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Zusammenfassung

Hintergrund: �ber die sozio-�konomischen Konsequenzen der
chronischen Hepatitis C f�r die betroffenen Patienten in Deutsch-
land ist bis heute wenig bekannt. Ziele und Methodik: Das vom
Kompetenznetz Hepatitis gef�rderte Projekt der Deutschen Leber-
hilfe e.V. analysiert prospektiv erhobene Fragebogendaten zu
Lebensqualit�t, Arbeits- und Berufswelt, Versicherungen und an-
deren sozio-�konomischen Aspekten von Patienten mit HCV-In-
fektion. Der Fragebogen enthielt außerdem Fragen zum Informa-
tionsstand der Patienten �ber die Hepatitis C und �ber ihre
pers�nliche Erkrankung. Von 1500 �ber Kliniken, Schwerpunkt-
praxen, Selbsthilfegruppen und Internet verteilte Frageb�gen wur-
den 714 zur�ckgesandt und ausgewertet. Ergebnisse: Unter den
714 meist deutschst�mmigen Patienten waren 56% Frauen und
44 % M�nner im Alter von 52 Jahren mit einer Erkrankungsdauer
von 18 Jahren. Mehr als 60 % der unter 65-j�hrigen Patienten gin-
gen keiner regul�ren Arbeit nach und 26% bezogen bereits eine
Rente. Nur 47 % hatten eine ausreichende Rentenversicherung,
fast alle aber eine Krankenversicherung. Nur 12% hatten eine Be-
rufsunf�higkeitsversicherung; von denen, die eine solche bean-
tragt hatten, wurde diese bei 29 % abgelehnt. Etwa 80% der Patien-
ten gaben Beeintr�chtigungen ihres Lebens durch die Hepatitis C
an. Nur 4% der Betroffenen hielten den �ffentlichen Informations-
stand f�r gut oder sehr gut, fast 80% hingegen f�r schlecht oder
sehr schlecht. 40% wussten nicht, wie sie sich infiziert hatten;
37% gaben Blutprodukte als Infektionsweg an, nur 10% einen Dro-
genkonsum. Fast alle Personen wussten, dass die HCV-�bertra-
gung mittels H�ndesch�tteln, Toilettenbenutzung, K�ssen und Le-

Abstract

Background: Little is known as yet about the socio-economic
consequences for patients with hepatitis C in Germany. Aims and
Methods: The study of the Deutsche Leberhilfe e. V., supported by
the federal hepatitis competence net, prospectively analyzed
questionnaires about quality-of-life, education and work situa-
tion, insurances, and various other socio-economical aspects of
patients with chronic hepatitis C. The questionnaire included
questions about the information status of patients concerning he-
patitis C in general and their individual disease. Overall, 1500
questionnaires were distributed by clinics, general practitioners,
patient-support groups and via the internet; 714 were sent back
and analyzed. Results: Most of the 714 patients were born in Ger-
many; 56 % were women and 44% men, with a mean age of 52
years and a hepatitis duration of 18 years. More than 60% of sub-
jects younger than 65 years of age did not have a regular job, and
27 % were already retired. Only 47 % had a sufficient retirement in-
surance, whereas almost all had a health insurance. Only 12% had
an insurance covering work invalidity, and of those who had ap-
plied for the latter insurance, it was denied in 29%. About 80 % of
subjects reported that the hepatitis disturbed various aspects of
their life. Only 4% considered the public knowledge about hepati-
tis C as good or very good, but 80% as bad or very bad. Of the sub-
jects 40% did not know how they had been infected; 37 % consid-
ered blood products as their infection mode, but only 10% drug
abuse. Almost all subjects knew that HCV cannot be transmitted
via shaking hands, use of bathrooms, kisses or food (< 1%, respec-
tively). Surgery (17%) and the dentist (15%), however, were men-
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Einleitung und Fragestellung

Obwohl die chronische Hepatitis C weltweit eine große medizi-
nische und �konomische Bedeutung hat [1– 5], ist erst in den ver-
gangenen Jahren deutlich geworden, wie sehr die Erkrankung die
Lebensqualit�t der Betroffenen einschr�nkt [6 –21]. �ber die so-
zio-�konomischen Konsequenzen der Infektion f�r die betroffe-
nen Patienten in Deutschland ist bis heute nur wenig bekannt
[22–23]. Das vom Kompetenznetz Hepatitis gef�rderte Projekt
[24] der Deutschen Leberhilfe e.V. analysiert prospektiv erhobene
Fragebogendaten zu verschiedenen sozio-�konomischen Aspek-
ten von Personen mit HCV-Infektion.

Methodik

Dieses vom Kompetenznetz Hepatitis gef�rderte Projekt [24] der
Deutschen Leberhilfe e.V. analysiert verschiedene sozio-�konomi-
sche Aspekte HCV-infizierter Personen. Der Fragebogen enth�lt
außerdem Fragen zum Informationsstand der Patienten �ber die
Hepatitis C im Allgemeinen und �ber ihre pers�nliche Erkrankung
sowie �ber die Einsch�tzung der �ffentlichen Meinung und �ber
Informationsm�glichkeiten. In den Fragebogen integriert wurde
der SF12-Fragebogen zur Lebensqualit�t. In die Planung und
Durchf�hrung des Projektes wurden alle großen deutschen Selbst-
hilfegruppen einbezogen. Der Fragebogen wurde bis im Jahre 2003
in einer Auflage von 1500 St�ck an verschiedene Partner im Kom-
petenznetz Hepatitis (Hep-Net) wie Schwerpunktpraxen (20%),
Kliniken (30%) und SHG (30%) sowie �ber das Internet (20%) ver-

teilt; alle Partner hatten sich bereit erkl�rt, den Fragebogen an Pa-
tienten mit chronischer HCV-Infektion zu �bermitteln. Es wurden
dabei keine Voraussetzungen bez�glich einer Patientenselektion
gemacht. Alle Patienten erkl�rten ihr schriftliches Einverst�ndnis
und schickten den Datenbogen an die Deutsche Leberhilfe e. V.

Die Fragen zur pers�nlichen und sozio-�konomischen Situation
(n = 18) betrafen Geschlecht, Alter, Gr�ße, Herkunft, Familien-
stand, Kinderzahl, Schul- und Berufsabschluss, F�hrerschein, Al-
koholkonsum, Drogenmissbrauch, Arbeitsverh�ltnis, Arbeitgeber,
Wohnsituation, Kranken-, Renten-, Lebens- und Berufsunf�hig-
keitsversicherung. Die Fragen zu Wissen und Einsch�tzung der
Hepatitis C (n = 5) betrafen �bertragungswege, Informationsquel-
len, Einsch�tzung des �ffentlichen Kenntnisstandes, Verst�ndnis
von medizinischen Erkl�rungen und von Selbsthilfegruppen. Die
Fragen zur Einsch�tzung der pers�nlichen Erkrankung (n = 8) be-
trafen die st�rkste Beeintr�chtigung durch die Hepatitis C, HCV-
Erkrankungen bei Freunden und Familie, Zusatztherapien, Di�ten
und Krankenhaustage in der letzten 6 Monaten. Die Fragen �ber
die eigene Hepatitis C-Erkrankung (n = 16) betrafen Dauer, Geno-
typ, HCV-RNA, GPT, Entz�ndungs- und Fibrosegrad in der Leber-
punktion, Infektionsweg, Interferon- und Ribavirintherapie, Ort,
Vertr�glichkeit und Ausgang der Therapie, Allgemeinbefinden
nach Therapie, Defizite und Verbesserungsvorschl�ge der Thera-
piebegleitung und Willen zur erneuten Therapie.

Der SF12-Fragebogen ist die Kurzform des SF36-Fragebogens: Sei-
ne Summenscores f�r den psychischen und k�rperlichen Gesund-
heitszustand erkl�ren etwa 85% der Varianz der entsprechenden

bensmitteln nicht m�glich ist (alle < 1 %). Operationen (17%) und
Zahnarzt (15 %) wurden hingegen relativ h�ufig als �bertragungs-
wege genannt. Etwa 80% der Patienten kannten ihre GPT- und
HCV-RNA-Werte, den Genotypen und das Ergebnis der Leberbiop-
sie. Die psychischen und k�rperlichen Scores im SF12-Fragebogen
waren bei den HCV-Infizierten um etwa eine Standardabweichung
– und damit deutlich – im Vergleich zur Allgemeinbev�lkerung re-
duziert. Die Lebensqualit�t wurde mit ansteigender Entz�ndung
und Fibrose zunehmend schlechter. Personen mit negativer HCV-
RNA und normaler GPT hatten den besten psychischen und k�r-
perlichen Zustand, Personen mit hoher RNA und GPT hingegen
den schlechtesten. Schlussfolgerung: Die Daten zeigen, dass die
Hepatitis C auch heute nicht exklusiv eine Erkrankung von Dro-
gens�chtigen ist. Die deutschen Patienten sind �ber ihre Krank-
heit (Genotyp, Histologie, GPT, HCV-RNA) sehr gut unterrichtet,
w�hrend auf der anderen Seite �ngste bez�glich der �bertra-
gungswege bestehen. Unsere Daten dokumentieren erstmals Ver-
sicherungs- und Berufsprobleme der Patienten. Die Daten zeigen
eindrucksvoll, wie katastrophal schlecht der Informationsstand
der �ffentlichkeit in den Augen der Patienten ist. Zudem zeigen
die Analysen, dass die erfolgreiche Viruselimination einen ent-
scheidenden Einfluss auf die Lebensqualit�t hat, die ansonsten
mit fortschreitender Erkrankung und nach erfolglosen Therapien
immer schlechter wird.

Schl�sselw�rter
Hepatitis-C-Virus · Lebensqualit�t · Leberzirrhose · Leberbiopsie ·
Interferon · Ribavirin

tioned relatively often as a major risk for infection. About 80% of
subjects knew recent quantitative data on ALT and HCV-RNA, their
genotype and the results of liver biopsy. Both mental and physical
scores in the SF12 questionnaire were markedly reduced by about
one standard deviation in subjects with HCV infection when com-
pared with the general German population. Mental and physical
scores deteriorated with increases in inflammatory and fibrosis
scores. Subjects with negative HCV-RNA and normal ALT had the
best quality of life, whereas subjects with high levels of HCV-RNA
and ALT had the worst. Conclusions: The data show that the pub-
lic opinion is wrong when pretending that hepatitis C today is just
a disease of drug addicts. Our analysis demonstrates for the first
time that many HCV-infected subjects in Germany have problems
with their insurances and jobs. German subjects are well informed
about their infection including genotype, liver histology, ALT and
HCV-RNA; on the other hand, there are information deficits and
fears concerning the mode of infection. The recent analysis clearly
shows that HCV-infected subjects consider the public information
about the HCV infection as catastrophically bad. The recent data in
addition show that elimination of HCV decisively ameliorates
quality of life, whereas mental and physical health get increasingly
worse with progressive liver disease and unsuccessful antiviral
therapies.

Key words
Hepatitis C virus · quality-of-life · liver cirrhosis · liver biopsy ·
interferon · repairing
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SF36-Summenskalen, und zwar sowohl in der Allgemeinbev�lke-
rung wie in verschiedenen Patientenpopulationen. Bei der
SF12-Analyse wurden Frageb�gen mit nicht komplett ausf�llten
Antworten nicht ausgewertet, wie dies in der Analyse empfohlen
wird [25]. F�r den SF12-Fragebogen liegen normierte Stichproben
f�r alle Alters- und Geschlechtsklassen der deutschen Bev�lkerung
vor [25]; außerdem existieren Normstichproben f�r deutsche Pa-
tientengruppen mit akuten und chronischen Erkrankungen.

Die Daten wurden mit der Software SPSS 10.1.3 auf einem
Windows-XP-PC analysiert. Assoziationen zwischen Variablen
wurden je nach Art der Variablen mit dem c2-Test oder mit einer
linearen Regression analysiert. Die Ergebnisse sind als Mittelwert
und Standardabweichung bzw. Median und Spannweite angege-
ben. In Regressionsanalysen mit quantitativen Variablen und Nor-
malverteilung wurde der Korrelationskoeffzient nach Pearson be-
rechnet; f�r kategoriale Daten und Werte ohne Normalverteilung
wurde der Korrelationskoeffizient nach Spearman berechnet. Un-
terschiede zwischen quantitativen Variablen wurden mit t-Test
oder Varianzanalyse auf eine Signifikanz hin analysiert.

Ergebnisse

Von den 1500 verteilten Frageb�gen wurden 714 auswertbare Fra-
geb�gen zur�ckgeschickt (47,6%). Die R�ckl�ufe betrugen bei den
verschiedenen Partnern (�rzte, Kliniken, SHGs etc.) jeweils etwa
50%.

Geschlecht, Alter, Gewicht, Gr�ße und BMI
Unter den 714 Patienten waren 56% Frauen und 44% M�nner. Das
mittlere Alter lag bei 52,2 Jahren (SD: 11,6 Jahre; Spannweite
18–87). Das mittlere Gewicht betrug 74,1 kg (14,5; 42 –148). Die
mittlere Gr�ße betrug 171,0 cm (9,6; 150–200). Der BMI betrug
im Mittel 24,4 (4,3; 16,4–44,9).

Herkunft, Familienstand, Zahl der Kinder und Wohnsituation
94,9% der Patienten stammten aus Deutschland, 1,5% aus S�d-
europa, 1,6% aus Osteuropa, 0,4 % aus der T�rkei, 0,3 % aus Afrika
und 1,3% aus anderen Teilen der Welt. 63,4 % der Patienten waren
verheiratet, 12,1 % ledig, 10,6 % geschieden und 5,2 % verwitwet.
Mit einem festen Partner (aber unverheiratet) lebten 5,7% der Pa-
tienten, 2,9% lebten getrennt von einem vormals festen, aber nicht
verheirateten Partner. Etwa 1/3 aller Patienten (34,6%) hatte keine
Kinder. 1 Kind hatten 21,7% und 2 Kinder 29,7% der Patienten.
3 Kinder hatten 10,1 % und 4 Kinder 2,5%. 5 –9 Kinder hatten ins-
gesamt 1,4% der Patienten. Die Mehrzahl der Patienten (50,6%)
wohnte im Eigenheim, 48,4% wohnte zur Miete, 1% im Wohn-
heim. Kein Patient war ohne festen Wohnsitz.

Berufliche Situation
Von den 714 Personen bezogen 240 (33,6 %) eine Rente (175 eine
Dauerrente, 29 eine Zeitrente, 20 eine Vorruhestandsrente,
16 eine Berufs- oder Erwerbsunf�higkeitsrente). Von den 300 Pa-
tienten mit fester Anstellung (42,1 % von 714) waren 44 % bei ei-
nem �ffentlichen und 43 % bei einem privaten Arbeitgeber be-
sch�ftigt, weitere 13 % waren selbstst�ndig. Keine feste
Anstellung hatte 10,5% der Personen. Ungef�hr 10% beschrieb
sich als Hausfrau/-mann (n = 71). Nur wenige Patienten waren in
Erziehungsurlaub oder Ausbildung (1,3 bzw. 2,8%). Die berufliche

Situation wurde gesondert analysiert f�r die 576 Patienten, die un-
ter 65 Jahre alt waren (Abb.1). Unter diesen Personen hatte nur die
H�lfte eine regul�re Besch�ftigung, w�hrend 12% arbeitslos wa-
ren. Wenn man Rentner und Hausfrauen/-m�nner nicht einrech-
net, waren sogar mehr als 20% arbeitslos. Ungef�hr 1/4 der Per-
sonen unter 65 Jahren erhielt bereits eine Rente, wobei nur
wenige eine Zeit-, BG- oder Erwerbsunf�higkeits-Rente bezogen.
Mehr als 70% der unter 65 Jahren berenteten Personen bezog be-
reits eine Dauerrente.

Berufs- und Schulabschluss
Nur 9,5% der Patienten hatten keinen Berufsabschluss. Der gr�ßte
Teil (32,7%) hatte eine Lehre absolviert, weitere 32,7 % andere Aus-
bildungen. 9,8% der Patienten hatten einen Fachhochschul-
abschluss, 8% einen Hochschulabschluss und 4,7% waren Meister.
Fast alle HCV-Infizierten (98,5%) hatten einen Schulabschluss
(38,2% Hauptschule; 33,4% mittlere Reife; 10,6 % Fachhochschul-
reife; 15,6% Abitur).

Krankenversicherung
Bis auf 2 Personen hatten alle HCV-Infizierten eine Krankenver-
sicherung (87,7% gesetzlich, 12,1 % privat). Mehr als 90% waren
mit ihrer Krankenkasse zufrieden, 9,3% waren unzufrieden. Die
meisten unzufriedenen Patienten gaben als Grund die Nichtver-
schreibung von Medikamenten oder eine zu hohe Zuzahlung an.
Einige Patienten beklagten die fehlende Kompetenz der Kasse im
Bereich der Lebererkrankungen. Weitere Patienten klagten �ber
nicht bewilligte Kuren, einen „Sparwahn“ der Kassen und zu hohe
Beitr�ge. Von den privat Versicherten waren nur 2,7% mit ihrer
Kasse unzufrieden, w�hrend 11,5% der gesetzlich Versicherten un-
zufrieden waren (c2 13,9; p = 0,003).

Renten-, Lebens- und Berufsunf�higkeitsversicherung
Insgesamt 79,9% der HCV-Infizierten gaben an, eine Rentenver-
sicherung zu haben. Von den versicherten Personen hatten
41% den Eindruck, dass die Versicherung unzureichend ist.
20,2% aller Personen hatten keine Rentenversicherung, wobei
14,1% �berhaupt keine Alterversorgung hatte; bei 6,1 % hatte der
Partner eine Rentenversicherung. Von den nicht versicherten Per-
sonen waren 1/3 durch den Partner versorgt, 2/3 hingegen �ber-
haupt nicht. Etwa die H�lfte der Personen (50,3%) hatte eine Le-

Rente
24%

keine feste Anstellung
12% 

Hausfrau/-mann
10%

Ausbildung
4%

Erziehungsurlaub
2%

feste Anstellung 
49%

Abb. 1 Berufliche Situation bei den 576 der 714 Personen, die unter
65 Jahren alt waren. Angaben in % dieser 576 Personen.
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bensversicherung abgeschlossen (48,4% ohne Risikozuschlag; von
den abgeschlossenen Versicherungen 4 % mit Risikozuschlag);
42,8% hatten keine Lebensversicherung beantragt. Bei 13,6% war
die beantragte Lebensversicherung abgelehnt worden (bei
10,2 % einmal, bei 3,3% mehrfach). Nur 11,5% hatte eine Berufs-
unf�higkeitsversicherung abgeschlossen (7% mit Risikozuschlag).
Von den Personen, die eine Berufsunf�higkeitsversicherung bean-
tragt hatten, wurde diese bei 29 % abgelehnt, bei 8% sogar mehr-
fach.

Beeintr�chtigung durch HCV-Infektion
Die meisten Personen (80 %) f�hlten Beeintr�chtigungen durch
die HCV-Infektion, am st�rksten in Berufsleben und Zukunftspla-
nung (Abb. 2). Weniger h�ufig wurden Beeintr�chtigungen in Fa-
milie, Partnerschaft, Sexualit�t, Freundeskreis, Familienplanung
und anderen Bereichen genannt.

Kenntnis von Selbsthilfegruppen (SHG)
Die meisten Personen (77,1 %) kannten zumindest eine SHG im Be-
reich der Lebererkrankungen: 67,6% kannten die Leberhilfe,
4,8% das Hepatitis-C-Forum, 1,3% die SHG Hepatitis NRW sowie
3,2% andere Selbsthilfegruppen.

Informationen �ber Hepatitis C
29 % aller Personen gaben an, dass der Facharzt die beste Informa-
tionsquelle gewesen sei, 17 % gaben die Klinik, 11,3% den Hausarzt
an. Das Internet rangierte mit 15% vor dem Hausarzt. SHG wurden
als beste Quelle von 15,7% genannt. Fachliteratur wurde von 7,8%
genannt, Allgemeinpresse nur von 0,4 %. Mehr als die H�lfte
(53,0%) gab an, die medizinischen Erkl�rungen gut verstanden zu
haben, weitere 25,7 % sogar sehr gut. Nur 0,4 % hatten die Erkl�run-
gen �berhaupt nicht verstanden, 2,9% schlecht und 17,8% m�ßig
gut. Die große Mehrzahl der Betroffenen hielt den �ffentlichen In-
formationsstand f�r schlecht oder sehr schlecht (Abb. 3).

Angaben zur Hepatitisdauer, zum eigenen Infektionsweg und
Genotypen
Unter den Personen mit Kenntnis �ber die Dauer ihrer Infektion
(65,5%) lag der Mittelwert bei 18,1 € 9,4 Jahren (Spannweite 1– 50).
Die meisten Personen (38,3%) wussten nicht, wie sie sich infiziert
hatten. 38,2% der Personen gaben an, sich mit Blutprodukten infi-
ziert zu haben. Lediglich 9,6% gaben einen Drogenkonsum als
Ursache an, 5,4% berufliche Gr�nde. 8,5% gaben verschiedene an-
dere Wege an. 75,1% der Betroffenen kannten ihren Genotypen
(Genotyp 1: 83,2%, Genotyp 2: 8,4%, Genotyp 3: 6,5%, andere 1,9%).

Angaben zu h�ufigen �bertragungswegen
(Mehrfachnennungen m�glich; 714 Personen gaben
2441 Antworten)
Je etwa 1/4 der Personen hielt die Gabe von Blutprodukten bzw.
den i. v. Drogenmissbrauch f�r h�ufige �bertragungswege. Viele
Personen vertraten die Meinung, dass Operationen (16,4%) und
der Zahnarzt (14,4 %) h�ufige �bertragungswege sind. Ge-
schlechtsverkehr und �bertragung w�hrend der Geburt (Mutter
positiv) gaben je 9 – 10% als h�ufige Risiken an. H�ndesch�tteln,
Toilettenbenutzung, K�ssen und Lebensmittel wurden mit je
< 1 % selten genannt.

Leberpunktion
Die meisten Personen (79,8%) hatten mindestens eine Leberpunk-
tion gehabt; von diesen wussten 85,1 %, welcher Grad der Entz�n-
dung vorlag (10% keine, 46,1 % gering, 33,2 % m�ßig, 10,6 % aus-
gepr�gt). Die große Mehrzahl (87,2%) kannte auch den Grad der
Fibrose (18,6% keine, 37,8% gering, 27,3% mittelgradig, 14,3% Zir-
rhose).

Kenntnis �ber aktuelle GPT- und HCV-RNA-Werte
Die Mehrzahl (84,3%) kannte ihren GPT-Wert w�hrend der letzten
6 Monate (24% normal, 25,6% leicht erh�ht [20–40 U/l],

keine
20%

Beruf
25%

Familie
13%

Partner
8%

Familienpläne
2%

Sexualität
7%

Freunde
4%

Zukunftsplanung
16%

andere
5%

Abb. 2 Angaben zur st�rksten Beeintr�chtigung durch die eigene
HCV-Infektion (in %) bei allen 714 Personen.

sehr schlecht
30%

schlecht
47%

mittel
20%

gut
3%

sehr gut
0%

Abb. 3 Angaben zur Einsch�tzung des �ffentlichen Informationsstan-
des �ber die Hepatitis C (in %) bei allen 714 Personen.
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36,7% m�ßig erh�ht [40– 100 U/l], 13,6% deutlich erh�ht
[> 100 U/l]). Die meisten Personen (84,8%) kannten auch ihre aktu-
elle HCV-RNA; davon war die HCV-RNA bei 25,7% negativ,
15,2% kannte keinen genauen Wert, wusste aber, dass die HCV-
RNA positiv war. Nur bei 5,7% lag die RNA < 10000 IU/ml,
29,3% hatte RNA-Werte zwischen 10 000 und 800 000 IU/ml, bei
24,1% lag die RNA �ber 800 000 IU/ml. Analysen zur Viruslast er-
folgten mit diesen Zahlen. Wir haben auch nach den Langzeit-
ergebnissen der Therapie gefragt und nach dem Anteil der zurzeit
behandelten Patienten. Ber�cksichtigt man diese Daten, �nderte
sich an den Schlussfolgerungen nichts. Die Mehrzahl der Personen
(81,6 %) wusste, ob die HCV-RNA nach Abschluss der antiviralen
Therapie positiv oder negativ war (33,9% negativ, 66,1 % positiv).

Zahl und Vertr�glichkeit der antiviralen Therapien
Die meisten Personen (70,5%) waren schon einmal antiviral be-
handelt worden. Von den Behandelten waren 43,9% einmal,
18,1% zweimal, 6,4% dreimal und 2,0% viermal oder mehr behan-
delt worden. Die h�chste Zahl der Behandlungen lag bei sieben.
Von den Behandelten hatten 83,6% Ribavirin bekommen,
16,4% nur Interferon. Von den Behandelten waren 11,0% beim
Hausarzt und 32,6% beim Facharzt behandelt worden, der gr�ßte
Teil (56,3%) in einer Klinikambulanz. Nur 1,2% aller 714 Personen
gaben an, die Therapie sehr gut vertragen zu haben, 12 % gaben
eine gute Vertr�glichkeit an. Insgesamt 49,1% gaben eine schlech-
te oder sehr schlechte Vertr�glichkeit an (22,1% sehr schlecht).
Mittelgut vertragen hatten die Therapie 36,7%.

Wirkung der letzten antiviralen Therapie auf das
Allgemeinbefinden und Bereitschaft zu einer nochmaligen
Therapie
6,8% der Personen gaben eine starke Verschlechterung und
26,0% eine Verschlechterung an; bei 40,4% war das Allgemeinbe-
finden unver�ndert; bei 21,4% hatte sich das Allgemeinbefinden
gebessert, bei 5,4% sogar stark. Nur 5,1 % der schon Behandelten
w�rden niemals wieder eine antivirale Therapie mit Interferon
machen, 13,1% nur, wenn diese lebensrettend w�re. Die gr�ßte
Gruppe (37,6%) w�rde hingegen eine erneute Therapie auch bei
nur bei kleiner Chance einer Verbesserung machen. 12,9% w�rden
einer Therapie zustimmen, wenn eine Verlangsamung der Leber-
sch�digung m�glich w�re, und 31,4% nur, wenn eine Heilung m�g-
lich w�re.

Zusatzmedikamente, Di�t und Drogen
Fast 1/3 der Personen (32,9%) nahm zus�tzliche Medikamente ein
(23,3% Mariendistelpr�parate, 1,9% Ornithinaspartat, 1,5% Laktu-
lose, 6,2% weitere). Etwa die H�lfte aller Personen (49,9%) hielt
ein spezielle Di�t ein (23,2% vitaminreich, 19,6 % fettarm, 2,7% ve-
getarisch, 3% Diabetesdi�t, 1,3% andere). Nur 29,7% der Personen
tranken regelm�ßig Alkohol (mindestens einmal pro Woche). Der
mittlere Alkoholkonsum lag bei 144,6 € 15,8 g/Woche (Spannweite
10–1950 g), also bei etwa 20 g pro Tag. Von den HCV-Infizierten
rauchte 25,5% Nikotin. Der Konsum anderer Drogen war selten:
1,0% Methadon und insgesamt 2,3% Cannabis, Kokain, Heroin,
Ecstasy u.a.

Komplikationen und Krankenhausaufenthalte
168 Personen waren in den letzten 6 Monaten station�r behandelt
worden (23,6%). Die mittlere Dauer betrug 12 Tage (Spannweite
1– 170 Tage). 26,9% der Personen berichteten �ber mindestens

eine Komplikation. Es traten 252 Komplikationen bei 178 Patien-
ten auf. Unter den Komplikationen war der Ikterus mit 48,8% f�h-
rend, gefolgt von Varizen mit 16,3%, Aszites mit 12,2% und HE mit
11,1%. Varizenblutung und HCC waren mit 6,3% bzw. 4,8% relativ
selten. Gemessen an der Gesamtzahl der Personen, die diese Frage
beantwortet hatten, hatten 1,8% ein HCC entwickelt, 4,2% eine HE
und 4,8% einen Aszites. Ein Ikterus war bei 18,5% aufgetreten, eine
Varizenbildung bei 6,2% und eine Varizenblutung bei 2,4%.

Lebensqualit�t (psychischer und k�rperlicher Summenscore
im SF12-Fragebogen)
Die psychischen und k�rperlichen Scores waren bei den HCV-Infi-
zierten um mehr als eine Standardabweichung im Vergleich zur
alters- und geschlechtsidentischen Allgemeinbev�lkerung in
Deutschland reduziert; zum Vergleich sind auch die Daten f�r die
Gesamtbev�lkerung in Deutschland und den USA gezeigt (Abb. 4).
Zum Vergleich wurden im SF12-Fragebogen berechnete Scores
von Patienten mit Aids, multipler Sklerose, Depression und chro-
nischer Herzinsuffizienz aus der j�ngeren Literatur herangezogen
(Daten aus [25–26]). Die Reduktion des psychischen Summen-
scores war bei den HCV-Infizierten �hnlich ausgepr�gt wie bei Pa-
tienten mit AIDS oder multipler Sklerose und damit deutlicher als
bei Patienten mit Krebs oder Herzinsuffizienz; die psychische Si-
tuation war nur bei Patienten mit Depression schlechter. Der phy-
sische Score war bei HCV-Infizierten �hnlich schlecht wie bei Pa-
tienten mit Depression, aber besser als bei Patienten mit Aids,
Krebs, multipler Sklerose und Herzinsuffizienz.

Einfluss verschiedener Faktoren auf psychische und
k�rperliche SF12-Scores (Tab.1)
Weder Geschlecht, Herkunft oder Familienstand beeinflussten den
psychischen und k�rperlichen Gesundheitszustand (SF12-Scores).
Der Schulabschluss hingegen hatte einen deutlichen Einfluss auf
den psychischen und k�rperlichen Zustand, die beide mit h�herem
Abschluss anstiegen. Der Berufsabschluss hingegen beeinflusste
den Gesundheitszustand nicht signifikant. Die aktuelle Arbeits-
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Abb. 4 Physische und psychische SF12-Summenscores der HCV-infi-
zierten Personen im Vergleich zur erwachsenen Allgemeinbev�lkerung
in Deutschland und in den USA und im Vergleich zur einer alters- und ge-
schlechtsidentischen Allgemeinbev�lkerung in Deutschland (Daten aus
[25]). Angegeben sind Mittelwerte; die Spannweite der Standardabwei-
chungen lag relativ f�r alle Gruppen zwischen 8 und 10 Punkten, sodass
diese nicht eingezeichnet wurden. Im Vergleich zur deutschen All-
gemeinbev�lkerung waren die k�rperlichen und psychischen Scores der
Hepatitis-C-Patienten signifikant reduziert (p < 0,001; t-Test).
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situation hatte einen deutlichen Einfluss auf die psychischen und
k�rperlichen SF12-Scores. Insbesondere Betroffene ohne Anstel-
lung und mit Zeitrente hatten niedrigere Scores als Personen mit
vollschichtigem Beruf, Ausbildung, Studium etc. Die Art des Be-
sch�ftigungsverh�ltnisses wies ebenfalls einen Zusammenhang
mit dem Gesundheitszustand auf: Personen mit �ffentlichem
Arbeitgeber hatten schlechtere Scores als Personen mit privatem
Arbeitgeber oder Selbstst�ndige. Patienten mit privater Kranken-
versicherung hatten deutlich h�here Scores als Personen mit ge-
setzlicher Krankenversicherung.

Die psychischen und k�rperlichen Scores korrelierten miteinander
(r = 0,52; p < 0,001; Regressionsanalyse); f�r Normalpopulationen
ist diese Korrelation eher schw�cher (25). Der k�rperliche Ge-
sundheitszustand sank mit zunehmendem Alter leicht, aber sig-
nifikant ab (r = 0,16; p = 0,001), w�hrend der psychische Score
leicht anstieg (r = 0,15; p = 0,001). Die Dauer der Erkrankung zeigte
keine Korrelation mit den SF12-Scores (p > 0,4). Personen, die be-
reits eine Komplikation der Lebererkrankung erlitten hatten, zeig-
ten einen schlechteren k�rperlichen Score als Personen ohne vor-
herige Komplikation, w�hrend sich der psychische Score zwischen
diesen Gruppen nicht unterschied (Tab.1).

Der k�rperliche und psychische Zustand wurde mit zunehmender
Entz�ndung und Fibrose in der Biopsie schlechter. Die Scores bei
Patienten ohne Kenntnis vom Ergebnis ihrer Leberpunktion und
der Patienten, die zu diesem Punkt keine Angaben machten, unter-
schieden sich nicht signifikant von der Gruppe der Patienten, die
genaue Angaben zu Entz�ndung und Fibrose machten (p je-
weils > 0,3; Varianzanalyse; Daten nicht gezeigt). Die SF12-Daten
f�r die verschiedenen Fibrosegrade sind in Tab.1 gezeigt. Der k�r-
perliche Zustand war bei Patienten mit vorangegangener Interfe-
ron-/Ribavirin-Therapie schlechter als bei nicht therapierten Pa-
tienten und sank mit der Zahl der vorangegangenen Therapien
(Tab.1), w�hrend der psychische Zustand nicht mit der Zahl der
Therapien korrelierte. Patienten, die zus�tzlich zum Interferon
auch Ribavirin erhalten hatten, wiesen niedrigere psychische und
k�rperliche Scores im Vergleich zu Personen auf, die nur Interfe-
ron erhalten hatten (Tab.1). Die Angabe der �nderung des All-
gemeinbefindens nach der letzten antiviralen Therapie korrelierte
sowohl mit dem k�rperlichen wie mit dem psychischen Zustand
(Tab.1). Patienten, die eine antivirale Therapie nie wieder machen
w�rden, hatten das schlechteste psychische Befinden von allen
Gruppen, w�hrend die psychischen Scores mit der Bereitschaft
zur erneuten Therapie anstiegen.

Der psychische Score sank mit zunehmender GPT und HCV-RNA,
w�hrend der k�rperliche Score nur mit zunehmender GPT, nicht
aber mit zunehmender HCV-RNA sank (Tab.1). Die Scores bei Per-
sonen ohne Kenntnis ihrer RNA und GPT und bei Personen, die zu
diesem Punkt keine Angaben machten, unterschieden sich nicht
von denen, die Angaben machten (p jeweils > 0,3). Personen ohne
HCV-RNA und mit normaler GPT hatten von allen Gruppen das
beste psychische und k�rperliche Befinden, w�hrend Personen
mit sehr hoher RNA und GPT die schlechtesten Scores hatten
(Tab.1). Der Effekt von HCV-RNA und GPT zeigt sich im wesentli-
chen bei Personen ohne HCV-RNA und mit normaler GPT; schließt
man diese Gruppe von der Analyse aus und untersucht nur die
Gruppen mit niedriger, mittlerer und hoher RNA bzw. GPT, so wa-
ren die Scores zwischen diesen Gruppen bez�glich der HCV-RNA

nicht mehr unterschiedlich (p > 0,4); bei der GPT war nur noch
der psychische Score unterschiedlich (p = 0,02), nicht aber der k�r-
perliche (p = 0,17) (Statistik nicht im Detail gezeigt).

M�nner hatten schwerere Fibrosegrade als Frauen (c2 = 20,7;
p < 0,001). Die Schweregrade von Entz�ndung und Fibrose korre-
lierten miteinander (c2 = 269,0; p < 0,001), ebenso wie die Entz�n-
dung in der Leber und die H�he der GPT (c2 = 33,0; p < 0,001). Die
Schwere der Leberfibrose korrelierte mit der H�he der GPT
(c2 = 28,6; p = 0,001). Die H�he der RNA-Werte korrelierte nicht
mit Fibrose oder Entz�ndung in der Leberbiopsie (p jeweils > 0.4),
aber mit der H�he der GPT (c2 = 112,9; p = 0,001). Die Dauer der
Hepatitis (p = 0,04) und das Alter (p < 0,001) korrelierte mit dem
Grad der Fibrose, nicht aber der BMI (p = 0,28). Mit zunehmender
Fibrose traten vermehrt Komplikationen auf (c2 = 25,5; p < 0,001).
Genotyp und HCV-RNA korrelierten miteinander (c2 = 21,2;
p = 0,01); 44,4% der Genotyp-2- und 52,2% der Genotyp-3-Patien-
ten wiesen nach Behandlung eine negative HCV-RNA auf, w�hrend
die HCV-RNA bei Genotyp-1-Patienten nur in 25,9% negativ wur-
de. Der Genotyp korrelierte nicht mit dem Grad der Fibrose
(p = 0,25).

Patienten, die Nikotin bzw. andere Drogen einnahmen, hatten ei-
nen schlechteren psychischen Score als Personen ohne Drogen-
konsum, w�hrend sich der k�rperliche Score nicht unterschied
(Tab.1). Die Menge des Alkoholkonsums korrelierte nicht mit den
psychischen und k�rperlichen SF12-Scores (p > 0,05; Regressions-
analyse). Personen mit und ohne Alkoholkonsum hatten �hnliche
psychische Scores, w�hrend der k�rperliche Score bei abstinenten
Personen schlechter war. Der Alkoholkonsum korrelierte weder
mit dem Fibrose- noch mit dem Entz�ndungsgrad der Leberbiop-
sie (p > 0,05).

Diskussion

Die R�cklaufquote der verteilten Frageb�gen war mit fast
50% hoch, wobei zwischen den verschiedenen Partnern (�rzte,
Kliniken, SHGs) keine wesentlichen Unterschiede bestanden. Die
pers�nlichen Daten zeigen, dass die HCV-infizierten Personen
eine relativ „normale“ deutsche Bev�lkerung widerspiegeln. Die
Population der HCV-Infizierten bestand �berwiegend aus
deutschst�mmigen Personen, wovon etwa 2/3 verheiratet waren
und weniger als 4 % drei oder mehr Kinder hatten. Ungef�hr die
H�lfte der Betroffenen lebte im Eigenheim (�hnlich wie die All-
gemeinbev�lkerung). Die Verteilung der Frageb�gen war breit ge-
streut, um Selektionseffekte zu verringern. Ein m�glicher Selek-
tionseffekt besteht in der Wahl der deutschen Sprache, sodass
hierdurch der Anteil fremdsprachiger Personen m�glicherweise
reduziert wurde. In den Anweisungen zum Ausf�llen des Fragebo-
gens wurde darauf hingewiesen, dass die Patienten nur die Fragen
beantworten sollten, die sie auch beantworten konnten und woll-
ten. Trotzdem k�nnen wir nicht ausschließen, dass alkohol- oder
drogenabh�ngige Personen den Fragebogen nicht oder nicht kor-
rekt ausgef�llt haben. Die Fragen zum Alkohol wurden aber nur
von 35 Personen (4,9%) und zu Drogen nur von 29 Personen (4,1 %)
nicht ausgef�llt, sodass diese Daten die Vermutung einer Selek-
tion nicht best�tigen. Die prim�re Verteilung der Frageb�gen
schloss Personen mit einer Drogenkarriere ein, da viele der Vertei-
ler auch diese Personengruppe betreuen. Angesichts der relativ
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Tab. 1 Psychische und k�rperliche Sum-
menscores im SF12-FragebogenCharakteristika psychisch k�rperlich

der Personen
mit HCV-Infektion

% der Gruppe Mittelwert SD p1 Mittelwert SD p1

Geschlecht

weiblich 56 % 41,08 11,22 0,64 41,08 10,45 0,76

m�nnlich 44 % 40,60 11,42 41,24 10,59

Herkunft

Deutschland 95 % 40,8 11,40 0,696 41,1 10,6 0,550

andere L�nder 5 % 40,0 10,87 42,4 8,6

Familienstand

ledig 11 % 40,03 11,99 0,600 43,81 10,31 0,280

verheiratet 65 % 41,17 11,23 40,83 10,46

fester Partner 7 % 42,54 9,77 42,47 11,53

getrennt lebend 3 % 39,15 11,58 40,98 10,54

geschieden 9 % 38,39 12,74 39,06 11,53

verwitwet 5 % 40,86 10,45 42,24 9,73

Kinderzahl

keine 10 % 39,26 11,089 0,235 41,10 10,53 0,278

eines 30 % 40,16 11,03 41,88 9,90

zwei 44 % 42,76 11,06 41,18 10,63

mehr als zwei 16 % 40,93 11,55 43,49 9,87

Schulabschluss

keiner 1 % 34,45 15,05 0,014 32,50 16,02 0,002

Hauptschule 36 % 38,71 11,24 39,15 10,41

mittlere Reife 35 % 42,74 11,29 42,29 10,57

Fachhochschulreife 11 % 41,17 10,51 44,30 10,01

Abitur 17 % 41,35 11,58 42,05 10,29

Berufsabschluss

keiner 8 % 39,49 11,81 0,509 40,50 12,67 0,508

In Ausbildung 35 % 41,13 11,31 41,87 10,62

Lehre (Geselle) 33 % 40,92 11,55 40,41 10,53

Meister 5 % 38,99 10,56 38,95 9,19

FH/Hochschule 10 % 41,59 11,26 43,10 10,60

Hochschulabschluss 9 % 40,53 11,42 41,68 10,26

Arbeitssituation

in Ausbildung 2 % 41,59 10,27 < 0,001 44,59 11,36 < 0,001

Beruf 37 % 42,05 10,90 43,79 10,52

ohne Anstellung 8 % 35,31 10,38 39,85 9,96

Umschulung 1 % 43,32 10,56 39,75 19,51

Dauerrente 25 % 40,45 11,64 38,73 9,87

Zeitrente 5 % 33,06 10,47 32,21 10,54

Erziehungsurlaub 1 % 39,51 14,37 50,18 10,48

Hausfrau/-mann 10 % 42,40 10,96 42,85 9,64

andere 11 % 41,53 11,52 41,01 10,69

aktuelle Besch�ftigung

keine Anstellung 39 % 38,05 11,32 0,002 38,46 10,07 < 0,001

�ffentlicher Arbeitgeber 25 % 40,29 11,63 40,65 10,30

Krankenversicherung

gesetzlich 82 % 39,36 11,01 < 0,001 40,57 10,61 0,004

privat 18 % 45,03 11,02 44,22 10,31

Lebensversicherung

ja 56 % 39,72 11,54 40,69 10,68

nein 44 % 41,88 11,33 41,67 10,66

Alkoholkonsum

ja 30 % 41,7 11,7 0,311 44,7 9,7 < 0,001

nein 70 % 40,6 11,2 40,1 11,2

andere Drogen

keine 71 % 41,90 11,24 0,008 41,61 10,25 0,785

Nikotin 26 % 38,48 11,27 40,88 10,92

andere 3 % 37,33 12,23 40,76 14,27
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Charakteristika psychisch k�rperlich

der Personen
mit HCV-Infektion

% der
Gruppe

Mittelwert SD p1 Mittelwert SD p1

GPT

unbekannt 14 % 43,02 10,60 0,02 40,99 12,68 0,02

normal 21 % 44,05 11,08 43,90 11,24

leicht erh�ht 20 % 40,85 10,35 40,02 10,10

hoch 31 % 40,40 10,48 41,12 11,46

sehr hoch 14 % 37,76 8,99 36,41 10,27

HCV-RNA

negativ 24 % 42,57 11,09 0,69 44,00 12,02 0,39

leicht erh�ht
(< 10 000 IU/ml)

5 % 41,25 11,48 40,61 10,89

m�ßig erh�ht
(10 000 – 800 000 IU/ml)

23 % 41,08 10,40 40,36 11,18

deutlich erh�ht
(< 800 000 IU/ml)

24 % 39,98 9,61 39,08 10,64

positiv, Wert unbekannt 10 % 41,39 11,03 40,45 11,54

weiß �berhaupt nicht 10 % 41,76 10,64 40,82 10,89

keine Angabe 4 % 42,12 12,32 38,92 11,05

HCV-RNA (mit Angabe)

negativ 28 % 44,00 12,02 0,003 42,57 11,09 0,228

positiv 60 % 39,79 10,88 40,59 10,13

weiß nicht 12 % 40,45 11,53 41,39 11,03

HCV-RNA 6 Monate nach letzter
Therapie negativ

ja 30 % 44,57 10,73 < 0,001 43,30 10,87 0,012

nein 52 % 38,65 10,54 39,31 9,53

weiß nicht 18 % 40,99 10,98 41,12 10,70

Fibrose

keine 15 % 45,37 10,36 < 0,001 42,69 11,29 0,033

gering 25 % 43,64 9,77 38,37 10,50

mittel 19 % 37,57 9,28 38,90 11,97

Zirrhose 13 % 37,38 10,05 40,40 11,33

weiß nicht 7 % 41,41 11,57 41,16 10,50

keine Angabe 21 % 41,23 11,15 42,69 11,29

Entz�ndung

keine 8 % 43,76 10,48 0,002 43,8 11,10 0,060

gering 31 % 43,20 10,54 42,00 11,98

mittel 21 % 40,26 9,25 39,96 11,53

viel 7 % 35,52 10,56 36,99 9,40

weiß nicht 11 % 41,88 11,08 42,34 10,85

keine Angabe 22 % 40,37 11,04 39,89 10,77

Therapie mit IFN oder Ribavirin

niemals 28 % 42,00 12,26 0,570 43,58 11,02 0,034

einmal 44 % 41,01 10,74 41,25 9,87

zweimal 19 % 39,87 10,74 40,68 11,14

mehr als zweimal 9 % 40,53 12,51 38,92 10,11

Ribavirin zus�tzlich

ja 83 % 39,81 10,99 0,013 40,04 10,41 0,028

nein 17 % 43,78 10,42 43,33 8,98

Therapievertr�glichkeit

sehr schlecht 12 % 37,49 10,67 < 0,001 36,83 9,72 < 0,001

schlecht 27 % 39,05 10,58 39,33 10,73

m�ßig gut 35 % 40,04 10,19 40,80 9,67

gut 14 % 47,17 9,94 47,17 8,63

sehr gut 2 % 44,80 13,30 43,53 9,21
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hohen Rate von Patienten, die bereits Komplikationen ihrer Leber-
erkrankung erfahren hatten, k�nnte es sich bei der jetzigen Kohor-
te aber durchaus um eine Selektion von eher schwer Betroffenen
aus der Gesamtgruppe aller Personen mit einer chronischen HCV-
Infektion handeln. Daf�r k�nnte sprechen, dass 50% der Patienten
ihren Fragebogen von einem in einer Schwerpunktpraxis oder Kli-
nik t�tigen Arzt erhalten haben. Der Anteil der Patienten mit Kom-
plikationen d�rfte hier h�her sein als in der Gesamtgruppe aller
Patienten mit chronischer Hepatitis C.

Die berufliche Situation scheint sich von der Allgemeinbev�lke-
rung dahingehend zu unterscheiden, dass unter den HCV-infizier-
ten Personen �berdurchschnittlich viele unter 65 Jahren ohne
Arbeit oder bereits berentet waren (davon �ber 70% mit Dauerren-
te). Fast alle Personen hatten eine Krankenversicherung, wobei
etwa 88 % in der GKV waren, �hnlich wie in der Allgemeinbev�lke-
rung in NRW. Mit der GKV waren mehr als viermal so viele Per-
sonen unzufrieden als mit der PKV. Da viele der befragten Per-
sonen eine Leberpunktion gehabt hatten und Auskunft �ber ihre
Laborwerte geben konnten, befanden sich die meisten in �rzt-
licher Betreuung. Wahrscheinlich nehmen aber vorwiegend die
Personen �rztliche Hilfe in Anspruch, die einen Versicherungs-
schutz besitzen, sodass in unserer Kohorte Patienten ohne Kran-
kenversicherung m�glicherweise unterrepr�sentiert sind. Unter
der Annahme einer Selektion von eher gut Versicherten in der jet-
zigen Kohorte m�ssten die aufgezeigten Defizite f�r Renten-, Be-
rufsunf�higkeit- und Lebensversicherungen in der Gesamtgruppe
aller HCV-Infizierten eher gr�ßer als in der jetzigen Kohorte sein.
So wurden die Probleme mit Rente und Altersversorgung von den
Betroffenen auch als gr�ßer eingestuft als die mit der Krankenver-
sicherung: Immerhin 41 % hatten entweder gar keine Altersversor-
gung oder meinten, dass diese unzureichend sei. Etwa die H�lfte
hatte eine Lebens-, aber nur 11,5% eine Berufsunf�higkeitsver-
sicherung. In fast 30% wurden Antr�ge auf Berufsunf�higkeitsver-
sicherungen abgelehnt, bei Lebensversicherungen hingegen nur
etwa 14%. Einige Personen mussten Risikozuschl�ge zahlen. Es

gibt f�r HCV-infizierte Personen also h�ufiger Probleme beim Ab-
schluss von Versicherungen.

Die gr�ßte Beeintr�chtigung durch die Hepatitis C f�hlten die
meisten Betroffenen im beruflichen Umfeld und in ihrer Lebens-
planung, mehr als in Familie, Partnerschaft und Sexualit�t; nur
etwa 20 % f�hlten sich nicht beeintr�chtigt. Berichte aus den USA
zeigen ebenfalls, dass die Hepatitis C vor allem das Arbeitsleben
und die soziale Stellung negativ beeinflusst [10, 13, 17]. Auch in an-
deren L�ndern war die Lebensqualit�t bei HCV-Infizierten durch
Zukunfts�ngste und sexuelle Probleme reduziert [9, 15, 27].

Die Genotyp-Verteilung zeigt, dass bei 83,2 % der Genotyp 1 vor-
lag, w�hrend nur 8,5% den Genotyp 3 hatten. Diese Daten st�tzen
die Angaben, dass nur 10% der Patienten einen �bertragungsweg
�ber Drogen angab (viele HCV-Infizierte mit Drogenkarriere ha-
ben Genotyp 2 oder 3). Die Dauer der Hepatitis C von 18 Jahren
entspricht publizierten Daten f�r Deutschland und andere L�nder.
Die Zahlen zum Infektionsweg sind interessant, da sie der Mei-
nung in der �ffentlichkeit und in einigen �rztekreisen und Ge-
sundheitsbeh�rden widersprechen, die Hepatitis C sei heute nahe-
zu exklusiv eine Erkrankung von Drogenabh�ngigen. Dies trifft auf
die heute eher seltene Neuinfektion zu [3]. In der Gesamtgruppe
der Betroffenen spielt der Drogenweg in Deutschland keine domi-
nierende Rolle. Diese Zahlen werden untermauert von den Anga-
ben zum Drogenmissbrauch: Nur 3 % der Personen nahm Metha-
don, Kokain oder weitere illegale Drogen. Ungef�hr 70% trank
�berhaupt keinen Alkohol, w�hrend die Rate der Abstinenten in
der Allgemeinbev�lkerung unter 15% liegt. Diese Daten zeigen,
dass die meisten HCV-Infizierten um die Empfehlung der Alkohol-
karenz wissen und ihr folgen. Die Zahlen zum �bertragungsweg
widersprechen auch Angaben, der Infektionsweg sei heute bei
den meisten Betroffenen ermittelbar. Fast die H�lfte der sonst
sehr gut informierten Personen mit Hepatitis C kannte ihren Infek-
tionsweg nicht.

Charakteristika psychisch k�rperlich

der Personen
mit HCV-Infektion

% der
Gruppe

Mittelwert SD p1 Mittelwert SD p1

Wirkung der letzten Therapie auf das
Allgemeinbefinden

sehr verschlechtert 8 % 37,97 10,14 < 0,001 34,11 10,68 < 0,001

verschlechtert 24 % 35,80 8,67 36,05 7,70

nicht ver�ndert 40 % 41,86 10,97 42,76 10,46

verbessert 22 % 43,95 11,31 43,14 9,02

sehr verbessert 6 % 49,47 8,58 51,46 6,71

nochmalige Therapie ?

nie mehr 5 % 36,92 11,37 0,023 34,41 10,23 0,014

nur wenn lebensrettend 14 % 39,20 10,80 39,87 8,24

wenn Heilung m�glich 31 % 39,69 10,81 40,19 10,29

wenn Verlauf verlangsamt 14 % 40,31 9,95 39,33 10,26

auf jeden Fall, auch bei kleiner
Besserungschance

36 % 42,05 11,48 42,66 10,55

Komplikationen

nein 75 % 41,38 11,43 0,105 42,47 10,36 < 0,001

ja 25 % 39,42 10,60 38,56 10,58

1 p gibt das Signifikanzniveau in der Varianzanalyse an; die Tabelle enth�lt jeweils nur Daten von Personen,
die alle Angaben im SF12-Fragebogen ausgef�llt hatten.
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Das Internet wurde als beste Informationsquelle zur Hepatitis C
angesehen und h�ufiger genannt als Haus- oder Klinikarzt. Die all-
gemeine Presse wurde gerade einmal von 0,4 % als die beste Quelle
genannt. Diese Angaben passen zu den Antworten auf die Frage,
wie die Betroffenen den Kenntnisstand der �ffentlichkeit zur He-
patitis C einsch�tzen (einschließlich der Gesundheitsbeh�rden).
Fast 77 % sch�tzen diesen Kenntnisstand als schlecht oder sehr
schlecht ein, nur sehr wenige als gut oder sehr gut. Die Informatio-
nen der �rzte wurden hingegen von fast 80% der Patienten gut
oder sehr gut verstanden.

Deutsche Hepatitis-C-Patienten haben im Allgemeinen einen gu-
ten bis sehr guten Kenntnisstand �ber ihre eigene Erkrankung und
�ber die Hepatitis C im allgemeinen. Ungef�hr 85% kannten den
Grad von Entz�ndung und Fibrose in der Leberbiopsie sowie die
zuletzt gemessenen Werte f�r die GPT und die HCV-RNA; etwa
75% kannten ihren Genotyp. Der Kenntnisstand �ber h�ufige Infek-
tionswege war bei den Betroffenen allerdings teils unzureichend
oder von �ngsten �berschattet. �berraschenderweise wurden
Zahnarzt und Operationen als h�ufige Infektionswege genannt
(15 –16%), ebenso wie Sexualkontakte mit HCV-Infizierten und
die Geburt von einer HCV-infizierten Mutter (beide zusammen
fast 20% aller Antworten). Die genannten Faktoren sind eher selte-
ne, wenn nicht sehr seltene �bertragungswege [1– 5]. Auf der an-
deren Seite wussten fast alle Personen, dass die HCV-�bertragung
mittels H�ndesch�tteln, Toilettenbenutzung, K�ssen und Lebens-
mitteln nicht m�glich ist.

So gut die Kenntnisse der Betroffenen �ber ihre Infektion sind, so
groß ist ihre Skepsis �ber den �ffentlichen Informationsstand zur
Hepatitis C. Die Beurteilung der Betroffenen zeichnet ein gerade-
zu katastrophales Bild �ber den Informationsstand der �ffent-
lichkeit einschließlich der allgemeinen Presse und der Gesund-
heitsbeh�rden.

Es war �berraschend, dass fast 1/4 aller HCV-Infizierten ein Mari-
endistelpr�parat einnahm. Dies unterstreicht, wie wichtig es den
Betroffenen ist, die Fibrose zu verlangsamen. Viele Personen
glauben offenbar, dass ein Mariendistelpr�parat diese Aufgabe er-
f�llt, obwohl es hierf�r keine Belege gibt. Die aktuellen Daten zei-
gen, dass die Hepatitis C insbesondere bei Komplikationen zu er-
heblichen medizinischen Folgekosten f�hrt: So war w�hrend der
letzten 6 Monate etwa 1/4 aller Personen station�r behandelt wor-
den. In der Vergangenheit hatten zudem 27 % mindestens eine
schwere Komplikation erlitten (hierzu z�hlten Leberkarzinom,
Enzephalopathie, �sophagusvarizen, Blutung aus Varizen, Aszi-
tes und Ikterus).

Die psychische und k�rperliche Lebensqualit�t (SF12-Fragebogen)
war bei den HCV-Infizierten um mehr als eine Standardabwei-
chung im Vergleich zur Allgemeinbev�lkerung in Deutschland re-
duziert. Die Daten der deutschen Patienten �hneln denen in ande-
ren L�ndern, wobei die Lebensqualit�t in jeder publizierten Studie
reduziert war [6 –23]. Zum Vergleich wurden SF12-Scores von Pa-
tienten mit Aids, multipler Sklerose, Depression und chronischer
Herzinsuffizienz herangezogen (Daten aus [25– 26]). Die Reduk-
tion des psychischen Summenscores war bei den HCV-Infizierten
�hnlich ausgepr�gt wie bei Patienten mit Aids oder mit multipler
Sklerose und damit deutlicher als bei Patienten mit Krebs der

chronischer Herzinsuffizienz; die psychische Situation war nur bei
Patienten mit Depression noch schlechter. Der physische Sum-
menscore war bei HCV-Infizierten �hnlich schlecht wie bei Patien-
ten mit Depression, aber besser als bei Patienten mit Aids, Krebs,
multipler Sklerose und chronischer Herzinsuffizienz. In anderen
Studien war die Art der Reduktion der Lebensqualit�t im SF36-Fra-
gebogen bei chronischer Herzinsuffizienz der bei Dialysepatienten
�hnlich, w�hrend sich die Muster von Hepatitis-C-Patienten und
Patienten mit Depression �hnelten [28]. Insbesondere �ngste und
Abwehrhaltungen sind bei Hepatitis C st�rker als bei vielen ande-
ren organischen Krankheiten [7, 11, 15, 29].

Besonders auff�llig bleibt im Vergleich zu anderen chronischen
Krankheiten das deutlich verminderte psychische Befinden von
HCV-Infizierten. Die Ursache f�r diese Ver�nderungen ist nicht ge-
nau gekl�rt. Nur ungef�hr 50% der HCV-Infizierten gibt zum Zeit-
punkt der Diagnose spezifische Beschwerden an. So f�hrt oft erst
die Abkl�rung einer zuf�llig festgestellten Erh�hung der Trans-
aminasen zur Diagnose. Viele Beschwerden bei Personen mit He-
patitis C sind unspezifisch, wie Gelenk- und Gliederschmerzen,
rechtsseitige Oberbauchbeschwerden, Leistungsschw�che, M�-
digkeit und Reizbarkeit [7, 12 –15]. Nach der Diagnose f�hlen sich
viele Patienten durch die infekti�se Erkrankung stigmatisiert, so
dass man bei 15– 35 % der Betroffenen Depressionen und Angst-
symptome nachweisen kann [8, 9, 19, 20, 22]. Die Lebensqualit�t
bei HCV-Infizierten ist unabh�ngig davon reduziert, ob bereits
eine antivirale Therapie erfolgte oder nicht [6 –23]. Die jetzigen
Zahlen zeigen allerdings, dass die Lebensqualit�t mit der Zahl der
antiviralen Therapien sinkt, falls es nicht gelingt, die HCV-RNA aus
dem Serum zu eliminieren.

In der jetzigen Analyse stieg die k�rperliche und psychische Le-
bensqualit�t bei Personen mit Hepatitis C mit h�herem Schul-
abschluss deutlich an. Patienten ohne Anstellung und Personen
mit Zeitrente hatten niedrigere psychische und k�rperliche Scores
als Personen mit einer Besch�ftigung. Personen mit �ffentlichem
Arbeitgeber hatten ein schlechteres psychisches und k�rperliches
Befinden als Personen mit privatem Arbeitgeber oder Selbstst�n-
dige. Personen mit privater Krankenversicherung gaben eine
bessere Lebensqualit�t an als die mit gesetzlicher Krankenver-
sicherung. Die Lebensqualit�t bei Personen ohne Kenntnis vom Er-
gebnis ihrer HVC-RNA unterschied sich nicht signifikant von
denen, die Angaben zur RNA- und GPT-Erh�hung machten. Die
genauen Kenntnisse �ber die eigene Krankheit hatten keinen Ein-
fluss auf die Lebensqualit�t. Deutsche Patienten mit HCV-Infek-
tion haben prinzipiell einen guten bis sehr guten Kenntnisstand
�ber ihre eigene Erkrankung und auch �ber die Hepatitis C im All-
gemeinen.

In der Literatur hatten HCV-Infizierte mit Wissen um ihre Infek-
tion eine schlechtere Lebensqualit�t als HCV-Infizierte ohne
Kenntnis �ber ihre Infektion [16, 30]. Schon die Mitteilung der Di-
agnose schr�nkte die Lebensqualit�t ein [16]. Dies ist auch f�r an-
dere chronische Erkrankungen bekannt [31]. Umso wichtiger ist
die psychische Betreuung und intensive Aufkl�rung der Betroffe-
nen nach Mitteilung der Diagnose. In einer Studie aus Mexiko hat-
ten fast 3/4 aller HCV-Patienten ein sehr schlechtes Wissen �ber
ihre Erkrankung; diese Gruppe hatte eine schlechtere Lebensqua-
lit�t als die mit gutem Wissen. Fast 60% der Patienten mit unzurei-
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chendem Verst�ndnis ihrer Infektion hatten signifikante Depres-
sionen, w�hrend Depressionen bei gut informierten Patienten sel-
tener waren [20].

Das k�rperliche und psychische Befinden wurde in der deutschen
Kohorte von HCV-Infizierten mit zunehmender Entz�ndung und
Fibrose schlechter. Personen, die bereits eine Komplikation der Le-
bererkrankung erlitten hatten, zeigten ein schlechteres k�rper-
liches Befinden als Personen ohne Komplikation. Das psychische
Befinden sank mit zunehmender GPT und HCV-RNA, wobei hier
die besonders hohen Scores von Personen mit normaler GPT und
negativer HCV (Langzeit-Responder nach Therapie) den entschei-
denden Einfluss hatten. In der Literatur korreliert die Lebensquali-
t�t bei schwerer Fibrose und Zirrhose besonders mit dem Ausmaß
der Leberfunktionsst�rungen [15]. Generell korreliert die Lebens-
qualit�t zwar mit der Schwere von Fibrose und Zirrhose [31]; die
Korrelation war aber nur schwach und die Lebensqualit�t war
schon ohne Nachweis kognitiver St�rungen und ohne Vorliegen
von Zirrhose reduziert [33]. Die Lebensqualit�t ist bei Patienten
mit positiver HCV-RNA – wie in der vorliegenden Analyse – �ber
alle Krankheitsstadien reduziert [7, 9, 11, 15, 26, 23– 34].

Die Reduktion der Lebensqualit�t h�ngt auch in der Literatur we-
niger vom Grad der Erkrankung ab als vom Verstehen der Infek-
tion, der Co-Morbidit�t und der sozialen Stigmatisierung [23,
35– 39]. Die Verschlechterung der Lebensqualit�t ist �hnlich
wie in der deutschen Patientenkohorte nicht durch Drogen-
oder Alkoholprobleme erkl�rt [19]. Die Lebensqualit�t bei bisher
nicht antiviral behandelten Patienten ist in der Literatur meist
durch soziale Diskriminierung [40] und emotionalen Stress re-
duziert [19]. Die Lebensqualit�t wie auch die gesundheitliche
und sozio�konomische Situation haben sich bei HCV-infizierten
Patienten in den vergangenen 10 Jahren aus unbekannten Gr�n-
den weiter verschlechtert [41].

Erst in den letzten Jahren ist deutlich geworden, dass bei bis zu
2/3 der Personen mit Hepatitis C eine Fatigue nachgewiesen werden
kann, die auch ohne Leberfunktionsst�rung auftritt und m�glicher-
weise einen Teil der verminderten Lebensqualit�t erkl�rt [42,
43]. Bis heute ist nicht genau bekannt, �ber welche Mechanismen
das HCV zu neuropsychiatrischen Beschwerden f�hrt. Zun�chst
wurde angenommen, dass das HCV �ber eine Kryoglobulin-
�mie-assoziierte Vaskulitis zu zentralnerv�sen Problemen f�hrt
[44– 46]. Kognitive St�rungen wurden bei 8 –39% der HCV-Patien-
ten beschrieben, wobei diese Ver�nderungen mit zunehmender Fi-
brose deutlicher wurden. Neuropsychologische Auff�lligkeiten tra-
ten aber auch bei Patienten ohne Fibrose auf [18, 47– 49]. In der
Magnet-Resonanz-Spektroskopie konnten Ver�nderungen im ZNS
dokumentiert werden, so dass m�glicherweise eine direkte ZNS-
Sch�digung durch das HCV vorliegt [49– 51]. Anhand von psycho-
metrischen Untersuchungen und der MR-Spektroskopie wurde
postuliert, dass das HCV 50% der Fatigue sowie der Merk- und Kon-
zentrationsst�rungen durch eine direkte ZNS-Beteiligung ver-
ursacht [51]. Zudem konnten HCV-Gensequenzen post mortem im
Hirngewebe und in vivo im Liquor gefunden werden, was auf eine
spezifische HCV-Enzephalopathie hinweist [52– 54]. Es gibt wei-
tere Hinweise, dass die psychischen Ver�nderungen bei Hepatitis
C eine besondere Eigenschaft haben und sich von denen bei Hepa-
titis B deutlich abheben. Die Lebensqualit�t sinkt bei einem HCV-
Relapse nach Lebertransplantation gegen�ber Patienten ohne

Relapse und gegen�ber anderen Transplantationsindikationen
deutlich ab [55]. Die Lebensqualit�t ist nach Lebertransplantation
wegen Hepatitis C zudem schlechter als bei Patienten, die wegen
Hepatitis B transplantiert wurden [56].

Unter den 714 Personen der jetzigen Kohorte waren 71% mindes-
tens einmal mit Interferon und/oder Ribavirin behandelt worden,
44 % sogar zweimal oder h�ufiger. Die aktuellen Daten unterstrei-
chen die schlechte Vertr�glichkeit der bisher verf�gbaren Medika-
mente: Nur 12% hatte die Therapie gut vertragen, 49% hingegen
schlecht oder sehr schlecht. Erstaunlicherweise w�rden aber nur
5% aller Personen niemals wieder eine solche Therapie machen,
w�hrend etwa 1/3 einer neuen Therapie schon dann zustimmen
w�rde, wenn nur irgendeine Besserung zu erhoffen w�re.

Die Lebensqualit�t sinkt unter Therapie mit Interferon und Ribavi-
rin zun�chst weiter ab [12, 15, 22, 57 –65]. Bis zu 50% der HCV-In-
fizierten waren unter einer Interferontherapie nach den DSM-IV-
Kriterien depressiv [60, 66]. Auch von den HCV-Patienten, die vor
der Interferontherapie keine psychiatrischen Probleme hatten,
mussten unter Therapie bis zur H�lfte wegen neuropsychiatri-
scher Symptome behandelten werden, wobei 23% die Kriterien ei-
ner schweren Depression erf�llten [66]. In den gr�ßeren Zulas-
sungsstudien traten relevante Depressionen zwar seltener auf
(bis 20%) [17, 67 –72], hier waren aber Patienten mit psychiatri-
schen Vorerkrankungen ausgeschlossen. Bei Patienten mit
Drogenkarriere k�nnen unter Interferon geh�uft psychotische
Symptome auftreten [73, 74]. In der jetzigen Kohorte war die Le-
bensqualit�t bei den Patienten, die einen Drogenkonsum als �ber-
tragungsweg angaben, �hnlich wie bei Patienten mit anderen
�bertragungswegen. Es ist bemerkenswert, dass pegyliertes Inter-
feron bei der Behandlung von Patienten mit chronischer Hepatitis
B in Zulassungsstudien (also �hnlichen Ein- und Ausschlusskrite-
rien) sehr viel seltener zu Depressionen f�hrt (< 4 %) [75, 76] als
bei Patienten mit Hepatitis C (bis 20%). Unter Therapie mit Inter-
feron wurden bei HCV-Infizierten neben Depressionen auch
Angstsymptome, Aggressivit�t und kognitive St�rungen beschrie-
ben [17, 18, 58– 61, 65, 77– 82].

Die Lebensqualit�t bessert sich nach dem R�ckgang von Entz�n-
dung und Fibrose und insbesondere bei Patienten mit anhaltend
negativer HCV-RNA nach antiviraler Therapie [12 –15, 17, 18, 21,
83]. Die beruflichen Probleme sind dann ebenfalls wesentlich ge-
bessert [13]. Auch in der jetzigen Kohorte hatten Personen ohne
Nachweis einer Virusreplikation (HCV-RNA negativ nach Thera-
pie) und mit normaler GPT ein viel besseres k�rperliches und
psychisches Befinden als Personen mit aktiver Replikation und
Entz�ndung. Die Viruselimination hat offenbar einen entschei-
denden Einfluss auf die Lebensqualit�t. Bei einigen Personen
bleiben allerdings psychische Probleme mit nachfolgender Re-
duktion der Lebensqualit�t auch nach erfolgreicher Therapie be-
stehen [19]. Bei irischen Frauen, die im Rahmen einer Anti-
D-Prophylaxe mit HCV infiziert wurden, war eine Reduktion der
Lebensqualit�t selbst dann nachweisbar, wenn im Serum keine
HCV-RNA nachweisbar war; die Reduktion der Lebensqualit�t
unterschied sich bei HCV-RNA-positiven und -negativen Frauen
in dieser Kohorte nicht signifikant [84].

Bei Non-Responder-Patienten ist die Lebensqualit�t hingegen
nach Therapieende besonders schlecht; ein Teil dieser Prob-
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lematik ist auch durch eine Co-Morbidit�t verursacht [15, 17– 19].
Auch in der jetzigen Analyse war die Lebensqualit�t besonders
schlecht, wenn die Patienten bereits mehrere Therapien mit Inter-
feron bzw. Ribavirin erhalten hatten und trotzdem noch HCV-RNA
positiv waren. Gerade in dieser Personengruppe bed�rfen viele
Betroffene �ber das Ende der antiviralen Therapie hinaus einer in-
tensiven �rztlichen und psychologischen Betreuung.
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