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Summary
Experience of disease, relationship and sexuality in patients with COPD

Objectives: We aimed to determine the impacts of chronic obstructive pulmonary disease
(COPD) on the patient’s relationship and sexuality.

Methods: In a multicentric study 105, 52 of them female, non-selected COPD patients who
were married or in a partnership were interviewed about their partnership and sexuality.
Results: Average age was 64.1 + 9.2 years. Patients with a more severe COPD had a lower
Self-Illness-Separation (SIS), i.e. they reveal significantly higher burden of suffering. Life
satisfaction and satisfaction with partnership, sexuality and sexual intercourse has de-
creased significantly since the diagnosis (p < 0.05). Desire and frequency to be sexually
active have also decreased (p < 0.001). 61% of the respondents felt increasingly dependent
from their partner.

Conclusions: The results underline that patients have a stage-dependent emotional dis-
tance to their illness, the partnership develops in direction of dependency, and sexuality
deteriorates with increasing severity of the COPD. The PRISM test proved to be a great way
to illustrate this development and to start a conversation with the patients about it. COPD
patients and their partners should be referred to the potential impact of the disease on their
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partnership and sexuality and should be supported in their potential solutions considering
gender-specific aspects.
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Zusammenfassung

Fragestellung: Die Erfassung von Auswirkungen der Grunderkrankung auf Partnerschaft
und Sexualitdt von COPD-Patienten.

Methode: In einer multizentrischen Studie wurden 105, davon 52 weibliche, nicht selektio-
nierte, verheiratete oder in fester Partnerschaft lebende COPD-Patienten zu ihrer Partner-
schaft und Sexualitdt befragt. Die Daten wurden mit dem Pictorial Representation of Illness
and Self Measure-Test (PRISM-Test), dem Sexualmedizinischen Fragebogen bei chroni-
schen Erkrankungen (SFCE) und einem dichotomen Item zur Erfassung der Abhéangigkeit
in der Partnerschaft erhoben.

Ergebnisse: Das Durchschnittsalter der Teilnehmer lag bei 64.1 + 9.2 Jahren. Patienten mit
einer stirker ausgepriagten COPD haben eine niedrigere Self-Illness-Separation (SIS), das
heiflt sie erleben die Krankheit niher am ,,Selbst“. Die Lebenszufriedenheit und die Zufrie-
denheit mit Partnerschaft, Sexualitat und Geschlechtsverkehr nimmt seit der Diagnosestel-
lung ab (p < 0.05). Das Verlangen und die Haufigkeit, sexuell aktiv zu sein, nahmen eben-
falls ab (p < 0.001). 61% der Befragten fiihlten sich verstirkt abhingig von ihrem Partner.
Diskussion: Die Resultate untermauern, dass die Partnerschaft sich in Richtung Abhan-
gigkeit entwickelt und die Sexualitit sich mit zunehmendem Schweregrad der COPD ver-
schlechtert. Der PRISM-Test erwies sich als gute Moglichkeit, diese Entwicklung abzubil-
den und mit den Patienten hierzu ins Gesprich zu kommen. Patientinnen und Patienten
mit COPD und ihre Partner sollten auf die teils geschlechtsspezifischen potenziellen Aus-
wirkungen der Krankheit in Partnerschaft und Sexualitit angesprochen und gegebenen-
falls in ihren Problemlésungen unterstiitzt werden.

1. Einleitung

Die COPD (chronic obstructive pulmonary disease) ldsst sich als eine systemi-
sche Krankheit umschreiben, die sich durch eine progrediente, nach Gabe von
Bronchodilatatoren und/oder Kortikosteroiden nicht vollstindig reversible Atem-
wegsobstruktion auf dem Boden einer chronischen Bronchitis und/oder eines
Lungenemphysems auszeichnet. Sie umfasst eine Kombination aus chronischem
Husten, gesteigerter Sputumproduktion, Atemnot, Atemwegsobstruktion und ein-
geschranktem Gasaustausch (Vogelmeier et al. 2007). Die COPD hat nicht nur so-
matische Auswirkungen auf die Patienten, sondern beriihrt ebenso Lebensqualitat
und Aktivititen im Alltag (Maille et al. 1997). Psychische Komorbiditit ist haufig
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(Kollner 2012; Kiihl et al. 2011). Das Nachlassen der Gesundheit fithrt zur Veran-
derung oft jahrzehntelang eingespielter Rollenverhéltnisse in der Partnerschaft.
Im Verlauf wird der Erkrankte zunehmend abhangiger von seinem Umfeld. Eine
Arbeit zeigt, dass neben 38 % der Patienten, die die Abhangigkeit von ihrem Part-
ner als negativ beurteilten, 40 % der Patienten angaben, dass sich die Krankheit
positiv auf die Beziehung ausgewirkt habe (Hanson 1982). Das Verstindnis dieser
teils gegenlaufig erscheinenden Effekte sollte im Rahmen der vorliegenden Studie
weiter differenziert werden.

Die COPD bewirkt nach klinischer Erfahrung oft eine Verminderung der se-
xuellen Aktivitit und eine Storung der sexuellen Funktionen. Bisher stellt das The-
mengebiet Sexualitit nicht nur bei COPD-Patienten ein wenig erforschtes Gebiet
dar (Kaptein et al. 2008). Selbst in Studien, in denen es explizit um die Partner-
schaft bei chronischen Erkrankungen geht, wird dieses Thema nicht selten aus-
geklammert (Einsle et al. 2006). In den bisher verdffentlichten Studien wurden
sexuelle Probleme eher als mechanische (z.B. erektile Dysfunktion) und nicht als
sexuelle Dysfunktionen konzeptualisiert (Aasebo et al. 1993; Kaptein et al. 2008).
In der hier durchgefithrten Studie stehen hingegen das Erleben der Partnerschaft
und die damit verbundene Sexualitdt im Fokus. Sexualitit sollte dabei mit subjek-
tiven Bewertungen, Wahrnehmungen und Gefiihlen tiber Partnerschaft und Se-
xualitdt der Patienten erweitert werden. Ziel dieser Studie war die Untersuchung
der Auswirkungen von COPD auf Partnerschaft und Sexualitat, wobei folgende
Fragen geklirt werden sollten: Welche Aspekte der Partnerschaft und der Sexua-
litdit werden mit zunehmendem Krankheitsstadium beeinflusst? Besteht ein Zu-
sammenhang zwischen Krankheitsschweregrad und Abhéngigkeitsgefithl vom
Partner? Gibt es geschlechtsspezifische Unterschiede in Bezug auf das Erleben von
Partnerschaft und Sexualitat?

2. Material und Methoden

Die Erfassung der Daten erfolgte in anonymisierter Form. Ein positives Votum
zur Durchfithrung der Studie liegt seitens der Ethikkommission Bern vor (KEK-
Nr. 003/11).

2.1. Studienpopulation

Es wurden COPD-Patienten in allen Stadien mit oder ohne Exazerbation einge-
schlossen, die sich in ambulanter beziehungsweise stationdrer Behandlung befan-
den und bei denen die gesicherte Erstdiagnose ,,chronisch obstruktive Lungen-
erkrankung® vorlag. Die Patienten mussten verheiratet sein oder in einer festen
Partnerschaft leben. Ausschlusskriterien waren Komorbidititen wie parallel beste-
hende schwere somatische Begleiterkrankungen (z. B. Tumoren der Lunge, schwere
Herzinsuffizienz).
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2.2. Messinstrumente

2.2.1. Demographische Daten

Allgemeine Merkmale wie das Alter und der Zivilstand beruhen auf Patienten-
angaben. Der Bodymassindex (BMI = Gewicht/Gréfle?) wurde berechnet und der
Schweregrad der COPD wurde anhand der Global Initiative of Chronic Lung Di-
sease Criteria ermittelt (Rabe et al. 2007).

2.2.2. Lungenfunktionsmessung und kérperliche Leistungsféhigkeit

Lungenfunktionsmessungen zur Bestimmung von totaler Lungenkapazitat (TLC),
FEV,-Sollwert und Restvolumen wurden mit zertifizierten Geréten (Jaeger, Master
Screen Body, Ganshorn, Power Cube) vorgenommen. Fiir die Messung der kor-
perlichen Leistungsfdhigkeit und der Dyspnoe wurden die 6-Minuten-Gehstrecke,
die modifizierte Medical Research Council Dyspnoe-Skala (mMRC) und das Oxy-
gen-Cost-Diagram (OCD) durchgefiihrt. Es wurde das Vorhandensein einer Ex-
azerbation bei den Patienten sowie deren Dauer zum Interviewzeitpunkt vermerkt.

2.2.3. Erfassung von Partnerschaft und Sexualitdit

Sexualitat und Partnerschaft wurden mit dem Pictorial Representation of Illness
and Self Measure (PRISM) und dem Sexualmedizinischen Fragebogen bei chro-
nischen Erkrankungen (SFCE) gemessen. Der PRISM dient der Visualisierung des
Stellenwertes der Krankheit fiir den Patienten und ist ein Maf fiir den individu-
ellen Leidensdruck (Ibanez et al. 2001). Dem Patienten wird eine weifSe A4-Platte
mit einem fixen gelben Kreis von 7 cm in der rechten unteren Ecke présentiert.
Die weifle Platte stellt sein Leben und der gelbe Kreis sein ,,Selbst“ dar. Der Patient
erhalt eine kreisformige rote Scheibe von 5 cm Durchmesser als Repriasentanz fiir
die Krankheit. Mittels der Frage ,Welchen Platz nimmt ihre Krankheit zur Zeit
in ihrem Leben ein?“ wird der Patient aufgefordert, die Krankheitsscheibe auf der
weiflen Platte zu platzieren. Die Distanz zwischen dem Zentrum des ,,Selbst* und
der , Krankheit“ wird Self-Illness-Separation (SIS) genannt und ist das quantitative
Maf des Tests (Biichi 2004). Zudem wird eine griine Scheibe als Reprasentanz fiir
die Partnerschaft auf der weiflen Platte positioniert. Das Design des PRISM ist in
Abbildung 1 dargestellt.

Der SFCE besteht aus 56 Einzelfragen und erfasst allgemeine Angaben zur
Person und zum sozialen Umfeld (soziodemographische Faktoren), Angaben zur
Partnerschaft (z.B. Zartlichkeit, Zufriedenheit) sowie krankheitsspezifische Ver-
haltensweisen (z.B. Riickzugsverhalten, Antriebslosigkeit durch Depressivitit).
Die Antwortoptionen sind in 4-stufiger Likert-Skalierung konstruiert (1 = nie, sehr
unwichtig, sehr unzufrieden; 2 = selten, unwichtig, unzufrieden; 3 = oft, wichtig,
zufrieden; 4 = immer, sehr wichtig, sehr zufrieden). Eine methodische Besonder-
heit des SFCE besteht darin, dass samtliche Angaben in den Zeitebenen ,vor der
Diagnose“ und ,,seit der Diagnose“ erfasst werden. So wird quasi eine Verlaufsbe-
schreibung der Symptomatik im Lingsschnitt iiber die Zeit vor und seit der Diag-
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Krankheit

Self-lliness-
Separation (SIS)

Selbst
Partnerschaft

Abbildung 1: Darstellung des Pictorial Representation of Illness and Self Measurement
(PRISM)

nose im Rahmen einer Querschnittsuntersuchung moglich (Ahlers et al. 2008). Die
Auswertung erfolgte auf Itembasis, da eine validierte Skalierung der Items fehlt.
Es wurden a priori 14 allgemein formulierte Items {iber Partnerschaft und Sexua-
litat festgelegt, die in die Auswertung einflossen. Der Fragebogen enthilt zudem
Items, die sich detailliert auf somatische und funktionelle Faktoren der Sexualitét
konzentrieren (z. B. frithzeitiger Samenerguss, vaginale Schmerzen, Erektionspro-
bleme) sowie Items zur Befindlichkeit des Partners aus Sicht des Betroffenen (z.B.
wie oft zieht sich der Partner zuriick, denkt der Partner an Trennung, wie wichtig
ist dem Partner der Alltag). Da sich diese Studie auf das subjektive Erleben des
Patienten konzentriert, wurden die letztgenannten Items in der Auswertung nicht
beriicksichtigt.

Die Abhingigkeit in der Partnerschaft wurde mit einem dichotomen Item
(»Fiithlen Sie sich durch die Erkrankung verstarkt abhingig von Ihrem Partner?®)
erfasst.

2.3. Statistik

Es wurden die SPSS Versionen 14.0 und 15.0 verwendet und das Signifikanzniveau
auf p < 0.05 festgelegt. Bei normalverteilten quantitativen Daten wurde die Signi-
fikanz der zwischen zwei Gruppen gefundenen Differenzen durch t-Test fiir un-
abhingige Stichproben iiberpriift. Bei nicht-normalverteilten Daten wurde der
Mann-Whitney-U-Test eingesetzt und bei paarigen Stichproben und fehlender
Normalverteilung der Wilcoxon-Rangsummentest durchgefithrt. Ordinalskalierte
Korrelationen wurden mit der Spearman- und intervallskalierte Korrelationen mit
der Pearson-Methode berechnet.
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3. Ergebnisse

Im Zeitraum von 2007 bis 2010 wurden insgesamt 142 nicht selektionierte, sich
zufillig in der Praxis befindliche (n = 79) oder im Krankenhaus hospitalisierte
(n = 63) Patienten zu ihrer Partnerschaft und Sexualitit befragt. 105 Patienten (52
Frauen, 53 Mianner) gaben den Fragebogen ausgefilllt zuriick. Das entspricht einer
Riicklaufquote von 73.9 %.

3.1. Ergebnisse der Teilnehmer

Das Durchschnittsalter der Teilnehmer betrug 64.1 £ 9.2 (MW % SD) Jahre. Der
BMI lag im Schnitt bei 26.56 + 6.55 kg/m>* Der FEV,-Wert wurde bei 103 Teilneh-
mern bestimmt und lag durchschnittlich bei 1.21 + 0.64 Litern und 47 % + 21.8 %
des Soll-Wertes. Anhand der FEV,-Werte wurden 103 Teilnehmer nach den dama-
ligen GOLD-Kriterien klassifiziert, davon neun Patienten in die GOLD 1-, 32 in die
GOLD 2-, 35 in die GOLD 3- und 27 in die GOLD 4-Gruppe. Der Grofiteil der Teil-
nehmer (46 %) wurde dem vierten und héchsten Grad des mMRC-Dyspnoe-Sco-
res zugeordnet. Tabelle 1 zeigt die Mittelwerte und Standardabweichungen der
FEV,-Sollwerte, RV/TLC, 6-Minuten-Gehstrecke, mMRC-Dyspnoe-Scores, BMI
und Oxygen-Cost-Diagram (OCD) fiir die vier GOLD-Stadien.

Tabelle I: Mittelwerte der Dimensionen fiir die vier GOLD-Kriterien (n = 103; MW: Mittel-
wert; SD: Standardabweichung; FEV: Forced Expiratory Pressure in 1 Second; RV: Residual
Volume; TLC: Total Lung Capacity; mMRC: Modified British Medical Research Council;
BMLI: Body-Mass-Index; OCD: Oxygen-Cost-Diagramm)

Dimension GOLD 1 GOLD 2 GOLD 3 GOLD 4 Durchschnitt
ensto (MW=SD) |(MW=SD) |(MW=SD) |(MW=SD) |(MW =SD)
FEV,-Sollwert [%] |91.2+5.5 63.6+8.7 38.6 6.3 233445 4714218
RV/TLC 048+0.11 |0.52+0.07 |0.63+0.07 |073+0.09 |0.6+0.12
6-Minuten- 524 +0, 3193+69.6, |215.6+837, |168.9+82.3, |221+112,
Gehstrecke [m] n=1 n=3 n=8 n=13 n=25
mMRC-Dyspnoe |, , 5 24+12 31+1.1 37406 29+12
Score
BMI [kg/m?] 27.5+37 27.9+5.6 27.3+8.3 23.4+4.8 26.5+6.5
67 + 29, 50.3+ 19, 39.6 + 14, 32+ 10, 42+18,
OCD [mu] n=6 n=19 n=27 n=23 n=75

Es zeigte sich eine negative Korrelation zwischen den FEV-Sollwerten und dem
mMRC-Grad (r = -0.43, p < 0.05). Weitere Korrelationen konnten zwischen den
OCD-Werten und der 6-Minuten-Gehstrecke (r = 0.55, p < 0.05), dem FEV,-Soll-
wert (r = 0.52, p > 0.001) sowie der SIS (r = 0.44, p > 0.001) festgestellt werden. Bei
41% der Teilnehmer bestand zum Interviewzeitpunkt eine Exazerbation, die im
Durchschnitt ihren Beginn vor 8.6 + 7.9 Tage hatte.
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3.2. Ergebnisse bezliglich Partnerschaft und Sexualitat

3.2.1. Pictorial Representation of lliness and Self Measure (PRISM)

Das quantitative Mafl des PRISM-Tests (SIS) der Teilnehmer betrug durchschnitt-
lich 72 + 59 mm (Median = 57 mm, 1. Quartil = 35 mm, 3. Quartil = 87 mm). Die
durchschnittliche Distanz zwischen dem ,,Selbst“ und der Partnerschaftsscheibe
betrug 30 + 26 mm (Median = 30 mm, 1. Quartil = 0 mm, 3. Quartil = 44 mm).
Mittelwert, SD, Median und das 1. und 3. Quartil der Distanzen nach Aufteilung
der GOLD-Stadien sind in Abbildung 2 dargestellt und kénnen aus Tabelle 2 ent-
nommen werden. Patienten unter 50 % des FEVI1-Sollwertes weisen signifikant
kiirzere Distanzen in der SIS auf (GOLD 3 und GOLD 4, n = 79, Mittlerer Rang =
56 mm) als Patienten {iber 50 % des FEV1-Sollwertes (GOLD 1 und GOLD 2, n = 56,
Mittlerer Rang = 85 mm, p < 0.001). Zudem wiesen Ménner in den Stadien 3 und
4 im Bereich der Partnerschaft signifikant kiirzere Distanzen zum ,,Selbst“ auf als
Frauen (Mittlere Rédnge = 31 mm vs. 49 mm, p < 0.001). Beziiglich der SIS konnte
eine Tendenz festgestellt werden, dass Manner in den GOLD-Stadien 3 und 4 eine
lingere SIS angaben als Frauen in denselben Stadien (Mittlere Range = 45 mm vs.
35 mm, p = 0.051).
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Abbildung 2: Boxplot fiir die Pictorial Representation of Iliness and Self Measurement
(PRISM) Werte aufgeteilt in die vier GOLD-Stadien (***: p < 0.00L
SIS: Self-Iliness-Separation)

Die SIS korreliert signifikant positiv mit dem Wunsch nach Sexualitit (r = 0.297,
p < 0.05), der Haufigkeit sexueller Aktivitat (r = 0.227, p < 0.05), der Orgasmus-
héufigkeit ohne Geschlechtsverkehr (r = 0.238, p < 0.05) und der Lebenszufrieden-
heit (r = 0.324, p < 0.001). Das Item, wie oft sich der Patient durch die Erkrankung
beim Sex beeintrichtigt fithlt, korreliert signifikant negativ mit der SIS (r = -0.87,
p < 0.05). Das heift je grofer die Beeintrachtigung beim Sex ist, desto ndher am
»Selbst“ wird die Krankheit erlebt.
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Tabelle 2: Durchschnittliche Distanz der Krankheits- und Partnerschaftsscheibe der vier
GOLD-Kriterien im PRISM-Test (n = 102; SD: Standardabweichung)

GOLD 1 GOLD 2 GOLD 3 GOLD 4 Durchschnitt
N 9 32 35 26 102

Self-Illness-Separation (SIS).

Median 85 72 43 42 57
25% Quartil 58 44 29 31 35
75 % Quartil 133 122 77 68 87
Mittelwert 105 96 55 53 72
SD 60 69 49 46 59

Distanz zwischen Partnerschaftsscheibe und dem ,,Selbst“

Median 30 30 34 30 30
25% Quartil 13 0 0 0 0
75 % Quartil 42 45 45 44 44
Mittelwert 29 30 32 29 30
SD 21 29 28 21 26

3.2.2. Auswertung des Sexualmedizinischen Fragebogens bei chronischen
Erkrankungen (SFCE)
Alle Items des SFCE unterscheiden sich fiir die Zeitraume vor und nach der Dia-
gnose signifikant. Es lagen moderate bis hohe Effektstirken vor (vgl. Tab. 3). In
Tabelle 4 sind die Prozentwerte der Items fiir die vier GOLD-Stadien aufgefiihrt.
Vergleicht man die Geschlechter, so zeigt sich, dass Ménner vor der Diagno-
se signifikant ofter ein Verlangen nach sexueller Aktivitit und den Wunsch nach
sexueller Aktivitit mit der Partnerin hatten als Frauen. Zudem geben Ménner fiir
die Zeit vor der Diagnose signifikant haufiger an, einen Orgasmus zu verspiiren als
Frauen (92.5 % vs. 82.4 %, p < 0.01). Fiir die Zeit nach der Diagnose ist hingegen kein
signifikanter Unterschied mehr zu erkennen (50 % vs. 49 %). Frauen vermeiden seit
der Diagnose haufiger sexuelle Aktivitdt als Manner (2.1 + 1.0 vs. 2.46 + 0.9, bzw.
28.3% vs. 51.9%, p < 0.05). Hingegen leiden Méanner haufiger unter Erwartungs-
angst seit der Diagnose als Frauen (2.36 + 0.98 vs. 1.98 + 0.8, bzw. 41.5% vs. 23.1%,
p <0.05).

3.2.3. Abhdingigkeit in der Partnerschaft

61% der Befragten fiihlten sich verstiarkt abhingig von ihrem Partner. Patienten in
den GOLD-Stadien 3 und 4 fiihlten sich signifikant hdufiger abhdngig als Patienten
in den GOLD-Stadien 1 und 2 (p < 0.05). Frauen und Ménner unterschieden sich
hinsichtlich des Abhangigkeitsgefiihls nicht voneinander.
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Tabelle 3: Auswertung der Items des Sexualmedizinischen Fragebogens bei chronischen
Erkrankungen (SFCE) (n = 105; MW: Mittelwert; SD: Standardabweichung)

insgesamt einschétzen?

Vor Seit Signifikanz
Item der Diagnose | der Diagnose | Cohens d gniveau
(MW £ SD) (MW = SD)

i h . hen Sie Zirt-
Wie oft tauschten bzw. tauschen Sie Zart- | 5 ) | gg6 | 2824078 | 035 | p<0.0001
lichkeit mit ihrem Partner aus?
Wle zufrieden waren bzw. sind sie mit 344 0.67 3294071 023 p<0.05
ihrer Partnerschaft?
Wie oft verspiirten bzw. verspiiren Sie 278406 216+ 0.7 0.68 p <0.0001
das Verlangen sexuell aktiv zu sein?
Wie oft wiinschten bzw. wiinschen Sie,
mit ihrem Partner sexuell aktiv zu sein 3.31+0.75 2.24+0.93 0.76 p <0.0001
(z.B. Geschlechtsverkehr)?
Wie oft waren bzw. sind Sie mit ihrem
Partner sexuell aktiv (z. B. Geschlechts- 3.16+0.8 2.07+£0.9 0.77 p <0.0001
verkehr)?
Wle oft erfiillte bZ\fI. erfullt ihr Partner 301+ 077 554+ 0.84 0.49 p <0.0001
ihre sexuellen Bediirfnisse?
Wie zufrieden waren bzw. sind Sie mit
dem Geschlechtsverkehr mit ihrem 3.33+£0.6 2.69 +0.86 0.61 p <0.0001
Partner?
Wle zufrlede.riwaren bzw. sind Sie mit 3294 0.72 2514079 0.7 p <0.0001
ihrer Sexualitét?
Wie oft erlebten bzw. erleben Sie beim
Geschlechtsverkehr einen sexuellen 3.22+0.79 244 £1.0 0.66 p <0.0001
Erregungspunkt (Orgasmus)?
Wie oft Ver.mleden. bzw. vermeiden Sie es, 1544068 | 2284094 0.61 p <0.0001
sexuell aktiv zu sein?
Wie oft hatten bzw. haben Sie Angst, den
sexuellen Erwartungen ihres Partners 1.57+£0.71 2.17+£0.91 0.56 p <0.0001
nicht gerecht werden zu kénnen?

i h .h ie sich
Wie oft hatten bzw. haben Sie sich von 15+064 | 161£072 | 046 | p<0.0001
ihrem Partner zuriickgezogen?
Wie oft fithlten bzw. fithlen Sie sich durch
Thre Erkrankung in der Ausiibung IThrer 1.7 £0.88 2.87 +1.02 1.25 p <0.0001
Sexualitét beeintrachtigt?

o e ihre L P hei
Wie wiirden sie ihre Lebenszufriedenheit 313+ 0.59 231408 0.68 p <0.0001
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Tabelle 4: Prozentwerte einer Auswahl an Items des SFCEs aufgeteilt in die vier GOLD-
Stadien (n = 103)

GOLD1 | GOLD2 | GOLD 3 | GOLD 4
n|{ % |n| % |n| % |[n| %
Wie oft erfiillt Thr Partner Thre nie bis selten 4 (444112(375|14|41.2|17|70.8
sexuellen Bediirfnisse oft bis immer 5 |55.6|20|62.5[20|58.8| 7 |29.2
ehlechtovekehs it Hrem Bartne? | b umsaricqen | 4 |#44] © [188] 7 |212]15 |52
tz)?sfz l:hdre;‘u frieden | 5 | 55626 [812| 26 |78.8| 8 |348
Wie oft erleben Sie beim Geschlechts- | nie bis selten 2 (22217 |531 |14 (41.2(19|70.4
verkehr mit ihrem Partner einen o
sexuellen Hohepunkt (Orgasmus)? oft bis immer 7 |77.8[15[46.9|20|58.8| 8 |29.6
Wie oft vermeiden Sie es, sexuell nie bis selten 6 [66.7]23(71.9(20|571 |12 |44.4
aktiv zu sein? oft bis immer 3 (333|9 |281|15(|429|15]55.6
Wie oft haben Sie Angst, den sexuel- | nie bis selten 9 | 100 |21 |656|26|74.3|13 |48.1
len Erwartungen Thres Partners nicht o
gerecht zu werden? oft bis immer 0 0 [11(344| 9 |257|14|51.9
Wie oft haben Sie sich von ihrem nie bis selten 7 |77.830(93.8|31(88.6|18 |66.7
Partner zuriickgezogen? oft bis immer 2 (222|262 4 |114]9 [333
e I H e e
gut bis sehr gut 6 [66.7|18 [56.3|13|371| 5 |18.5

4. Diskussion

Nach unserem Wissen ist dies die erste Studie, die geschlechtsspezifische und vom
Krankheitsstadium abhéngige Einfliisse einer COPD auf Sexualitdt und Partner-
schaft der betroffenen Patienten nachweisen konnte. Es wurde mit 105 von 142 be-
fragten Patienten (= 73.9%) eine hohe Teilnahmebereitschaft registriert. Dies ist
nicht selbstverstindlich, da der Fragebogen viele ins Detail gehende Items tiber die
personliche und von der Gesellschaft oft tabuisierte Thematik Sexualitdt enthalt.
Die hohe Offenheit konnte Ausdruck der personlichen Betroffenheit und deshalb
des Bediirfnisses sein, tiber das wohl oft zu kurz kommende Thema zu sprechen.
Die von Biichi et al. (1998) entwickelte und von uns verwendete visuelle Me-
thode zur Erfassung des Leidensdrucks fand bei den Patienten eine sehr gute Ak-
zeptanz und wurde von den Patienten héufig als Einstieg in ein Gespréch genutzt.
Die Durchfithrung des Tests dauerte nur etwa fiinf Minuten. Die im Vergleich zu
anderen Krankheitsbildern kurze Self-Illness-Separation (SIS) von 71 mm = 58,83
mm koénnte auf einen groflen, individuellen Leidensdruck der Patienten hindeu-
ten. COPD-Patienten haben eine vergleichbare SIS wie Hdmodialysepatienten
(SIS = 71 mm) und zeigen einen wesentlich hoheren individuellen Leidensdruck als
Patienten mit anderen chronischen Erkrankungen. Die SIS bei Patienten mit insu-
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linpflichtigem Diabetes mellitus liegt beispielsweise bei 101 mm und bei Patienten
mit chronischer Polyarthritis bei 100 mm (Biichi et al. 1998). Biichi et al. fanden bei
39 COPD-Patienten eine SIS von 66 mm =* 53 (Biichi et al. 2000). Daraus konnte
man schliefSen, dass die in unserer Studie erhobene SIS valide ist und die COPD
im Vergleich mit anderen schweren chronischen Erkrankungen einen hohen indi-
viduellen Leidensdruck auslost.

Patienten mit schwerer COPD (GOLD-Stadium 3 und 4) zeigen einen hohe-
ren individuellen Leidensdruck als Patienten der Stadien 1 und 2. Korrelationen
zwischen der SIS und den Items des SFCE legen nahe, dass die Sexualitit und die
allgemeine Lebenszufriedenheit damit zusammenhéngen konnten, wie nahe der
Patient die Krankheit am ,,Selbst“ erlebt. Erlebt der Patient die Krankheit nahe am
»Selbst®, beeinflusst dies offensichtlich auch sein Sexualleben.

Die geringe Distanz von 31 mm zwischen der Mitte des ,,Selbst“ und der Mitte
der Partnerschaftsscheibe im PRISM-Test konnte darauf hindeuten, dass Partner-
schaft eine wichtige Stiitze im sozialen Umfeld von vielen Patienten ist (Thone 2011).
Die signifikant kiirzere Partnerschaftsdistanz bei Médnnern konnte ein Anhalts-
punkt dafiir sein, dass die Partnerschaft nach klinischer Manifestation der Erkran-
kung fiir die betroffenen Méanner mehr in den Fokus gertickt ist. Eine Erklarung da-
fiir konnte sein, dass Frauen ihre an COPD erkrankten Manner mehr unterstiitzen.
Erkrankte Frauen verlassen sich dem gegentiber eventuell auf ein breiteres soziales
Netz bestehend aus beispielsweise Freunden oder Nachbarn (Bell 1991).

Die Ergebnisse aus dem SFCE lassen den Eindruck entstehen, dass die Sexua-
litdit der COPD-Patienten schon frith im Krankheitsverlauf beeinflusst wird. Die
Hiufigkeit des Austausches von Zirtlichkeit, des Verlangens nach Sexualitit und
die Orgasmushiufigkeit nehmen mit zunehmendem Schweregrad der Krankheit
ab. Hingegen nehmen sexuelles Vermeidungsverhalten, Erwartungsédngste und
die sexuelle Beeintrichtigung zu. Dementsprechend nimmt auch die Zufrieden-
heit mit der Sexualitdt ab. Daher konnte es hilfreich sein, bereits zu Beginn der
Diagnose mit der Patientin beziehungsweise dem Patienten iiber moglicherweise
auftretende sexuelle Probleme zu sprechen und allenfalls geeignete Information
zu geben oder auch auszuhdndigen. Am wichtigsten ist aber wohl, aufmerksamer
und in Partnerschafts- und Sexualititsthematik fithrender Ansprechpartner fir
die Betroffenen und ihre Partner zu sein. Ein weiterer interessanter Aspekt ist, dass
die Effektstarken des SFCE hohere Werte fiir Items zeigen, die sich direkt auf die
Sexualitat konzentrieren (z.B. Verlangen und Wunsch nach Sexualitat, Hiufigkeit
der sexuellen Aktivitit, Orgasmushédufigkeit,) und niedrigere Werte fiir Items, die
sich auf weniger sexuell ausgerichtete Faktoren wie Partnerschaftszufriedenheit
und Zartlichkeitsaustausch beziehen.

Die Studie konnte Hinweise auf geschlechtsspezifische Unterschiede beziiglich
des Einflusses der COPD auf die Sexualitit liefern. COPD-erkrankte Médnner ga-
ben fiir den Zeitraum vor der Diagnosestellung ein haufigeres sexuelles Verlangen
und einen hiufigeren Wunsch nach sexueller Aktivitit an als Frauen und verspiir-
ten haufiger einen Orgasmus (p < 0.05). Nach der Diagnosestellung ist hingegen
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kein signifikanter Unterschied mehr zu erkennen. Diese Beobachtungen scheinen
im Hinblick auf das unterschiedliche Verstindnis der Geschlechter von Sexualitat
nicht verwunderlich. So definieren viele Manner ihre Sexualitét tiber ihre ,,sexuelle
Funktion®, zum Beispiel Haufigkeit von Geschlechtsverkehr, Stirke der Erektion
oder Orgasmusempfindung. Fiir die meisten Frauen hingegen ist Sexualitat viel
komplexer und stirker verbunden mit der Partnerschaft beziehungsweise mit der
eigenen Person (Beier 2017; Biising et al. 2001). Sexuelle Versagensidngste scheinen
fir beide Geschlechter seit der Diagnose eine Rolle zu spielen. Wihrend Frauen
eher sexuelles Vermeidungsverhalten leben, leiden Manner im fortgeschrittenen
Krankheitsverlauf 6fter unter der Angst, die Erwartungen der Partnerin nicht zu
erfiillen. Die erhobenen Daten des SFCE konnten ein Hinweis darauf sein, dass Se-
xualitat durch die Erkrankung empfindlich getroffen wird. Dieser Einfluss wurde
auch schon von anderen Autoren beschrieben (Hahn 1989; Hanson 1982; Schon-
hofer 2002; Schonhofer et al. 2001).

61% der Studienteilnehmer gaben an, sich seit der Diagnosestellung verstarkt
vom Partner abhingig zu fithlen. Es traten keine signifikanten geschlechtsspezi-
fischen Unterschiede auf. Patienten in den GOLD-Stadien 3 und 4 fiihlten sich
signifikant haufiger abhingig als Patienten in den Stadien 1 und 2. Diese Ergeb-
nisse waren zu erwarten, da anzunehmen ist, dass den Patienten mit steigendem
Schweregrad der Krankheit die Bewiltigung von alltiglichen Tatigkeiten immer
schwerer fdllt und sie auf fremde Hilfe angewiesen sind.

Im Sinne einer partnerschaftlichen Bewaltigungsstrategie ist auch eine befrie-
digende Sexualitit fiir eine Beziehung bedeutsam und kann das Belastungserleben
der Betroffenen reduzieren. Dafiir ist ein offener Dialog zwischen beiden Partnern
hilfreich, dessen Resultat darin bestehen konnte, dass beide Partner akzeptieren,
ein gemeinsames sexuelles Problem zu haben und hiervon ausgehend Losungsstra-
tegien entwickeln (Ditz 2007). Das arztliche Gesprich tiber sexuelle Probleme kann
hier eine Schrittmacherfunktion dafiir haben, dieses oft vermiedene Thema in der
Partnerschaft anzusprechen. Eine gute drztliche Kommunikationsfahigkeit fithrt
zur verbesserten Unterstiitzung behandlungsbezogener Verhaltensweisen und
Emotionen (Riedl u. Schiifller 2017). Die Sexualanamnese und die Diagnostik sowie
das Beratungsgesprach iiber sexuelle Funktionsstérungen wurden daher sowohl in
den Nationalen kompetenzbasierten Lernzielkatalog (Jiinger et al. 2016) als auch in
den Lernzielkatalog der Psychosomatik (Weidner et al. 2015) aufgenommen.

Limitationen

Als Limitation dieser Studie ist zu nennen, dass ein betrichtlicher Teil der Patien-
ten aus dem Krankenhausmilieu rekrutiert wurde, wobei ein Teil der Patienten
wegen einer nur wenige Tage zuriickliegenden COPD-Exazerbation hospitalisiert
wurde und deshalb erfasst werden konnte. Die Daten sind somit nicht homogen
von stabilen COPD-Patienten erhoben, reflektieren aber dadurch umso mehr die
typische Krankheitssituation von Patienten. Zudem ist die Untersuchung keine
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Langsuntersuchung einer Kohorte mit COPD, welche die validesten Informatio-
nen zur COPD und ihrem Verlauf liefern wiirden, sondern eine Querschnittunter-
suchung. Aufgrund der limitierten Anzahl der Patienten konnen keine weiteren
Aussagen zur Exazerbation sowie zum Krankenhaussetting im Vergleich zum pri-
vatem Setting gemacht werden.

Die Fragen zu Partnerschaft und Sexualitdt miissen mit Vorsicht interpretiert
werden, da die Patienten aufgrund des Designs als Querschnittstudie retrospektiv
tiber den aktuellen Zustand vor der Diagnose Auskunft geben mussten. Beziiglich
der Antworten auf die retrospektiven Fragen vor der Diagnose kénnten bei den
Patienten kognitive Verzerrungen aufgetreten sein, weswegen ein Recall Bias nicht
auszuschlieBen ist. Kiinftigen Studien ist zu empfehlen, moglichst zeitnah nach der
Diagnose eine erste Erhebung durchzufithren und an einem spateren Zeitpunkt
eine zweite, damit ein Recall Bias ausgeschlossen werden kann. Weiter darf der
Ko-Faktor des Alterns nicht unterschitzt werden. Indessen weisen die Resultate
des SFCE darauf hin, dass eine sexuelle Problematik ernst zu nehmen ist.

5. Fazit fiir die Praxis

Das Thema Partnerschaft und Sexualitit hat fiir COPD-Patienten einen erhebli-
chen Stellenwert. Ab dem Gold-Stadium 2 konnte eine deutliche Beeintrachtigung
bei beiden Geschlechtern gezeigt werden, die im drztlichen Gesprach thematisiert
werden sollte. Entsprechend sollte jede Patientin und jeder Patient mit COPD auf
die potenziellen Auswirkungen der Krankheit auf Partnerschaft und Sexualitit
angesprochen, in ihrer oder seiner Problematik unter Beriicksichtigung von ge-
schlechtsspezifischen Aspekten ernstgenommen und unterstiitzt werden (Hama-
cher et al. 2007; Hamacher et al. 2009).
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