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Zusammenfassung

Ziele: Am Fachkrankenhaus Nordfriesland (FKH-NF) wird ein langfristig geplantes umweltmedizinisches Patientenregister mit Verlaufskontrolle aufgebaut. Es sollen solche medizinischen, biologischen, toxikologischen und psychosozialen Daten erfaßt werden, die für Pathogenese und Verlauf schwerer, chronischer Verlaufsformen umweltmedizinischer Erkrankungen und der Multiple Chemical Sensitivity (MCS) von Bedeutung sind. In der Verlaufsanalyse finden auch die therapeutischen Strategien des FKH-NF Berücksichtigung. Es sollen darüber Hinweise auf Prädiktoren des Verlaufs der Erkrankung gewonnen werden. Die Ergebnisse der Verlaufsbefragung sollen auch helfen die therapeutischen Strategien des FKH-NF in diesem Bereich weiter zu optimieren. Für das BMG werden Hinweise hinsichtlich möglicher Präventionsstrategien sowie therapeutischer Behandlungskonzepte erwartet, da derartige Hinweise/Konzepte bisher nicht vorliegen.
Durchführung: Das Studiendesign entspricht einer Fallstudie unter Einbezug aller umweltmedizinischen Patienten des FKH-NF innerhalb des Beobachtungszeitraumes. In einem Teil der Auswertungen wird ein Fall-Kontroll-Ansatz verwendet, so werden die Patienten mit der Diagnose MCS hinsichtlich von Risikofaktoren mit solchen umweltmedizinischen Patienten des FKH-NF verglichen, die keine MCS entwickelt haben. Hinsichtlich von ärztlicherseits zuzuordnenden Parametern mit subjektiven Anteilen (umweltmedizinischer Anteil an der Erkrankung, Höhe/Ausmass und Relevanz der Exposition, Vulnerabilität und Krankheitsmodell des Patienten) wurde eine geblindete Zweiterhebung zur Validierung dieser Parameter durchgeführt. 

Mit Anfang des Jahres 2001 wurde mit der Erhebungsphase begonnen. Gleichzeitig werden seitdem alle Neupatienten in die Verlaufsbeobachtung einbezogen. Nach der Erstbefragung werden innerhalb des jetzigen Förderzeitrahmens nach 6 und 12 Monaten (wenn möglich auch länger) Nachbefragungen der Patienten insbesondere hinsichtlich der durchgeführten therapeutischen Strategien und Empfehlungen, der Compliance, des Gesundheitszustandes und der Inanspruchnahme medizinischer Leistungen vorgenommen. Die therapeutischen Strategien umfassen z.B. Beratung zur Expositionsminderung, Psychoedukation zum Umgang mit der Erkrankung, psychotherapeutische Maßnahmen, Ernährungsberatung, orale bzw. parenterale Supplementation von Nahrungsmittelergänzungsstoffen, Hyposensibilisierung nach der modifizierten Millertechnik sowie die Behandlung von Comorbidität. Nach 18 Monaten wurde die hier vorliegende Auswertung vorgenommen, unter Einbezug der bis dahin erhobenen Daten. Die Datenerhebung wird zeitgleich weitergeführt.
Ergebnisse des Arztfragebogens: Aus dem bisherigen Erhebungszeitraum von 18 Monaten wurden die Daten von 295 Patienten in die weitere Auswertung einbezogen. Die Responserate lag bei 88%. Bei 41% der Patienten überwog der umweltmedizinische Anteil an der Erkrankung einschließlich vorhandener Comorbidität wesentlich (umweltmedizinische Kategorien A und B). Bei 21% der Patienten schienen weder die umweltmedizinische Belastung gegenüber Schadstoffen noch die Comorbidität als Erklärung für das Erkrankungsbild auszureichen (Kategorie C). Bei 30% der Patienten waren umweltmedizinischer Anteil und Comorbidität etwa gleichbedeutend für das Krankheitsbild (Kategorie D) und bei 8% der Patienten überwog die Bedeutung der Comorbidität den umweltmedizinischen Anteil an der Erkrankung (Kategorie E). Die Diagnose MCS erhielten 157 der Patienten (PMCS) und 61 Patienten hatten weder MCS noch eine verwandte Diagnose (=PoMCS).

Im Bereich der Expositionsparameter waren Ausmass/Höhe und Relevanz der Exposition sowie die Expositionsdauer in Stunden/Woche bei den PMCS signifikant höher als bei den PoMCS. Expositionen gegenüber Formaldehyd (Odds Ratio:OR=3.09, p=0.035), Bioziden (nur bei weiblichen Patienten: OR=3.27, p=0.020), Sick Building-Situationen (OR=2.35, p=0.175), Desinfektionsmitteln/ Reinigungsmitteln (alles PMCS) und Unfälle/einmalige hohe Expositionen (OR=2.99, p=0.073) waren mit erhöhtem MCS-Risiko verbunden. Weiterhin traten bei den PMCS spezifische Mischexpositionen (OR=4.22, p=0.002), nicht jedoch Mischexpositionen insgesamt, häufiger auf.

Unter den erhobenen mutmasslichen Vulnerabilitätsfaktoren wurden Vulnerabilität insgesamt (OR=2.32, p=0.007), familiäre Disposition (OR=2.02, p=0.050), PTSD (OR=4.52, p=0.186) und belastende psychosoziale Faktoren (OR=2.13, p=0.027) bei den PMCS häufiger dokumentiert als bei den PoMCS. Der Anteil der Patienten, bei denen Vulnerabilität dokumentiert wurde, unterschied sich je nach Schadstoffklasse deutlich. Auch unabhängig von der Diagnose MCS waren eine allergische Disposition allgemein sowie eine Allergie gegen einen Expositionsfaktor mit signifikant erhöhten Nennungen von chemischen Intoleranzen korreliert.

Unter den PMCS waren signifikant mehr weibliche Patienten als unter den PoMCS (OR=3.45, p<0.001). Die weiblichen Patienten waren jedoch auch von den erhobenen MCS-Risikofaktoren deutlich häufiger betroffen als die männlichen Patienten, so dass die Geschlechter nicht direkt vergleichbar waren und zukünftig nur nach Geschlecht stratifizierte Analysen vorgenommen werden sollten.

Ergebnisse des Patientenfragebogens: Im Vergleich mit einer kleinen Gruppe psychosomatischer Patienten (n=17) hatten die umweltmedizinischen Patienten des FKH-NF höhere Werte in allen Skalen der Symptomliste des Neurotoxfragebogens (SL) und allen Skalen des QEESI (Quick Environmental Exposure and Sensitivity Inventory). Dagegen hatten die psychosomatischen Patienten mehr als doppelt so hohe Werte in dem General Health Questionnaire (GHQ: Depressivität/Ängstlichkeit) als die umweltmedizinischen Patienten des FKH-NF. Im Bereich der gesundheitsbezogenen Lebensqualität (Nottingham Health Profile=NHP) lagen die psychosomatischen Patienten in den Skalen "Emotionale Reaktion", "Schlaf" und "Soziale Isolation" über den Werten der umweltmedizinischen Patienten, während diese höhere Werte in den Bereichen "Schmerz" und "Physische Immobilität" aufwiesen. Die Patienten mit MCS (PMCS) hatten in den Skalen der SL und des QEESI höhere Werte als die Patienten ohne MCS (PoMCS), während die Ergebnisse im Bereich des NHP und GHQ nur geringfügig voneinander abwichen.

Ergebnisse der Verlaufsbefragung: Es konnten bisher 105 Patienten in die Verlaufsauswertung einbezogen werden. Die Responserate für die Sechs-Monats-Nachbefragung lag bei 76%. Als Prädiktoren eines positiven Verlaufs der Erkrankung konnten bei der jetzigen Untersuchung die Anbindung des Patienten an das FKH-NF (Mehrfachkontakte), die Anzahl durchge-führter Maßnahmen am FKH-NF und die Übereinkunft zwischen Arzt und Patient hinsichtlich eines Krankheitsmodells identifiziert werden (=PST, keine Übereinkunft= PnST) (vgl. Abbildung).

Mit steigendem umweltmedizinischen Anteil an der Erkrankung wurden jeweils bessere Effektstärken erzielt (gemessen an der Abnahme des Summenwertes der Symptomliste des Neurotoxfragebogens (SL-SUM) im Verlauf). Auf der therapeutischen Ebene waren Psychoedukation zum Umgang mit der Erkrankung, Rotationskost und psychotherapeutische Massnahmen am FKH-NF sowie Massnahmen zur Minderung bzw. Meidung relevanter Expositionen (z.B. häusliche Sanierung u.ä.) mit positiven Effektstärken (>0.5) verbunden (jeweils nur PST). 

Gute bis sehr gute Compliance wirkte sich in fast allen therapeutischen Angeboten/Empfehlungen günstig auf den Verlauf aus (Ausnahmen: Teilnahme an Selbsthilfegruppen und Teilnahme an psychotherapeutischen Massnahmen außerhalb des FKH-NF). Nach den subjektiven Angaben der umweltmedizinischen Patienten des FKH-NF ging es nach sechs Monaten (n=75) 11% viel besser und 25% etwas besser und nach 12 Monaten stiegen diese Anteile auf 19% und 43% an (jeweils nur PST). 

Die Symptomscores im Bereich der Symptomliste des Neurotoxfragebogens (SL-SUM) hatten bei den stationären umweltmedizinischen Patienten des FKH-NF nach sechs Monaten um 17-21% (Ausnahme: Symptome im Bereich des ZNS = 4%) und bei den ambulanten Patienten um 8-22% abgenommen (nur PST). Im Bereich des NHP ergaben sich für die stationären und ambulanten Patienten des FKH-NF insbesondere Verbesserungen der "Emotionalen Reaktion" (NHP-EM) von 35% und 25% und des "Schlafs" von 33% und 16%. Die "soziale Isolation" (NHP-SI) verbesserte sich bei den stationären Patienten sogar um 41% (ambulante Patienten: 14%). Nur geringfügige Verbesserungen ergaben sich dagegen in den Bereichen "Energie", "Schmerzen" und "Physische Immobilität". Bei Patienten, die aufgrund zusätzlich notwendiger differentialdiagnostischer Untersuchungen weniger ausführlich beraten werden konnten sowie bei den PnST (s.o.), konnten diese Verbesserungen nicht erzielt werden.

Hinsichtlich der Inanspruchnahme medizinischer Leistungen und der krankheitsbedingten Ausfälle bzw. der Berufstätigkeit der Patienten konnten in der Verlaufsstudie des FKH-NF kaum wesentliche Veränderungen beobachtet werden. Lediglich die Anzahl der Krankheitstage bei den nicht-berufstätigen Patienten ging deutlich zurück. Der Summenwert der Symptomliste des Neurotoxfragebogens (SL-SUM) hat sich in dieser Verlaufsstudie als valider Parameter für die Schwere der Erkrankung und für gesundheitliche Veränderungen im Krankheitsverlauf erwiesen.

Fazit: Die Arbeitshypothese einer multifaktoriellen Pathogenese und Unterhaltung der hier untersuchten schweren und chronischen umweltmedizinischen Erkrankungen und der MCS, hat sich im wesentlichen bestätigt. Demnach werden die Erkrankungen durch toxische Umwelteinflüsse initiiert, jedoch wird die Entstehung und Unterhaltung einer schweren chronischen Verlaufsform durch psychosoziale, biologische und medizinische Cofaktoren gefördert. Hier bestehen jedoch in Untergruppen, z.B. bei Männern und Frauen oder bei unterschiedlich exponierten Patienten, so deutliche Unterschiede, dass der Einbezug des gesamten (sehr inhomogenen) Patientenkollektivs in die Datenanalyse zu falschen Interpretationen führen kann.

Der Verlauf der Erkrankungen kann nur dann günstig beeinflußt werden, wenn alle Cofaktoren in der Therapie Berücksichtigung finden und mit dem Patienten eine Übereinkunft hinsichtlich eines Krankheitsmodells gefunden wird, welches u.a. Reflexionen über die Genese der Erkrankung, den Einfluss von Comorbidität und Co-pingstrategien beinhaltet.

Die bisherigen Ergebnisse des Patientenregisters und insbesondere der Verlaufskontrolle zeigen erstmals, dass die bisher von verschiedenen Seiten formulierten Theorien zur Pathogenese der MCS und ähnlicher schwerer chronischer Erkrankungen die sehr komplexe Realität dieses Patientenkollektivs nur zum Teil erfassen.
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Abbildung: Mittelwerte des Summenwertes der Symptomliste des Neurotoxfragebogens (SL-SUM) vor (Ausgangswert=t0) sowie 6 Monate (t6) und 12 Monate (t12) nach der Behandlung im Fachkrankenhaus Nordfriesland bei den Verlaufsfällen stratifiziert nach Einmal- und Mehrfachkontakten sowie hinsichtlich der Übereinkunft bezüglich eines Krankheitsmodells zwischen Arzt und Patient (Übereinkunft = PST , keine Übereinkunft = PnST; n=t0/t6/t12)

Ausblick: Unabhängig von dem Krankheitsmodell des Patienten wirkten sich insbesondere Psychoedukation zum Umgang mit der Erkrankung und andere beratungsintensive Massnahmen auf den Verlauf günstig aus. Die bisherigen Verlaufsdaten weisen weiter darauf hin, dass bei dem komplexen und beratungsintensiven Therapieangebot des FKH-NF Mehrfachkontakte deutlich erfolgsversprechender sind als Einmalkontakte. Mehrfachkontakte oder abgestimmte stationäre Aufenthalte sollten dementsprechend unterstützt werden.

Patientenregister und Verlaufskontrolle sollten zur Erhöhung der Fallzahlen weitergeführt werden. Dies ist für notwendige und ergiebige Stratifizierungen, die bisher nur in Ansätzen durchgeführt werden konnten, z.B. nach Geschlecht, Exposition, Vulnerabilität und Krankheitsmodell der Patienten erforderlich. Weiterhin werden Verbesserungen im Bereich der Inanspruchnahme medizinischer Leistungen und der Krankheitstage wahrscheinlich erst im Langzeitverlauf sichtbar.

Bei weiterführenden Datenanalysen muss die Inhomogenität dieses Patientenkollektivs - mit grossen Unterschieden hinsichtlich z.B. der Art und Höhe der Schadstoffexposition oder der Vulnerabilität bzw. des Geschlechter- oder Allergikeranteils in Subgruppen, durch die Auswahl möglichst homogener Untergruppen mehr Berücksichtigung finden. Hierfür ist ebenfalls eine Erhöhung der Fallzahlen notwendig. Wünschenswerte Therapiestudien (z.B. Placebokontrollierte-Doppelblind-Studien) können aufgrund des komplexen individuell angepassten therapeutischen Konzepts des FKH-NF nur bei Auswahl einer sehr homogenen Untergruppe von Patienten und bei gesonderter Finanzierung durchgeführt werden. 

