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Zusammenfassung

v

Hintergrund: Uber soziodkonomische Konse-
quenzen und Informationsstand von Patienten
mit chronischer Hepatitis-B-Virus-(HBV-)infekti-
on ist wenig bekannt.

Methodik: Das vom Kompetenznetz Hepatitis
geforderte Projekt der Deutschen Leberhilfe e.V.
analysiert prospektiv erhobene Fragebogendaten
zu Lebensqualitdt, Arbeitswelt, Versicherungen
und Informationsstand von HBV-Infizierten. Von
1500 {iber Kliniken, Praxen, Selbsthilfegruppen
und Internet verteilten Fragebogen wurden 255
zuriickgesandt. Die Ergebnisse wurden mit de-
nen verglichen, die kiirzlich mit derselben Me-
thodik bei 714 HCV-Infizierten erhoben wurden
(Z Gastroenterol 2006; 44: 305-317).
Ergebnisse: HBV-Infizierte waren im Vergleich
zu HCV-Infizierten jiinger (Mittelwert 46 vs. 52
Jahre), hdufiger mdnnlich (62 vs. 44%) und
stammten haufiger aus der Migrantenpopulation
(30 vs. 9%) (p je<0,001). Sowohl HBV- als auch
HCV-Infizierte hielten zu je etwa 3/, den 6ffentli-
chen Informationsstand iiber die Hepatitis fiir
schlecht oder sehr schlecht, nur 1-4% fiir gut
bis sehr gut. HBV-Infizierte haben dhnliche Prob-
leme mit Renten-, Lebens- und Berufsunfahig-
keitsversicherungen wie HCV-Infizierte. Im Ge-
gensatz zu HCV-Infizierten sahen HBV-Infizierte
die grofite Beeintrdchtigung aber nicht im Be-
rufsleben, sondern bei Sexualitit und Partner-
schaft (p <0,001). Die kérperliche und psychische
Lebensqualitdt (SF12-Fragebogen) war bei HBV-
Infizierten schlechter als in der Allgemeinbevol-
kerung, aber besser als bei HCV-Infizierten (p
je<0,001); die Lebensqualitdt sank mit Zunahme
von Viruslast, Entziindung und Fibrose. Bei HBV-
Infizierten waren Defizite in der Aufkldarung {iber
Infektionsrisiken groRer als bei HCV-Infizierten.
Sowohl HBV- wie HCV-Infizierte waren sonst
tiber viele Aspekte ihrer Krankheit gut unterrich-
tet, wobei der Kenntnisstand bei den HCV-Infi-

Abstract

v

Background: Little is known about socio-eco-
nomical consequences and information status of
patients with chronic hepatitis B virus (HBV) in-
fection.

Aims and Methods: The present study prospec-
tively analyzed questionnaires about socio-eco-
nomical consequences and information status in-
cluding the SF12 quality-of-life analysis in HBV-
infected subjects. Overall 1500 questionnaires
were distributed by clinics, practioners, patient
support groups and internet; 255 questionnaires
were sent back. Results were compared with a re-
cent study in 714 HCV infected patients (Z Gas-
troenterol 2006; 44: 305-317).

Results: HBV-infected patients were younger
(mean 46 vs. 52 years), more likely to be male
(62 vs. 44%) and to come from abroad (30 vs.
9%) when compared with HCV-infected sub-
jects. Only 1 and 4% of HBV- and HCV-infected
subjects, respectively, considered the public in-
formation about hepatitis as good or very good,
73 and 77 %, however, as bad or very bad. Mental
and physical quality-of-life (SF12) was better in
HBV- than in HCV-infected subjects, but re-
duced when compared with a sex- and age-
matched general population (p <0.001). Quali-
ty-of-life decreased with increases in HBV-DNA,
fibrosis and inflammation. In both HBV- and
HCV-infected subjects there were information
deficits concerning the risks for infection; some
of these were more pronounced in HBV-infected
subjects when compared to HCV-infected ones.
German subjects with HBV and HCV infection
are in general well informed about their infec-
tion (73 -87% knew ALT and histology results);
however, HBV-infected subjects are less well in-
formed in particular about viral load and HBeAg
(59 and 30%) when compared with HCV infec-
ted subjects who knew HCV-RNA and genotype
in 80-85%.
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zierten etwas besser war; das grofSte Informationsdefizit im Ver-
gleich zu HCV-Infizierten bestand bei Viruslast und HBeAg-Sta-
tus, den nur 59 bzw. 30% kannten, wdhrend 80-85% der HCV-
Infizierten HCV-RNA und -Genotyp kannten.
Schlussfolgerungen: Das Informationsdefizit zur Viruslast ist
fiir HBV-Infizierte bedeutsam, da die Viruslast eine groRere Rolle
spielt als bei Hepatitis C. Man muss annehmen, dass entspre-
chende Defizite auch bei den Hausarzten vorliegen, die diese In-
formationen entweder nicht erhoben oder nicht an ihre Patien-
ten vermittelt haben. Sowohl HBV- als auch HCV-Infizierte
haben eine reduzierte Lebensqualitdt, die mit hoher Viruslast
und Zunahme von Entziindung und Fibrose korreliert. Beide Po-
pulationen haben Probleme im Berufsleben sowie bei verschie-
denen Versicherungen; beide schidtzen den Informationsstand
der Offentlichkeit zur Virushepatitis als schlecht ein.

Conclusions: The information deficits about viral load are of
concern for HBV-infected subjects because these data are more
important in HBV than in HCV infection. This lack of information
likely reflects a lack of attentiveness towards HBV-DNA levels by
the patients’ physician. Both HBV- and HCV-infected subjects
have problems at work and with various insurances; both have
areduced quality-of-life which correlates with viral load and de-
gree of inflammation and fibrosis. Both populations consider the
public information status about viral hepatitis to be bad.

Einleitung und Fragestellung

v

Obwohl die chronische Hepatitis B weltweit eine mindestens
dhnliche groBe medizinische und 6konomische Bedeutung wie
die Hepatitis C hat (www.who.org; www.cdc.org; www.rki.de),
sind Fragen zu Lebensqualitdt, sozio6konomischen Folgen und
Informationsstand der Patienten in den vergangenen Jahren
weltweit nahezu ausschlieflich in HCV-infizierten Populationen
untersucht worden (umfangreiche Literaturangaben in [1]). Das
vom Kompetenznetz Hepatitis geférderte Projekt der Deutschen
Leberhilfe e.V. analysiert prospektiv erhobene Fragebogendaten
zu verschiedenen Aspekten der Lebens- und Arbeitswelt und
zum Informationsstand von Personen mit einer chronischen
HBV-Infektion.

Methodik

v

Dieses vom Kompetenznetz Hepatitis geforderte Projekt der
Deutschen Leberhilfe e.V. analysiert die Lebensqualitit und
verschiedene soziotkonomische Aspekte HBV-infizierter Perso-
nen. Der strukturierte Fragebogen enthdlt auferdem Fragen
zum Informationsstand der Patienten iiber die Hepatitis B im
Allgemeinen und iiber ihre persénliche Erkrankung sowie iiber
die Einschdtzung der 6ffentlichen Meinung und tiber Informa-
tionsmoglichkeiten zur Infektion. In den Fragebogen integriert
wurde der SF12-Fragebogen zur Lebensqualitdt. Der Fragebo-
gen ist strukturell und inhaltlich dem sehr dhnlich, mit dem
kiirzlich eine Population von 714 HCV-Infizierten in Deutsch-
land untersucht wurde [1]. In die Planung und Durchfiihrung
des HCV-Projektes waren alle groBen deutschen Selbsthilfe-
gruppen einbezogen worden; da es keine grofReren Selbsthilfe-
gruppen fiir die Hepatitis B in Deutschland gibt, wurde der
HBV-Fragebogen ausschlieRlich von Mitgliedern der Deutschen
Leberhilfe e.V. erarbeitet. Der HBV-Fragebogen wurde im Jahr
2005 in einer Auflage von 1500 Stiick an verschiedene Partner
im Kompetenznetz Hepatitis (Hep-Net) wie Schwerpunktpra-
xen (20%), Kliniken (30%) und Selbsthilfegruppen (30%) sowie
iiber das Internet (20%) verteilt. Es wurden dabei keine Voraus-
setzungen beziiglich einer Patientenselektion gemacht. Alle Pa-
tienten erkldrten ihr schriftliches Einverstandnis und schickten
den Fragebogen an die Deutsche Leberhilfe e.V. Die Kosten fiir
Versendung und der Druck des Fragebogens wurden freundli-
cherweise von der Firma Gilead Sciences GmbH {ibernommen;

Gilead Sciences GmbH erhielt eine anonymisierte Auswertung
der Daten. Alle auf einzelne Patienten bezogenen Daten ver-
bleiben ausschlieRlich bei der Deutschen Leberhilfe e.V.

Die soziodkonomischen Fragen (n=18) betrafen Geschlecht,
Alter, GroRe, Herkunft, Familienstand, Kinderzahl, Schul- und
Berufsabschluss, Fiihrerschein, Alkoholkonsum, Drogenmiss-
brauch, Arbeitsverhdltnis, Arbeitgeber, Wohnsituation, Kran-
ken-, Renten-, Lebens- und Berufsunfdhigkeitsversicherung.
Die Fragen zur Hepatitis B (n=5) betrafen Ubertragungswege,
Informationsquellen, Einschdtzung des offentlichen Kenntnis-
standes, Verstindnis von medizinischen Erkldrungen und von
Selbsthilfegruppen. Die Fragen zur Einschdtzung der personli-
chen Erkrankung (n=8) betrafen die stiarkste Beeintrachtigung
durch die Hepatitis B, HBV-Erkrankungen bei Freunden und
Familie, Zusatztherapien, Didten und Krankenhaustage in den
letzten 6 Monaten. Die Fragen iiber die eigene Erkrankung
(n=16) betrafen Dauer, HBeAg, HBV-DNA, GPT, Entziindungs-
und Fibrosegrad in der Leberpunktion, Infektionsweg, antivi-
rale Behandlungen sowie Ort, Vertrdglichkeit und Ausgang
der Therapie.

Der SF12-Fragebogen ist die Kurzform des SF36-Fragebogens:
Seine Summenscores fiir den psychischen und koérperlichen
Gesundheitszustand erkldren etwa 85% der Varianz der ent-
sprechenden SF36-Summenskalen und zwar sowohl in der
Allgemeinbevoélkerung als auch in verschiedenen Patienten-
populationen [2]. Bei der SF12-Analyse wurden Fragebogen
mit nicht komplett ausfiillten Antworten nicht ausgewertet,
wie dies empfohlen wird [2]. Fiir den SF12-Fragebogen liegen
normierte Stichproben fiir alle Alters- und Geschlechtsklassen
der deutschen Bevolkerung vor; auflerdem existieren Norm-
stichproben fiir deutsche Patientengruppen mit akuten und
chronischen Erkrankungen [2].

Die Daten wurden mit der Software SPSS 10.1.3 analysiert. Asso-
ziationen zwischen Variablen wurden je nach Art der Variablen
mit dem y>-Test oder mit einer linearen Regression analysiert.
Die Ergebnisse sind als Mittelwert und Standardabweichung
bzw. Median und Spannweite angegeben. In Regressionsanaly-
sen mit quantitativen Variablen und Normalverteilung wurde
der Korrelationskoeffizient nach Pearson berechnet; fiir kate-
goriale Daten und Werte ohne Normalverteilung wurde der Kor-
relationskoeffizient nach Spearman berechnet. Unterschiede
zwischen quantitativen Variablen wurden mit t-Test oder Va-
rianzanalyse auf eine Signifikanz hin analysiert.
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Ergebnisse

v

Von den 1500 verteilten Fragebogen wurden 255 auswertbare
Fragebogen zuriickgeschickt (17,0%). Die Riicklaufquote war da-
mit niedriger als die in der kiirzlich publizierten Umfrage bei Pa-
tienten mit Hepatitis C [1] (dort 49,4%) (x*=355,0; p<0,001).

Geschlecht, Alter, Gewicht, GroRe und BMI

Der Anteil der Mdnner war bei den HBV-Infizierten mit 62%
deutlich hoher als bei den HCV-Infizierten (© Tab.1). Das
mittlere Alter lag bei 45,6 Jahren (SD: 11,6 Jahre; Spannweite
17 -84) und damit signifikant niedriger als bei HCV-Infizierten
(52,2 Jahre) (p<0,001 im t-Test). Im Mittel betrug das Gewicht
746kg (15,7; 41-148), die GroRe 172,4cm (9,6; 150-194)
und der BMI 25,0 (4,6; 16,8-52,0). Gewicht und BMI unter-
schieden sich zwischen HCV- und HBV-Infizierten nicht (p
je>0,5) und dhnelten Daten einer nach Alter und Geschlech-
terverteilung identischen Allgemeinbevolkerung (BMI 25,6;
95 %-Konfidenzintervall: 24,3-25,5) [3].

Herkunft, Familienstand, Zahl der Kinder und Wohn-
situation

Nur 69,4% der Patienten stammten aus Deutschland, wahrend
11,4% aus der Tiirkei und 9,6 % aus Osteuropa und den GUS-Staa-
ten stammten (© Tab. 1). In der Allgemeinbevolkerung Deutsch-
lands stammen hingegen nur 2,3% aller Personen aus der Tiirkei
und 4,8 % aus Osteuropa und der ehemaligen UdSSR [3]. Der An-
teil der Migranten war bei den HBV-Infizierten also viel hoher als
bei den HCV-Infizierten. Der Familienstand war bei den HBV-
und HCV-Infizierten dhnlich und unterschied sich auch nicht
signifikant von der Allgemeinbevolkerung (© Tab. 1). Verheira-
tete Personen mit einer HBV-Infektion hatten allerdings hdufiger
und mehr Kinder als HCV-Infizierte (© Tab. 1). Diese Unterschie-
de sind wahrscheinlich durch den hohen Anteil von Migranten
bei den HBV-Infizierten zu erkldren: Die mittlere Kinderzahl
der aus der Tiirkei stammenden Verheirateten lag mit 1,96 und
die der aus der ehemaligen UdSSR stammenden mit 2,29 auch
deutlich iiber den Zahlen der Allgemeinbevolkerung [3]. Bei
den Daten zur Wohnsituation ergaben sich keine wesentlichen
Unterschiede zwischen HBV- und HCV-Infizierten bzw. der All-
gemeinbevdlkerung (© Tab. 1) [1, 3].

Berufliche Situation

Von den 255 Personen bezogen 23,5% eine Rente (48 eine Dau-
errente, 12 eine Zeitrente). Von den Patienten mit fester Anstel-
lung (141 von 255) waren 47,5% bei einem o6ffentlichen und
41,8 % bei einem privaten Arbeitgeber beschaftigt, weitere 10,6 %
waren selbststdndig. Keine feste Anstellung hatten 9% der Per-
sonen, 9,4% befanden sich in Ausbildung und 5,9% beschrieben
sich als Hausfrau/-mann. Die berufliche Situation wurde geson-
dert analysiert fiir die 234 Personen, die unter 65 Jahre alt wa-
ren. Hier waren 9,8% arbeitslos; 12,8 bzw. 5,1% bezogen eine
Dauer- oder Zeitrente. Wenn man Rentenbezieher, Hausfrauen/
-mdnner und Personen in Ausbildung nicht einrechnet, waren
15,1% der unter 65-Jahrigen ohne Beschdftigung. Bei den Daten
zur beruflichen Situation ergaben sich in der Gesamtgruppe
keine wesentlichen Unterschiede zwischen HBV- und HCV-Infi-
zierten (© Tab.1). Bei den Personen im Alter <65 Jahre waren
hingegen unter den HBV-Infizierten mehr Personen mit Rente
bzw. ohne Arbeit als bei den HCV-Infizierten und im Vergleich
zur Allgemeinbevélkerung (© Tab. 1).

Originalarbeit

Beruf- und Schulabschluss

Die Daten zum Berufs- und Schulabschluss dhnelten sich bei den
HBV- und HCV-Infizierten und waren nicht unterschiedlich zur
Allgemeinbevélkerung (© Tab. 1).

Krankenversicherung

Ahnlich wie in der Allgemeinbevélkerung hatten nahezu alle
HBV- und HCV-Infizierten eine Krankenversicherung (© Tab. 1).
Der Anteil der Privatversicherten war allerdings in der jetzigen
Kohorte der HBV-Infizierten etwas hoher als in der Allgemeinbe-
volkerung (© Tab. 1). Fast 90% der HBV- und HCV-Versicherten
waren mit ihrer Krankenkasse zufrieden (© Tab. 1): Die meisten
unzufriedenen Patienten gaben als Grund die Nichtverschrei-
bung von Medikamenten oder eine zu hohe Zuzahlung an. Einige
Patienten beklagten die fehlende Kompetenz der Kasse bei Le-
bererkrankungen. Von den privat Versicherten waren nur 4,3 %
mit ihrer Kasse unzufrieden, wédhrend 15,9% der gesetzlich Ver-
sicherten unzufrieden waren. Ahnliche Daten ergaben sich bei
der Auswertung der HCV-Infizierten (© Tab. 1).

Renten-, Lebens- und Berufsunfihigkeitsversicherung
Insgesamt 73 % der HBV-Infizierten gaben an, eine Rentenversi-
cherung zu haben (dhnlich wie bei den HCV-Infizierten und in
der Allgemeinbevélkerung) (© Tab.1). Von den versicherten
Personen hatten allerdings mehr als !/; den Eindruck, dass die
Versicherung unzureichend ist. Nur 39% der HBV-Infizierten
hatten eine Lebensversicherung abgeschlossen, wobei 5,1% ei-
nen Risikozuschlag zahlten. Bei 19,6 % war die beantragte Le-
bensversicherung abgelehnt worden (bei 5,7 % sogar mehrfach).
Nur 12,9% hatten eine Berufsunfihigkeitsversicherung abge-
schlossen. Von den Personen, die eine Berufsunfihigkeitsversi-
cherung beantragt hatten, wurde diese bei 37,7% abgelehnt, bei
13,2% sogar mehrfach. Im Vergleich zu den HCV-Infizierten [1]
hatten die HBV-Infizierten also noch seltener eine Lebens- oder
Berufsunfahigkeitsversicherung und mussten noch haufiger
eine oder mehrere Ablehnungen hinnehmen (p<0,05). Der
Vergleich der Versicherungsdaten der HBV-Infizierten zur All-
gemeinbevolkerung wird dadurch erschwert, dass die Zahl der
Versicherungsvertrdge in Deutschland zwar gut bekannt ist
(iber 100 Millionen Lebensversicherungen und etwa 18 Millio-
nen Berufsunfihigkeitsversicherungen), es aber nicht genau
bekannt ist, auf wie viele Personen diese Vertrage entfallen.
Da Lebensversicherungen in der Regel von Personen zwischen
etwa dem 20. und 65. Lebensjahr abgeschlossen werden (etwa
51 Millionen Personen in Deutschland), hat statistisch jede die-
ser Personen sogar 2 Lebensversicherungsvertrdge. Die Rate
der Personen mit einer Lebensversicherung unter den HBV-In-
fizierten (38,5%) ist als sicherlich wesentlich niedriger als in
der Allgemeinbevolkerung. Die 18 Millionen Berufsunfihig-
keitsversicherungen in der Allgemeinbevolkerung verteilen
sich auf etwa 38 Millionen Erwerbstdtige (also 47 %). Damit be-
trdgt die Rate der Berufsunfihigkeitsversicherungen bei den
HBV-Infizierten nur bei etwa '/, der Rate in der Allgemeinbe-
volkerung (© Tab. 1).

Beeintrachtigung durch HBV-Infektion

Fast 80% der HBV-Infizierten fiihlten Beeintrachtigungen durch
die HBV-Infektion, am stdrksten im Sexualleben gefolgt vom
Berufsleben und der Zukunftsplanung (© Tab. 1). Relativ hdufig
wurden Probleme auch bei der Partnerschaft, in der Familie, bei
Freunden und der Familienplanung genannt. Damit wurden Be-
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Tab.1 Personliche und sozio6konomische Charakteristika

Niederau C et al. Sozio6konomische Charakteristika, Lebensqualitdt... Z Gastroenterol 2007; 45: 355-368




359

Tab.1 (Fortsetzung)
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Tab.1 (Fortsetzung)

' p gibt das Signifikanzniveau in der Varianzanalyse an.
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eintrdchtigungen bei Sexualitdt und Familienplanung zwei- bis
dreifach hdufiger genannt als bei HCV-Infektion [1] (© Tab.1).

Virushepatitiserkrankungen bei Familienmitgliedern
und Freunden

Familienmitglieder und Freunde waren von der HBV-Infektion
etwa 3-4-mal hdufiger von der Hepatitis B betroffen als bei
der HCV-Infektion (zum Vergleich siehe [1] und © Tab.1).

Informationen iiber Hepatitis B

Die Verteilung der wichtigsten Informationsquellen unterschied
sich zwischen HBV- und HCV-Infizierten vor allem darin, dass
Selbsthilfegruppen von den HCV-Infizierten viel haufiger als
beste Informationsquelle genannt wurden als von den HBV-Infi-
zierten (© Tab. 1).

Die grolRe Mehrzahl der HBV- und HCV-Infizierten gab an, die
medizinischen Erklirungen gut oder sehr gut verstanden zu
haben, wahrend beide Gruppen den 6ffentlichen Informations-
stand iiber die Hepatitis {iberwiegen fiir schlecht oder sehr
schlecht hielten (© Tab. 1). Personen mit HBV-Infektion haben
deutlich weniger Kenntnis von Selbsthilfegruppen als HCV-In-
fizierte (© Tab.1).

Angaben zu Hepatitisdauer und eigenem Infektionsweg
Unter den Personen mit Kenntnis {iber die Dauer ihrer Infekti-
on (50%) lag der Mittelwert bei 13 +9,6 Jahren (Spannweite
1-46). Die meisten Personen (62%) wussten nicht, wie sie
sich infiziert hatten; bei den HCV-Infizierten hatte diese Quote
nur bei 38,3% gelegen (© Tab. 1). Es ergaben sich entsprechend
der Unterschiede in den Ubertragungswegen auch Unterschie-
de in den entsprechenden Angaben bei den HBV- versus den
HCV-Infizierten. So wurden insbesondere die sexuellen Uber-
tragungswege bei den HBV-Infizierten haufiger genannt als
bei den Personen mit Hepatitis C, wahrend die Blutprodukte
als Risikofaktor viel seltener genannt wurden (© Tab. 1). Die
Zahl der Co-Infektionen war gering (HCV 2,0% HIV 0,8%).

Angaben zu hiufigen Ubertragungswegen

Von den 255 Personen wurden 1120 Angaben gemacht, da Mehr-
fachnennungen moglich waren (© Abb. 2): Die haufigsten Anga-
ben mit je fast 20% waren Sexualverkehr, i.v. Drogenabusus und
Blutprodukten/-transfusionen (© Tab. 1). Relativ viele HBV-Infi-
zierte (je > 10%) vertraten die Meinung, dass Operationen und
der Zahnarzt hiufige Ubertragungswege sind. Schmutzige Toi-
letten und Kiissen wurden in 3,9 bzw. 3,8% genannt; Ubertra-
gung durch Handeschiitteln in 0,5 % und durch verschmutzte Le-
bensmittel in 1,8%. Als Ubertragungsrisiken wurden schmutzige
Toiletten, Kiissen, Hdandeschiitteln und verschmutzte Lebens-
mittel hingegen von HCV-Infizierten jeweils deutlich seltener
genannt (nur zu 0-1% p<0,01) (© Tab. 1).

Leberpunktion

Die meisten Personen (68 %) hatten mindestens eine Leberpunk-
tion gehabt; von diesen kannten fast 80% den Grad von Entziin-
dung und Fibrose (Daten in © Tab. 1).

Kenntnis iiber aktuelle GPT- und HCV-RNA-Werte

Die Mehrzahl (74 %) kannte ihren GPT-Wert wahrend der letzten
6 Monate (36% normal, 25% leicht erhoht [<40 U/1], 23 % maRig
erhoht [40-100 U/1], 17% deutlich erhéht [> 100 U/1]). Nur 59%
der Personen kannten auch ihre aktuelle HBV-DNA, quantitative
Werte sogar nur 51% (7% wussten, dass die HBV-DNA positiv
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Abb.1 Angaben zur Einschitzung des 6ffentlichen Informationsstandes

Uber die Hepatitis B (in % aller 255 Personen).
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Zahnarzt
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Abb.2 Angaben zu hiufigen HBV-Ubertragungswegen. Von den 255
HBV-Infizierten wurden 1120 Angaben gemacht, da Mehrfachnennungen
moglich waren; angegeben sind % aller Antworten.

unbekannt
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unbekannt

>10 Mio

1-10Mio

0,1-1,0 Mio

[

<0,1 Mio.

negativ
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Abb.3 Angaben zur HBV-DNA bei den 255 HBV-infizierten Personen
(in % aller Personen).

war, aber keinen genaueren Wert; die Verteilung der HBV-DNA-
Werte ist in © Abb. 3 gezeigt. 69% der Patienten wussten nicht,
ob das HBeAg positiv oder negativ war; von denen mit Kenntnis
iiber das HBeAg war dieses bei 37 % positiv und bei 63 % negativ.
Der Kenntnisstand tiber die Virusmenge und das HBeAg wurde
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Abb. 4 Derzeitige antivirale Therapie der HBV-Infektion (in % aller 255
HBV-Infizierten).
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Abb.5 Karperliche und psychische SF12-Summenscores der 255 HBV-
infizierten Personen im Vergleich zu den SF12-Daten von 741 HCV-Infi-
zierten [1]; beide SF12-Scores sind bei den HBV-Infizierten signifikant ho-
her als bei den HCV-Infizierten (p jeweils <0,001; t-Test). Angegeben sind
Mittelwerte und Standardfehler der Mittelwerte. Die SF12-Scores waren
fiir beide Populationen signifikant reduziert im Vergleich zur alters- und
geschlechtsidentischen Allgemeinbevolkerung in Deutschland (p jeweils
<0,001; t-Test). Die mittleren SF12-Scores fiir eine erwachsene Allge-
meinbevdlkerung in den USA liegen bei 50 Punkten; die zu den HBV- und
HCV-Populationen nach Alter und Geschlecht angepassten deutschen
Scores sind im Ergebnisteil genannt, aber nicht in der Abbildung aufge-
flihrt. Die Berechnungen beziehen sich aber auf die alters- und ge-
schlechts-identischen Scores einer deutschen Allgemeinbevolkerung (be-
rechnet nach [2]).

nicht durch die Herkunft der Patienten beeinflusst: Der Anteil
der deutschstimmigen und der aus dem Ausland stammenden
Patienten war bei Patienten mit und ohne Kenntnis dieser Virus-
charakteristika praktisch identisch (x>=0,16; p=1,0 fir HBV-
DNA bzw. ¥2=2,5; p=0,29 fiir HBeAg). Ein Vergleich der Kennt-
nisse iiber wichtige Daten zur eigenen Virushepatitis zwischen
den jetzt untersuchten HBV-Infizierten und den kiirzlich analy-
sierten HCV-Infizierten [1] ist in © Tab. 1 gezeigt. HCV-Infizierte
waren generell etwas besser informiert als HBV-Infizierte; sehr

deutlich war dieser Unterschied aber bei Viruslast und HBeAg
bzw. HCV-Genotyp.

Therapieaspekte

42 % der Patienten wurden derzeit nicht behandelt. Von den Be-
handelten (58%) erhielten 51 % Lamivudine, 33% Adefovir, 12%
Interferon und 5% andere Therapien (© Abb.4). Die meisten
HBV- und HCV-Infizierten waren in Klinikambulanzen behan-
delt worden, wobei dieser Anteil bei den HCV-Infizierten noch
hoher war, wohingegen HBV-Infizierte hdufiger vom Hausarzt
behandelt wurden als HCV-Infizierte. Dies hangt mdglicherwei-
se damit zusammen, dass die HBV-Therapie iiberwiegend viel
besser vertragen wird als die HCV-Therapie (© Tab.1). Auch
die Auswirkungen der letzten Therapie auf das Allgemeinbefin-
den wurden von den HBV-Infizierten als viel besser eingestuft
als von den HCV-Infizierten (© Tab.1). Im Vergleich zu den
HCV-Infizierten nahmen die HBV-Infizierten deutlich seltener
Zusatzmedikamente (insbesondere Mariendistelprdparate) ein
(© Tab.1).

Didt und Drogen

Etwa die Hailfte der HBV- und HCV-infizierten Personen hielt
ein spezielle Didt ein, die meisten davon eine vitaminreiche
und fettarme. Nur je etwa 30% der Personen mit Hepatitis B
und C tranken regelmdRig Alkohol (mindestens einmal pro
Woche), wobei der mittlere Alkoholkonsum nur bei etwa 15g
pro Tag lag; damit war die Gruppe der Abstinenten bei den
Hepatitis-Patienten viel hoher als in der Allgemeinbevolke-
rung (© Tab. 1). Der Anteil der Raucher erscheint bei den HBV-
Infizierten zundchst etwas hoher als bei den HCV-Infizierten;
berticksichtigt man aber den héheren Anteil der Madnner (die
hdufiger rauchen als Frauen) bei den HBV-Infizierten, so sind
die Rauchgewohnheiten zwischen den Gruppen nicht mehr
unterschiedlich (© Tab.1). Der Konsum anderer Drogen war
bei Personen mit Hepatitis B und C selten (© Tab.1).

Komplikationen und Krankenhausaufenthalte

55 Personen waren in den letzten 6 Monaten stationdr behandelt
worden (22 %, dhnlich wie bei den HCV-Infizierten). Die mittlere
Dauer betrug 9,4 Tage (Spannweite 1-72 Tage). 29,8 % der Perso-
nen berichteten {iber mindestens eine Komplikation (insgesamt
111 Komplikationen bei 75 Patienten). Unter den Komplikatio-
nen war der Ikterus mit 40,5 % fithrend, gefolgt vom Aszites mit
20,7 %, Varizen mit 18,0% und hepatischer Enzephalopathie mit
9,1%. Varizenblutung und HCC waren mit 5,4 bzw. 6,3 % relativ
selten. Insgesamt 1,6 % der HBV-Infizierten hatten ein HCC ent-
wickelt.

Lebensqualitit (psychischer und koérperlicher
Summenscore im SF12-Fragebogen)

v

Die psychischen und korperlichen Scores waren bei den HBV-
Infizierten im Vergleich zur alters- und geschlechtsidentischen
Allgemeinbevdlkerung in Deutschland signifikant reduziert
(© Abb. 5). HBV-Infizierte hatten einen psychischen Score von
43,4+10,6 (Mittelwert + Standardabweichung) und einen kor-
perlichen von 45,9+10,6; die entsprechende Normalbevolke-
rung einen psychischen Score von 52,4+ 8,0 und einen korper-
lichen von 49,5+78 (p<0,001; t-Test). Die Reduktion des
psychischen Summenscores (9) war dabei deutlicher ausge-
pragter als die der korperlichen (3,5). Die Lebensqualitdt der
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HBV-Infizierten war hingegen signifikant besser als die von
HCV-Infizierten, die kiirzlich mit einer nahezu identischen
Methodik analysiert wurden (© Abb.5) (p <0,001; t-Test).

Einfluss verschiedener Faktoren auf psychische und
korperliche SF12-Scores

v

Geschlecht, Herkunft und Familienstand beeinflussten den
psychischen und koérperlichen Gesundheitszustand (SF12-Sco-
res) der HBV-Infizierten nicht signifikant (© Tab.2). Schul-
und Berufsabschliisse hingegen hatten einen deutlichen Ein-
fluss auf den psychischen und koérperlichen Zustand, der mit
hoherem Abschluss anstieg. Auch die aktuelle Arbeitssituation
hatte einen deutlichen Einfluss auf die psychischen und kor-
perlichen SF12-Scores. Insbesondere Betroffene ohne Anstel-
lung und mit Zeitrente hatten wesentlich niedrigere Scores
als Personen mit vollschichtigem Beruf. Die Art des Beschafti-
gungsverhdltnisses wies ebenfalls einen Zusammenhang mit
dem Gesundheitszustand auf: Personen mit &ffentlichem Ar-
beitgeber hatten schlechtere Scores als Personen mit privatem
Arbeitgeber oder Selbststindige. Patienten mit privater Kran-
kenversicherung hatten deutlich héhere Scores als Personen
mit gesetzlicher Krankenversicherung. Generell dhneln diese
Zusammenhdnge denen bei HCV-Infizierten [1].

Die psychischen und koérperlichen Scores korrelierten miteinan-
der (r=0,37; p<0,001; Regressionsanalyse); fiir Normalpopula-
tionen ist diese Korrelation eher schwacher [2]. Der korperliche
Gesundheitszustand sank mit zunehmendem Alter leicht, aber
signifikant ab (r=0,3; p=0,02), wahrend sich der psychische
Score nicht verdnderte (p=0,4). Die Dauer der Erkrankung zeig-
te keine Korrelation mit den SF12-Scores (p jeweils > 0,4). Perso-
nen, die schon einmal eine Komplikation der Lebererkrankung
erlitten hatten, zeigten eine schlechtere korperliche Lebensqua-
litat als die ohne Komplikationen; der psychische Score war zwi-
schen diesen Gruppen nicht unterschiedlich (© Tab. 2).

Der korperliche und psychische Zustand wurde mit zunehmen-
der Entziindung und Fibrose in der Biopsie schlechter (© Tab. 2).
Die Scores bei Patienten ohne Kenntnis vom Ergebnis ihrer Le-
berpunktion und der Patienten, die zu diesem Punkt keine An-
gaben machten, unterschieden sich nicht signifikant von der
Gruppe der Patienten, die genaue Angaben zu Entziindung und
Fibrose machten (p jeweils > 0,3; Varianzanalyse; Daten fiir die-
se Subgruppenanalyse nicht im Detail gezeigt). Der korperliche
Zustand war bei Patienten mit derzeitiger Interferon-Therapie
deutlich schlechter als bei nicht therapierten oder mit Lamivudi-
ne/Adefovir behandelten Patienten, wahrend sich der psychische
Score zwischen den Gruppen nicht signifikant unterschied. Pa-
tienten mit schlechter Vertrédglichkeit der Therapie hatten deut-
lich schlechtere SF12-Scores als die mit guter Vertraglichkeit.
Der psychische Score sank mit zunehmender GPT und HBV-
DNA, wdhrend der korperliche Score nur mit zunehmender
GPT, nicht aber mit zunehmender HBV-DNA sank (© Tab.2).
Die Scores bei Personen ohne Kenntnis ihrer DNA und GPT
und bei Personen, die zu diesem Punkt keine Angaben mach-
ten, unterschieden sich nicht von denen, die Angaben machten
(p je>0,2). Subgruppenanalysen bei den Personen mit Kennt-
nis tiber ihre DNA- und GPT-Werte zeigten, dass die Personen
ohne HBV-DNA und mit normaler GPT von allen Gruppen das
beste psychische und koérperliche Befinden hatten, wdhrend
Personen mit hoher DNA und GPT die schlechtesten Scores
hatten (p je <0,01; Werte nicht gezeigt).

Originalarbeit

Faktoren mit Einfluss auf Fibrose und Entziindung

Die Schweregrade von Entziindung und Fibrose in der Leber-
biopsie korrelierten miteinander (x?=70,5; p<0,001) (© Tab. 2).
Die Schwere der Leberfibrose und der Entziindungsgrad Korre-
lierten nicht mit der Héhe von GPT und HBV-DNA (p je>0,1),
wobei sich die Frage nach GPT und DNA auf die zuletzt gemesse-
nen Werte bezog und viele Patienten antiviral behandelt waren,
sodass die letzten Messwerte in der Regel wahrscheinlich nicht
die Ausgangsaktivitdt der Erkrankung widerspiegeln. Die Dauer
der Hepatitis und das Alter korrelierten mit dem Grad der Fibro-
se, nicht aber dem BMI (p =0,28). Patienten mit einer Hepatitis-
dauer <13 Jahren (mittlere Dauer 13 Jahre) hatten zu 43,3%
eine schwere Fibrose oder Zirrhose, Personen mit einer Erkran-
kungsdauer >13 Jahren d&ltere hingegen in 72,3% (x%=9,0;
p=0,002). Patienten unter einem Alter von 46 Jahren (mittleres
Alter 46 Jahre) hatten zu 37,3% eine schwere Fibrose oder Zir-
rhose, dltere hingegen in 66,2 % (3= 11,0; p=0,002). Mit zuneh-
mender Fibrose traten vermehrt Komplikationen auf (x%=4,6;
p=0,03).

Diskussion

v

Die Riicklaufquote der verteilten Fragebogen war mit 17%
niedriger als die der kiirzlich mit der gleichen Methodik
durchgefiihrten Umfrage bei Patienten mit Hepatitis C [1].
Dieser Unterschied mag vor allem dadurch erkldrt werden,
dass die Fragenbogen in einer zwar allgemeinverstdandlichen,
aber doch deutschen Sprache abgefasst waren, sodass hier-
durch der Anteil fremdsprachiger Personen moglicherweise re-
duziert wurde. Der Anteil der nicht aus Deutschland stam-
menden Patienten war bei den HBV-Infizierten etwa um den
Faktor 3 hoher als bei den HCV-Infizierten. Von den Migranten
stammten die grofSten Populationen aus der Tiirkei bzw. aus
Osteuropa und der ehemaligen UdSSR. Durch den Selektions-
effekt eines deutschsprachigen Fragebogens muss man anneh-
men, dass der Anteil von Migranten an der Population der
HBV-Infizierten wahrscheinlich noch hoéher als 30% liegt. So
zeigt eine andere aktuelle Untersuchung, dass etwa 42% aller
HBsAg-Trdger in Deutschland Migranten sind, wobei man da-
von ausgeht, dass die Migranten etwa 13% der Gesamtbevol-
kerung ausmachen [4]. Wahrscheinlich weisen friihere Studien
aber auch Selektionsartefakte auf, die zu einer Unterschdtzung
des Migrantenanteils fithren. Méglicherweise liegt der Migran-
tenanteil bei den HBV-Infizierten in Deutschland sogar {iber
50%. Die Problematik der Migranten bei der Hepatitis B geht
unseres Erachtens weit iiber das skizzierte Sprachproblem
hinaus. Es ist wahrscheinlich sehr schwierig, groRe Teile der
Migrantenpopulation iiberhaupt zu erreichen - dies gilt fiir
die tiirkischstdmmige Population wie auch die Migranten aus
der ehemaligen UdSSR. Wahrscheinlich miisste man neben
einem sprachlich addquaten Fragebogen auch einen speziellen
Zugang zu diesen - oft nicht gut integrierten — Personengrup-
pen anstreben.

Die Verteilung der Fragebogen war ansonsten breit gestreut,
um Selektionseffekte zu verringern. In den Anweisungen zum
Ausfiillen des Fragebogens wurde darauf hingewiesen, dass die
Personen nur die Fragen beantworten sollten, die sie auch be-
antworten konnten und wollten. Trotzdem koénnen wir nicht
ausschlieBen, dass alkohol- oder drogenabhdngige Personen
den Fragebogen nicht oder nicht korrekt ausgefiillt haben. Die
Fragen zu Alkohol und Drogen wurden aber nur von 3 bzw. 4%
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Tab.2 Psychische und korperliche Summenscores der 255 HBV-Infizierten im SF12-Fragebogen

Charakteristika psychisch korperlich

der Personen % der Gruppe Mittel- SD p' Mittel- SD p'

mit HCV-Infektion wert wert

Geschlecht

alle 100% 43,39 10,62 45,91 10,64

weiblich 38% 41,86 11,26 0,69 45,89 11,26 0,98
mannlich 62% 44,34 10,06 45,92 10,27

Herkunft

Deutschland 70% 43,93 10,53 0,265 45,39 10,82 0,229
andere Lander 30% 42,15 10,77 47,08 10,16

Familienstand

ledig 22% 42,21 11,29 <0,010 49,81 10,55 <0,001
verheiratet 62% 44,66 10,32 44,85 10,19

fester Partner 6% 44,89 9,63 50,88 17,69

getrennt lebend 2% 36,58 10,06 46,81 9,41

geschieden 5% 34,20 10,06 37,69 12,76

verwitwet 3% 41,06 13,29 42,20 11,57

Kinderzahl

keine 41% 43,50 10,94 0,690 47,49 10,90 0,131
eines 20% 43,08 10,56 43,28 11,09

zwei 22% 44,57 9,89 45,36 9,44

mehr als zwei 15% 41,97 10,98 45,94 10,54
Schulabschluss

keiner 6% 35,10 10,95 0,007 41,29 9,93 <0,001
Hauptschule 26% 42,39 10,41 42,78 12,74

mittlere Reife 27% 42,74 43,24 48,04 8,82
Fachhochschulreife 17% 46,55 11,28 43,58 9,78

Abitur 24% 44,19 10,10 49,55 9,23
Berufsabschluss

keiner 15% 40,03 12,21 0,004 45,96 9,87 0,010
in Ausbildung 30% 40,99 10,09 43,56 11,31

Lehre (Geselle) 28% 46,47 10,40 44,95 10,97

Meister 5% 46,52 8,73 49,62 6,40
Fachhochschule 13% 46,14 8,96 48,30 8,80
Hochschulabschluss 9% 43,56 9,93 51,93 7,81
Arbeitssituation

in Ausbildung 9% 43,69 11,72 <0,001 52,30 6,97 <0,001
Beruf 51% 44,97 9,56 47,92 9,81

ohne Anstellung 9% 35,46 10,78 38,90 11,34

Dauerrente 19% 45,59 9,08 43,09 10,49

Zeitrente 5% 32,58 6,25 34,68 11,69
Erziehungsurlaub 2% 43,02 17,01 43,28 12,09
Hausfrau/-mann 6% 43,16 13,73 47,92 7,38

aktuelle Beschdftigung

keine Anstellung 45% 42,18 11,52 0,014 43,77 10,96 0,022
offentlicher Arbeitgeber 26% 41,89 9,68 46,98 10,49

privater Arbeitgeber 23% 46,04 9,86 47,77 9,81

selbststandig 6% 48,87 6,72 50,15 9,42
Krankenversicherung

gesetzlich 82% 42,05 10,59 <0,001 44,72 10,93 <0,001
privat 18% 49,46 8,48 51,34 7,03
Lebensversicherung

ja 39% 45,52 11,00 0,010 45,64 10,66 0,794
nein 61% 42,00 10,23 45,99 10,68
Alkoholkonsum

ja 37% 42,57 10,59 0,350 48,22 9,87 0,008
nein 63% 43,86 10,64 44,56 10,87

andere Drogen

keine 78% 41,90 11,24 0,008 41,61 10,25 0,785
Nikotin 19% 38,48 11,27 40,88 10,92

andere 1% 37,33 12,23 40,76 14,27
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Tab.2 (Fortsetzung)

Charakteristika psychisch korperlich

der Personen % der Gruppe Mittel- SD p’ Mittel- SD p’

mit HCV-Infektion wert wert

GPT

normal 26% 44,78 9,95 0,058 48,97 9,14 0,001
leicht erh6ht (<40 U/I) 18% 46,41 9,38 46,88 10,54

hoch (40-100 U/l) 17% 42,87 10,34 42,90 11,11

sehrhoch (>100 U/l) 13% 39,56 12,00 40,49 11,57

unbekannt 26% 41,90 11,06 46,81 10,12

HBV-DNA

negativ 16% 47,26 9,58 0,005 48,58 8,34 0,252
leicht erhoht 19% 45,62 9,66 46,65 9,82

(< 10000 Kopien/ml)

maRig erhoht 6% 42,76 10,08 42,51 10,28

(100000 -1 Mio. Kopien/ml)

deutlich erhoht 6% 39,05 11,52 44,82 10,90

(1-10 Mio. Kopien/ml)

massiv erhoht 4% 34,71 11,10 39,60 9,94

(<10 Mio. Kopien/ml)

positiv, Wert unbekannt 7% 40,25 12,74 45,19 13,32

weiR tiberhaupt nicht 42% 43,21 10,17 46,01 11,30

HBV-DNA (mit Angabe)

negativ 28% 47,26 9,58 0,010 48,58 8,34 0,031
positiv 72% 44,92 10,73 42,38 11,05

Entziindung in der Biopsie

keine 10% 46,43 11,79 <0,042 48,75 7,21 0,001
gering 29% 47,01 8,89 49,60 9,56

mittel 25% 42,69 10,57 43,14 10,37

viel 15% 39,18 10,33 38,04 10,95

weiR nicht 21% 43,86 10,42 43,47 10,99

keine Angabe 1% 40,09 15,46 46,42 14,31

Fibrose in der Biopsie

keine 22% 49,35 7,82 0,003 48,91 9,12 0,016
gering 50% 46,00 10,35 48,03 10,10

mittel 20% 42,17 9,75 42,75 10,67

Zirrhose 22% 41,88 9,23 41,99 9,92

weiR nicht 15% 41,43 12,58 43,12 12,77

keine Angabe 0% - - - -

derzeitige Medikamente

keine 42% 41,47 10,62 0,144 47,94 9,91 0,013
Interferon 7% 44,70 11,25 39,09 12,14

Lamivudine 29% 44,08 10,65 44,54 11,12

Adefovir 19% 45,82 10,39 45,63 9,91

andere 3% 45,15 6,99 48,30 10,81
Therapievertrdglichkeit

sehr schlecht 1% 38,87 12,14 <0,001 37,99 12,77 <0,001
schlecht 5% 38,72 13,18 35,66 9,17

maRig gut 1% 42,62 10,06 43,23 10,98

gut 35% 49,53 6,94 49,50 8,38

sehr gut 59% 41,68 10,49 47,79 9,94

Dauer der Hepatitis

<8 Jahre 50% 42,15 11,26 0,070 47,10 10,66 0,065
> 8 Jahre 50% 44,62 9,87 44,67 10,53
Komplikationen

nein 75% 43,50 10,31 0,793 46,80 10,30 0,034
ja 25% 43,12 11,29 43,68 11,26

1 p gibt das Signifikanzniveau in der Varianzanalyse an; die Tabelle enthélt jeweils nur Daten von Personen, die alle Angaben im SF12-Fragebogen ausgefiillt
hatten.

Niederau C et al. Sozio6konomische Charakteristika, Lebensqualitdt... Z Gastroenterol 2007; 45: 355-368



Originalarbeit

der Personen nicht ausgefiillt, sodass diese Daten die Vermu-
tung einer solchen Selektion nicht bestdtigen. Die primdre Ver-
teilung der Fragebogen schloss Personen mit einer Drogenkar-
riere ein, da viele der Verteiler auch diese Personengruppe
betreuen. Angesichts der relativ hohen Rate von Patienten,
die bereits Komplikationen ihrer Lebererkrankung erfahren
hatten, konnte es sich bei der jetzigen Kohorte eher um eine
Selektion von schwerer Betroffenen aus der Gesamtgruppe al-
ler Personen mit einer chronischen HBV-Infektion handeln.
Dafiir konnte auch sprechen, dass 50% der Patienten ihren Fra-
gebogen von einem in einer Schwerpunktpraxis oder in einer
Klinik titigen Arzt erhalten haben. Der Anteil der Patienten
mit Komplikationen diirfte hier hoher sein als in der Gesamt-
gruppe aller HBV-Infizierter.

Die berufliche Situation scheint sich von der Allgemeinbevol-
kerung dahingehend zu unterscheiden, dass unter den HBV-
infizierten Personen {iberdurchschnittlich viele unter 65 Jah-
ren ohne Arbeit oder bereits berentet waren (insgesamt etwa
28%). Alle Personen hatten eine Krankenversicherung, wobei
etwa 82% in der GKV waren; der Anteil der Privatversicherten
von 18% ist in unserer Kohorte also etwas gréRer als in der
Allgemeinbevolkerung. Ahnlich wie bei den HCV-Infizierten
waren auch bei den HBV-Infizierten fast viermal so viele Per-
sonen mit der GKV unzufrieden als mit der PKV. Da viele der
befragten Personen eine Leberpunktion gehabt hatten und
Auskunft tiber ihre Laborwerte geben konnten, befanden sich
die meisten wohl in drztlicher Betreuung. Wahrscheinlich
nehmen aber vorwiegend die Personen drztliche Hilfe in An-
spruch, die einen Versicherungsschutz besitzen, sodass in un-
serer Kohorte Patienten ohne Krankenversicherung mogli-
cherweise unterreprdsentiert sind. Unter der Annahme einer
Selektion von eher gut Versicherten in der jetzigen Kohorte
miissten die aufgezeigten Defizite fiir Renten-, Berufsunfdhig-
keit- und Lebensversicherungen in der Gesamtgruppe aller
HBV-Infizierten eher gréRer als in der jetzigen Kohorte sein.
So wurden die Probleme mit Rente und Altersversorgung von
den Betroffenen auch als groRer eingestuft als die mit der
Krankenversicherung: Nur etwa 42% der HBV-Infizierten ga-
ben an, eine ausreichende eigene Altersversorgung zu haben.
Weniger als 40% der HBV-Infizierten hatten eine Lebens- und
nur 12,9% eine Berufsunfdhigkeitsversicherung, also deutlich
weniger als in der Allgemeinbevélkerung. Bei 61% wurden
Antrage auf Berufsunfdhigkeitsversicherungen abgelehnt, bei
Lebensversicherungen immerhin noch bei etwa 20%. Proble-
me beim Abschluss von Versicherungen waren bei den HBV-
Infizierten also noch gravierender als bei den HCV-Infizierten,
bei denen ,nur“ 40% der Lebens- und 14% der Berufsunfdhig-
keitsversicherungen abgelehnt worden waren [1]. Die Rate an
Lebens- und Berufsunfdahigkeitsversicherungen war sowohl
bei den HBV- wie bei den HCV-Infizierten deutlich niedriger
als in der Allgemeinbevolkerung.

Die grofSte Beeintrachtigung durch die Hepatitis C fiihlten die
meisten Betroffenen im beruflichen Umfeld und in ihrer Le-
bensplanung, mehr als in Familie, Partnerschaft und Sexuali-
tdt; bei der Hepatitis B war dies genau umgekehrt: Hier stan-
den Probleme bei der Sexualitdt an vorderster Stelle.

Die Zahlen zum Infektionsweg sind interessant, da sie der
Meinung in der Offentlichkeit und in einigen Arztekreisen
und Gesundheitsbehérden widersprechen, die Hepatitis B und
C seien heute nahezu exklusiv Erkrankungen von Drogenab-
hdngigen oder Promiskdsen. Dies mag auf die heute eher sel-
teneren Neuinfektionen zutreffen (www.rki.de), nicht aber auf

die Gesamtgruppe der Betroffenen. In der Gesamtgruppe der
Betroffenen spielt der Drogenweg bei Hepatitis B offensicht-
lich in Deutschland eine noch geringere Rolle als bei der He-
patitis C. Diese Zahlen werden untermauert von den Angaben
zum Drogenmissbrauch, die praktisch identisch zu den Zahlen
bei HCV-Infizierten sind [1]: Weniger als 2% der Personen
nahmen illegale Drogen ein. Ungefdhr 66% tranken {iberhaupt
keinen Alkohol, wihrend die Rate der Abstinenten in der All-
gemeinbevolkerung nur bei ungefdihr 22% liegt. Diese Daten
zeigen, dass die meisten HBV-Infizierten um die Empfehlung
der Alkoholkarenz wissen und ihr folgen. Im Vergleich zur He-
patitis C ist der Ubertragungsweg iiber Sexualkontakte, Geburt
und betroffenen Familienangehorige bei der HBV-Infektion
von groRerer Bedeutung (zusammen 39% der Personen mit
Kenntnis {iber den eigenen Infektionsweg). Erstaunlicherweise
gaben aber auch 36% der HBV-Infizierten (mit Kenntnis tiber
den Infektionsweg) an, sich tiber Blutprodukte infiziert zu ha-
ben.

Es gibt nur wenige, meist dltere Daten zum Ubertragungsweg
der Hepatitis B in Deutschland; diese Angaben stammen meist
aus Schwerpunktambulanzen von Universitdtskliniken. So war
im Jahr 1994 in der Universitdtsklinik in Diisseldorf nur bei
28% aller HBV-Infizierten der Ubertragungsweg unklar; bei
den iibrigen wurden Blutprodukte in 13%, Drogenabusus in
10%, homosexuelle Kontakte zu HBV-Infizierten in 13%, hete-
rosexuelle Kontakte oder Zusammenleben mit HBV-infizierten
Familienangehorigen in 12% und ein Medizinberuf in 5% als
Infektionsrisiken angegeben. Im Jahr 1994 stammten nur 20%
der HBV-Infizierten aus einem Endemiegebiet [5]. Der Ver-
gleich zu den alteren Daten macht deutlich, dass offensichtlich
viele Migranten in der jetzigen Kohorte ihre Herkunft nicht als
einen wesentlichen Risikofaktor eingestuft hatten und dies zu
einem grofRen Teil auch die hohe Rate an unbekannten Uber-
tragungswegen erklart.

Die aktuellen Daten des RKI zu den HBV-Ubertragungswegen
betreffen iiberwiegend die Neuinfektionen und kénnen deshalb
nicht unmittelbar mit der jetzigen Kohorte verglichen werden.
Bei den RKI-Daten aus den Jahre 2005 wurden sexuelle Exposi-
tionen mit 37% am hdufigsten angegeben, gefolgt von operativ-
diagnostischen Eingriffen mit 8 %. Das RKI selbst kommentiert
aber schon, dass der Stellenwert der Angabe zu den operativen
Risiken im Hinblick auf einen Kausalzusammenhang fraglich
ist. Eine Wohngemeinschaft mit Virustragern wurde in 7%, ein
i.v. Drogenmissbrauch in 4% genannt. Nosokomiale und iatro-
gene Infektionen sind in Deutschland auch nach Einschitzung
des RKI nur sporadische Ereignisse [6].

Die jetzigen Zahlen zeigen, dass HBV- und HCV-Infizierte offen-
sichtlich unterschiedliche Informationsquellen benutzen. HBV-
Infizierte nutzen die ,klassischen“ Quellen von Haus-, Fach-
und Klinikarzt hdufiger und die Quellen Internet und Selbsthil-
fegruppen seltener als die HCV-Infizierten. Da es abgesehen
von der Deutschen Leberhilfe e.V. keine grof3eren Selbsthilfe-
gruppen fiir HBV-Infizierte gibt, sind diese Diskrepanzen aller-
dings auch nicht verwunderlich.

Die allgemeine Presse wurde von HBV- und HCV-Infizierten
nur in 0,4 bis 1,3% als die beste Quelle genannt. Diese Anga-
ben passen zu den Antworten auf die Frage, wie die Betroffe-
nen den Kenntnisstand der Offentlichkeit zur Hepatitis B ein-
schdtzen (einschlieBlich der Gesundheitsbehérden). Fast 77%
schdtzen diesen Kenntnisstand als schlecht oder sehr schlecht
ein, nur sehr wenige als gut oder sehr gut. Die Informationen
der Arzte wurden hingegen von fast 3/, der Patienten gut oder
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sehr gut verstanden. Diese Daten sind praktisch identisch zu
den Angaben der Personen mit HCV-Infektion.

Deutsche Hepatitis-B-Patienten haben einen guten Kenntnis-
stand {iber eine Reihe von Aspekten ihrer eigenen Erkrankung
und iiber die Hepatitis B im Allgemeinen. Zwischen 73% und
79% kannten den Grad von Entziindung und Fibrose in der Le-
berbiopsie sowie den zuletzt gemessenen GPT-Wert. Uberra-
schenderweise kannten aber nur etwa 59% den zuletzt gemes-
senen HBV-DNA-Wert und nur die Hélfte der Personen kannten
diesen Wert in einer semiquantitativen Form; nur gut 30% der
HBV-Infizierten wussten, ob das HBeAg positiv oder negativ
war. Diese Zahlen unterscheiden sich erheblich von denen bei
HCV-Infizierten, die tiber ihre Viruslast (85%) und weitere Vi-
ruscharakteristika wie den Genotypen (75 %) weitaus besser in-
formiert sind. Der Kenntnisstand {iber die Virusmenge und das
HBeAg wurde nicht durch die Herkunft der Patienten beein-
flusst: Der Anteil der deutschstdmmigen und der aus dem Aus-
land stammenden Patienten war bei Patienten mit und ohne
Kenntnis dieser Viruscharakteristika praktisch identisch. Da
die HBV-Infizierten iiber viele andere Aspekte ihrer Erkrankung
gut unterrichtet sind, erscheint es deshalb wahrscheinlich, dass
auch der zustdndige Arzt der Kenntnis von HBV-DNA und HBe-
Ag zu wenig Wert beimisst. Beide Parameter gehoren heute
aber zu den entscheidenden Daten, die Infektionsgefahr, Thera-
pie und Prognose bestimmen. Hier existieren in Deutschland -
wie wahrscheinlich auch in vielen anderen Lindern - erhebli-
che Defizite bei den Betroffenen und ihren Arzten.

Bisher war nicht genau bekannt, wie viele Personen mit einer
chronischen HBV-Infektion ein positives HBeAg haben und wie
viele eine Minusmutante. Unsere Zahlen bestatigen den Kklini-
schen Eindruck, dass die Minusmutanten gegeniiber den HBe-
Ag-Positiven (63 vs. 37%) heute deutlich haufiger sind als frii-
her.

Der Kenntnisstand tiber haufige Infektionswege war bei den Be-
troffenen teils unzureichend und méglicherweise von Angsten
{iberschattet. Uberraschenderweise wurden Zahnarzt und Ope-
rationen als hdufige Infektionswege genannt (zusammen fast
25% aller Angaben). Diese Faktoren sind eher seltene, wenn
nicht sehr seltene Ubertragungswege [6]. Nicht zutreffende
Ubertragungswege wie schmutzige Toiletten, Kiissen, Hinde-
schiitteln und verunreinigte Lebensmittel wurden insgesamt
in>10% aller Angaben genannt. Diese Informationsdefizite wa-
ren bei den HCV-Infizierten nicht in gleicher Weise vorhanden;
hier wussten 98% aller Personen, dass die Ubertragung mittels
Handeschiitteln, Toilettenbenutzung, Kiissen und Lebensmit-
teln nicht moglich ist.

Die Beurteilung der Betroffenen zeichnet ein schlechtes Bild
iiber den Informationsstand der Offentlichkeit einschlieRlich
der allgemeinen Presse und der Gesundheitsbehérden. Dieses
Bild betrifft in ganz dhnlicher Weise die HBV- und HCV-Infek-
tion [1]. Es bleibt dabei zundchst unklar, inwieweit die Ein-
schdtzung der allgemeinen Informiertheit durch die Patienten
eine zuverldssige Messgrof3e ist, zumal ja auch die Patienten
einige Informationsdefizite {iber ihre eigene Erkrankung hat-
ten. Da sowohl die HBV- wie die HCV-Infizierten aber anga-
ben, die Erklirungen der Arzte iiberwiegend gut verstanden
zu haben, spiegelt ihre schlechte Einschdtzung des offentli-
chen Informationsstandes keine allgemeine oder undifferen-
zierte Skepsis wider. Die vorliegenden Angaben sind natiirlich
Jnur* die Meinung der Betroffenen, die grundsadtzlich falsch
sein mag. Immerhin sind in Deutschland aber nach Schatzun-
gen des RKI etwa 1% der Bevélkerung von einer chronischen
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Virushepatitis B und C betroffen. Die vorliegenden Angaben
der Betroffenen mégen deshalb Anlass sein, den Informations-
stand der Offentlichkeit objektiv zu {iberpriifen. Die Autoren
sind sich fast sicher, dass die groRe Skepsis der Betroffenen
dabei bestdtigt wird.

Die aktuellen Daten zeigen, dass die chronische Hepatitis B
insbesondere bei Komplikationen zu erheblichen medizini-
schen Folgekosten fiihrt: So waren wahrend der letzten 6 Mo-
nate mehr als 20% aller Personen stationdr behandelt worden.
In der Vergangenheit hatten zudem fast 30% mindestens eine
schwere Komplikation erlitten (hierzu zdhlten Leberkarzinom,
Enzephalopathie, Osophagusvarizen, Blutung aus Varizen, As-
zites und Ikterus). Die Zahl der Krankenhausaufenthalte und
Komplikationen bei den HBV- und HCV-Infizierten nahezu
identisch [1].

Es gibt nur wenige Daten zur Lebensqualitdt bei Personen mit
einer HBV-Infektion, wdhrend es eine Vielzahl von Daten zur
HCV-Infektion gibt (Literatur zur HCV-Infektion in [1]). Die
psychische und koérperliche Lebensqualitdt (SF12-Fragebogen)
war bei den HBV-Infizierten im Vergleich zur Allgemeinbevol-
kerung in Deutschland signifikant reduziert. Im Vergleich zu
HCV-Infizierten war insbesondere die psychische Lebensquali-
tdt bei chronischer HBV-Infektion aber signifikant besser, ob-
wohl sich die Gruppen ansonsten dhnelten (z.B. in Bezug auf
die Fibrose- und Zirrhoseraten und die Zahl der Komplikatio-
nen). Die schlechte Lebensqualitit der HCV-Infizierten insbe-
sondere im psychischen Bereich - auch im Vergleich zu den
HBV-Infizierten - weist daraufhin, dass das HCV moglicher-
weise - anders als das HBV - spezifische Wirkungen am ZNS
hat (,HCV-Enzephalopathie®). Es ist gut bekannt, dass eine In-
terferon-basierte antivirale Therapie die Lebensqualitit von
Patienten mit chronischer Hepatitis C zundchst senkt (Literatur
in [1]). Die Beeintrdachtigung durch eine Interferon-Therapie
war bei Patienten mit chronischer Hepatitis B weniger stark
ausgeprdgt als bei Hepatitis C, wobei dies insbesondere durch
eine geringere Rate von Depressionen erkldrt wird [7]. Auch
dies weist auf eine mogliche HCV-Enzephalopathie hin, die es
so offensichtlich bei HBV-Infizierten nicht gibt.

Die Ergebnisse bisheriger kleinerer Studien zur Lebensqualitdt
bei chronischer Hepatitis B sind widerspriichlich: In zwei Un-
tersuchungen aus den USA und China war die Lebensqualitat
bei chronischer Hepatitis B im Vergleich zur Allgemeinbevol-
kerung eingeschrankt [8-9], wobei die Reduktion der Lebens-
qualitdt dhnlich deutlich wie bei Patienten mit Hepatitis C war
[5]. In zwei weiteren Studien mit noch kleineren Fallzahlen
aus den USA (n=30) und aus Rumadnien (n=60) war die Le-
bensqualitdt bei Hepatitis B im Vergleich zur Allgemeinbevol-
kerung nur leicht reduziert und besser als bei Patienten mit
Hepatitis C [10-11]. Die Lebensqualitit ist nach Lebertrans-
plantation wegen Hepatitis C schlechter als bei Patienten, die
wegen Hepatitis B transplantiert wurden [12]. Die Diskrepan-
zen zwischen den fritheren Studien kénnten zum einen auf
die unzureichenden Fallzahlen und zum anderen auf eine un-
terschiedliche Zusammensetzung der Patienten (Regionen mit
hoher Endemierate versus Regionen mit relativ geringer Ende-
mierate) zuriickzufithren sein. Der Einfluss von Virusreplika-
tion und entziindlicher Aktivitdt sowie weiterer soziodkono-
mischer Aspekte auf die Lebensqualitdt bei Hepatitis B wurde
bisher {iberhaupt nicht untersucht. Hier liefert die vorliegende
Studie die ersten Daten.

In der jetzigen Analyse stieg die korperliche und psychische Le-
bensqualitdt bei Personen mit Hepatitis B mit héherem Schul-
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und Berufsabschluss an. Ahnlich wie bei HCV-Infizierten hatten
auch Patienten mit chronischer Hepatitis B ohne Anstellung
und Personen mit Zeitrente besonders niedrige psychische und
korperliche Scores; Personen mit 6ffentlichem Arbeitgeber hat-
ten ein schlechteres psychisches und korperliches Befinden als
Personen mit privatem Arbeitgeber oder Selbststandige. Perso-
nen mit privater Krankenversicherung gaben eine bessere Le-
bensqualitdt an als die mit gesetzlicher Krankenversicherung.
Die Lebensqualitdt bei Personen ohne Kenntnis vom Ergebnis
ihrer HBV-DNA und GPT unterschied sich nicht signifikant von
denen, die Angaben zur DNA- und GPT-Erh6hung machten. Ge-
naue Kenntnisse iiber die eigene Krankheit hatten also keinen
erkennbaren Einfluss auf die Lebensqualitdt.

Das korperliche und psychische Befinden wurde in der deut-
schen Kohorte von HBV-Infizierten mit zunehmender Entziin-
dung und Fibrose schlechter. Personen, die bereits eine Kom-
plikation der Lebererkrankung erlitten hatten, zeigten ein
schlechteres korperliches Befinden als Personen ohne Kompli-
kation. Das psychische Befinden sank mit zunehmender GPT
und HBV-DNA, wobei hier die besonders hohen Scores von
Personen mit normaler GPT und negativer HBV-DNA einen
entscheidenden Einfluss hatten.

Die aktuellen Daten unterstreichen die gute Vertrdglichkeit der
meisten jetzt verfiigharen Medikamente, insbesondere von La-
mivudine und Adefovir [13]. Da immerhin etwa 85% aller Be-
handelten Lamivudine oder Adefovir erhielten, spielt die Frage
der Vertraglichkeit fiir die Wahl der Medikamente in der Praxis
wohl eine entscheidende Rolle; nur 12 % der Behandelten erhiel-
ten Interferon, obwohl dieses Medikament gerade in den euro-
pdischen und deutschen Konsensusrichtlinien fiir viele Patien-
ten mit Hepatitis B an erster Stelle empfohlen wird [13-14].
Von den Interferonbehandelten hatten die Therapie denn auch
mehr als 50% schlecht oder sehr schlecht vertragen, wadhrend
diese Rate bei Lamivudine und Adefovir verschwindend gering
war (etwa 1%). Etwa 10% aller HBV-Infizierten nahmen ein Ma-
riendistelpraparat ein, wahrend dieser Prozentsatz bei den HCV-
Infizierten fast 25% betrug. Der Grund fiir diesen groRen Unter-
schied bleibt zundchst unklar; eine mogliche Erklirung kénnte
darin bestehen, dass Hepatitis-C-Patienten eine grofSere Angst
beziiglich einer Progression der Erkrankung haben als HBV-Infi-
zierte und deshalb hdufig(er) auch unwirksame [15] Therapie-
moglichkeiten nutzen.

Die jetzige prospektive Kohortenstudie zeigt, dass mehr als
30% aller HBV-Infizierten der Migrantenpopulation entstam-
men. Obwohl die HBV-Infizierten gute Kenntnisse iiber viele
Aspekte der HBV-Infektion hatten, existieren im Gegensatz zu
den HCV-Infizierten einige Defizite bei der Kenntnis tiber In-
fektionsrisiken und erhebliche Informationsdefizite zur Virus-
last, die fiir HBV-Infizierte eine gréere Rolle fiir Infektidsitdt
und Therapieindikation spielt als bei Hepatitis C. Man muss
annehmen, dass entsprechende Defizite auch bei den Hausdrz-
ten vorliegen, die diese Informationen entweder nicht erhoben
oder nicht an ihre Patienten vermittelt haben. Sowohl HBV-
wie HCV-Infizierte haben eine reduzierte Lebensqualitdt, die
mit hoher Viruslast und Zunahme von Entziindung und Fibro-
se korreliert. Beide Populationen haben Probleme im Berufsle-
ben sowie bei verschiedenen Versicherungen; beide deuten

den Informationsstand der Offentlichkeit zur Virushepatitis
als schlecht ein. Obwohl Konsensusrichtlinien die Interferon-
therapie bei einer Reihe von HBV-Infizierten als Therapie der
ersten Wahl angeben, erhdlt die grofSe Mehrzahl der Patienten
Lamivudine oder Adefovir, wahrscheinlich weil diese besser
vertrdglich und damit in der Praxis einfacher einsetzbar sind
als Interferon. Selbsthilfegruppen sind den HBV-Infizierten
weitgehend unbekannt, da es auRerhalb der Leberhilfe e.V. -
anders als bei der Hepatitis C - keine gréf3eren und keine spe-
zifischen Selbsthilfegruppen fiir die HBV-Infizierten gibt. Mog-
licherweise ist auch dies ein Grund fiir die jetzt nachgewiese-
nen Informationsdefizite bei HBV-Infizierten.
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