwung?

=

N

...sehr nervos?

=

N

w|w

EENEY

o101

(ex) e}

...S0 niedergeschlagen, dass Sie
nichts aufheitern konnte?

=

N

w

D

ol

(o2}

...ruhig und gelassen?

...voller Energie?

.. entmutigt und traurig?

...erschopft?

...glucklich?

.. mude?

RlRR R R(e

NINININININ

WWW WW|w

BB DS

goooor| ol

DO O[O O

Immer

Meistens

Manchmal

Selten

Nie

10. Wie haufig haben Ihre korperliche
Gesundheit oder seelischen Probleme
in der vergangenen Woche |hre
Kontakte zu anderen Menschen
(Besuche bei Freunden, Verwandten
usw.) beeintrachtigt?

2

3

4

Inwieweit trifft jede der folgenden
Aussagen auf Sie zu?

trifft
ganz
Zu

trifft

weit-
gehen

dzu

weild
nicht

trifft

Zu

weitgehe
nd nicht

trifft
Uberhau
pt nicht
zZu

11.a Ich scheine etwas leichter als
andere krank zu werden

4

5

11.b Ich bin genauso gesund wie alle
anderen, die ich kenne

4

5

11.c Ich erwarte, dass meine
meine Gesundheit nachlasst

11.d Ich erfreue mich
ausgezeichneter Gesundheit

Vielen Dank.
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8.4 Syringomyelie-Fragebogen

Wer stellte die Erstdiagnose der Syringomyelie?
0 Hausarzt 0 Radiologe O Orthopade
O Neurologe [0 Neurochirurg
Oandere Fachrichtung, namlich

Warum wurde die Diagnostik veranlasst?
0 Zufallsbefund
0 Schmerzen
O neurologische Ausfalle (LAhmungen, Taubheitsgefiihle, etc.)
0 Nach einem Unfall
O andere Ursachen:

Was waren lhre ersten Beschwerden, die Sie veranlassten sich untersuchen zu lassen?
0 Schmerzen, namlich wo:
0 Lahmungen, namlich wo:
O Schwindel 0 Gangstdrungen
O Blasenstérungen O Skelett-Veranderungen (z.B. Skoliose)
O Schluckstérungen 00 Kopfschmerzen
0 Taubheitsgeftihle an Armen und Beinen
0 andere Symptome, namlich:

Wie lange bestanden diese Beschwerden schon bevor Sie einen Arzt aufsuchten?
O Tage 0 Wochen O Monate O Jahre

Bei wie vielen Arzten waren sie, bevor die endgiiltige Diagnose gestellt wurde?
0-1 0-2 0-3 O- Mehr als 3

Wie oft werden bei Ihnen Bilder zur Kontrolle gemacht?
- alle 6 Monate 00— jahrlich
- individuelle Intervalle, namlich

Mit wem besprechen Sie diese?
0 Hausarzt 00 Radiologe [ Orthopade
O Neurologe [0 Neurochirurg
Oandere Fachrichtung, namlich

Haben sie einen eigenen Krankengymnasten/In, der sich regelmafig um Sie kimmert?
0-Ja O-Nein

Haben Sie Schmerzen?
O0-Ja O-Nein

Kodnnen sie die Schmerzen beschreiben?
00— dumpf 00— scharf 00— brennend 00— tief
O0— oberflachlich 00— dauerhaft - einschielRend
00— andere Formen, namlich

Was nehmen Sie fur Schmerzmittel?
00— Aspirin (ASS, Togal, Eumed, Thomaphyrin...) 00— Paracetamol
00— Novalgin 00— Antirheumatika (Voltaren, Diclofenac, Ibuprofen)
00— Tramal (Tramadol)
- starkere Opioide (Morphin, Durogesic, Temgesic, andere Schmerzpflaster)
00— Homoopathische Medikamente - andere Schmerzmittel, namlich
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Bitte kreuzen Sie an, ob Sie wegen lhrer Schmerzen eine oder mehrere der folgenden
Therapien benétigten:

O Tabletten/Dragees [1Bewegungsbad O Halsstitze
O Spritzen O Fango (0 Sonstige:
O Infiltrationen O Eispackungen O Massagen
O zapfchen O Krankengymnastik Ointerferenzstrome
O Akupunktur O Homoopathie O Keine Therapie
Welche konservative Therapie hat lhnen am besten geholfen?
00— Krankengymnastik - Akupunktur 00— Massagen
- physikalische Therapien (Fango, Warme...) 0— Homdopathie
00— andere:
c
(]
. ) £
Klinische Veranderungen Z s
= > y
(bitte ankreuzen) o - = c GE)
< c [ o S| c o
. =} (0] (@] _8 ’CI? c (0] =
Mehrfachantworten sind clc|@_ 2|1S|=sg |2 'q;‘) g—
maglich s | & | Fa|lg | 2|8 |8=|C || >
NIl 2|5Elc|g |3 | 228 |c |92
o S o 9| £ D c 20 3] [3) (0]
S E | @ = | 9 Q =) L @
Sl&|RE5 8|2 (g9 |58
N | a |50 |0 |o| | |X¥|a

Welche Beschwerden sind in
der letzten Zeit starker
geworden?

Welche Beschwerden sind
gleich geblieben?

Welche Beschwerden sind
zurlickgegangen?

Welche Beschwerde
empfinden Sie derzeit als die
Starkste?

Welche der Beschwerden
beeintrachtigt Sie heute am
meisten im Alltag?

Wie stark sind Sie durch lhre Beschwerden im Alltag eingeschrankt?
Geben Sie bitte einen Prozentsatz an.

0% bedeutet: keinerlei Einschrankung
100% bedeutet: wegen lhrer Beschwerden kénnen Sie so gut  wie nichts tun
und unternehmen.

Meine Einschrankung im Alltag betragt: %

Waren Sie vor der Diagnosestellung in
Ihrem Alltag eingeschrankt? O0-Ja [O-Nein

Ab und zu auf fremde Hilfe angewiesen? O0-Ja [O-Nein
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Standig auf fremde Hilfe angewiesen? O0-Ja [O-Nein
Konnten sie trotz der Diagnose Ihren Beruf ausiiben? [O-Ja [O- Nein

Falls Sie weiter arbeiten (Mehrfachantworten sind mdglich):
Uben Sie dieselbe Tatigkeit aus wie vor der Diagnosestellung?
ja, genau die gleiche Tatigkeit
nein, eine leichtere Tatigkeit
ich bin jetzt nur noch Teilzeit beschaftigt, und zwar __ Stunden/Wo
es laufen/liefen Umschulungsmafinahmen wegen der Operation
ich habe wegen meinen Beschwerden die Stelle innerhalb des Betriebs gewechselt
ich habe wegen meinen Beschwerden den Betrieb gewechselt

Ooooogog

Wurden Sie wegen der Krankheit_berentet?
O nein
O ja, ich bin seit dem 00.00.00 berentet
0 es lauft ein Rentenantrag

Falls sie berentet sind oder ein Antrag lauft:

Was ist der Grund fir die Berentung oder den Rentenantrag?

Ich war schon vor der Diagnosestellung berentet.

Erreichen der Altersgrenze

Ausschlie3lich andere als von der Syringomyelie ausgehende Beschwerden
Syringomyeliebedingte und andere Beschwerden

Ausschlief3lich Syringomyelie - Beschwerden

Ooooogd

Haben Sie durch die Erkrankung finanzielle Verluste erlitten?
0-Jal0— Nein

Herzlichen Dank fur Ihre Mitarbeit!
Falls sie operiert worden sind, flllen Sie bitte noch die folgenden Seiten aus!

FALLS SIE OPERIERT WORDEN SIND:

Wenn ja, wann? 1. 0.00.00
2. 000000
3. 000000
Nach welcher Methode?

-
N
W @
o
T

00— Shunt-Implantation

0- VP-Shunt

0- VA-Shunt

- Syringo-subarachnoidaler Shunt

- Hirnhauterweiterungsplastik

00— Losung der Verklebungen an der weichen Hirnhaut
0~ andere Verfahren, namlich:

o e o o e s
OoooooOWw!

Gab es irgendwelche Komplikationen?

0— Nachblutungen

- Infektionen

00— Hirnwasserfisteln

00— andere Komplikationen, namlich:
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Hat sich durch die OP etwas geandert?
1.2.3. OP

schlechter

aa
00
00
0O unverandert

a
[+ besser
-
-

Haben Sie zu den Chirurgen nach der/den Operation/en weiter Kontakt?
0-Ja [O-Nein

Wie war der Verlauf Ilhrer Schmerzen und Beschwerden nach der/den Operation/en?

Ich bin seit der/den Operation/en schmerzfrei und beschwerdefrei.

Meine Schmerzen und Beschwerden sind deutlich gebessert.

Meine Schmerzen sind gebessert, aber ich habe hin und wieder Beschwerden.
Meine Schmerzen und Beschwerden waren nach der/den Operation/en unveréndert.
Meine Schmerzen und Beschwerden haben eher noch zugenommen.

Oooood

Wie stark sind lhre jetzigen Schmerzen, verglichen mit den Schmerzen vor der/den
Operation/en?

0 % bedeutet: keine Beschwerden

100% bedeutet: Schmerzen so stark wie vor der/den Operation/en
% (Prozentzahlangabe)

Wirden Sie, wenn Sie jetzt zuriickblicken und den gesamten Verlauf beurteilen,
die Operation noch einmal durchfihren lassen?

O ja, ohne Zbgern O wabhrscheinlich schon

O eher nicht O sicher nicht

Wurde bei Ihnen im Anschluss an die Operation eine Kur, eine stationédre Heilmalinahme oder
Anschlussheilbehandlung (z.B. in einer Reha-Klinik) durchgefiihrt?
0-Ja 00— Nein

Falls eine Kur, stationare HeilmaRnahme oder Anschlussheilbehandlung durchgefiihrt wurde:
Haben Sie den Eindruck, dass diese Anschlussbehandlung sinnvoll war und den
Heilungsprozess positiv beeinflusst hat?

O ja, und zwar wesentlich O nicht beeinflusst

O ja, aber nicht so wesentlich O hat eher geschadet

Kdnnen Sie aul3erberufliche Tatigkeiten (z.B. im Haushalt, Garten oder in der Freizeit) nach
Ihrer Operation wieder durchfiihren?

O ja, wie vor Beginn meiner Beschwerden

O ja, aber eingeschrankt

0 so gut wie gar nicht

Wie hat sich ihre Leistungsfahigkeit und Belastbarkeit nach der Operation entwickelt?
O Ich bin wieder so leistungsfahig und belastbar wie ich vor Beginn der Beschwerden war
O Ich spure weiterhin geringe Einschréankungen der Leistungsféhigkeit und Belastbarkeit
O Es bestehen weiterhin wesentliche Einschrankungen der Leistungsfahigkeit und
Belastbarkeit
O Es bestehen weiterhin starke Einschrankungen der Leistungsfahigkeit und Belastbarkeit
O Ich bin Gberhaupt nicht leistungsfahig und belastbar

Herzlichen Dank fur Ihre Mitarbeit!

140



8.5 Information zum Datenschutz
Identifizierung diagnostisch relevanter Parameter bei Syringomyelie-Patienten

Ihre im Rahmen der wissenschaftlichen Untersuchung erhobenen Daten werden vertraulich be-
handelt und ausschlieB3lich in verschliisselter Form weitergegeben, es sei denn, die gesetzli-
chen Vorschriften stehen dem entgegen. Die fiir die wissenschaftliche Untersuchung wichtigen
Daten werden in verschlusselter (pseudonymisiert, ohne Namensnennung) Form in einen
gesonderten Dokumentationsbogen eingetragen und digital gespeichert.

Die Zuordnung der verschlisselten Daten zu lhrer Person ist nur anhand einer Patientenliste
mdoglich, die digital gespeichert und nur dem Studienleiter und dem Arztlichen Direktor der
Abteilung zugéanglich ist. Die Daten werden fur die Dauer von 5 Jahren in der
neurochirurgischen Klinik, Universitat Tubingen aufbewabhrt.

Einwilligungserklarung

Ich erklare mich der Verwendung der, im Rahmen der Studie ,ldentifizierung diagnostisch
relevanter Parameter bei Syringomyelie Patienten “ erhobenen Daten in der oben
beschriebenen Weise einverstanden. Ich kann jeder Zeit meine Daten beim Studienleiter
einsehen. Bei meinem Rucktritt aus der Studie werden die bis dahin erhobenen Daten nicht
vernichtet.

Tubingen, den Unterschrift Name des Patienten/der Patientin
in Blockschrift

8.5 Einverstandniserklarung zur Studienteilnahme

Dr. med. Florian Roser, Klinik fir Neurochirurgie, Universitatsklinikum Tubingen, Hoppe-Seyler
Str.3, 72076 Tubingen, Tel.: 07071-2980325, Fax: 07071 — 295245,
eMalil: florian.roser@med.uni-tuebingen.de

Studientitel:
Identifizierung diagnostisch relevanter Parameter
bei Syringomyelie Patienten

Ich bin Uber die Ziele, die Dauer, den Ablauf, den Nutzen sowie die Risiken und
Nebenwirkungen der Studienteilnahme aufgeklart worden.

Ich bin dartber informiert worden, dass die Teilnahme an der Untersuchung vollkommen
freiwillig ist und dass das Einverstédndnis jederzeit ohne Angabe von Grinden und ohne
Nachteile widerrufen werden kann.

Tubingen, den Unterschrift Name des Patienten/der Patientin
bzw. des Erziehungsberechtigten
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