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1. Einleitung

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitit (health-related quality of life- HRQoL) von Kindern
und Jugendlichen wird zunehmend zu einem wichtigen Forschungsgebiet der Medizin,
Psychologie, Soziologie und Gesundheitsokonomie. Thre Messung dient dem besseren
Verstindnis subjektiv erlebter Gesundheit und leistet somit einen wichtigen Beitrag fiir
potentielle Verbesserungen im Gesundheitswesen.

Es existieren bereits zahlreiche Instrumente zur Erhebung der HRQoL von Kindern und
Jugendlichen [1]. Die vorliegende Studie dient der methodischen Absicherung eines weiteren
Messinstrumentes, dem von der EuroQol-Group entworfenen EQ-5D-Y. Das Besondere
dieses Fragebogens ist, dass er nicht speziell fiir Kinder und Jugendliche neu entwickelt
wurde, sondern von einem etablierten Erwachsenenfragebogen in eine kinderfreundliche
Version iibersetzt wurde. Damit werden die Daten von Kindern, Jugendlichen und
Erwachsenen durch den Einsatz desselben Instrumentes vergleichbar, wodurch das Spektrum

der verfiigbaren Lebensqualititsinstrumente sinnvoll ergénzt wird.

1.1 Grundlagen der Lebensqualititsforschung

Der Begriff ,,gesundheitsbezogene Lebensqualitdt™ leitet sich aus der Gesundheitsdefinition
der WHO (World Health Organization) von 1948 ab, wonach unter Gesundheit ein ,,Zustand
vollkommenen korperlichen, geistigen und sozialen Wohlbefindens und nicht nur das Fehlen
von Krankheit und Gebrechen* [2] verstanden wird. Der somatische Aspekt der Gesundheit
stellt hier nur einen Teilbereich dar, womit das Gesundheitsverstindnis an Komplexitit
gewinnt. Das Gesundheitsempfinden wird demnach zusidtzlich von psychosozialen
Komponenten geprdgt und somit individuell unterschiedlich wahrgenommen. Die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit resultiert aus dieser empfundenen Gesundheit.

Die Lebensqualitit ist kein greifbares Objekt, das sich leicht beschreiben ldsst. Aus ihrer
Vielschichtigkeit ergibt sich auch die Schwierigkeit einer exakten Definition, weshalb diverse
Begriffsannéherungen existieren. Die World Health Organization Quality Of Life Group
(WHOQOL Group) von 1994 definiert Lebensqualitdt als die subjektive Wahrnehmung einer
Person hinsichtlich ihrer Position im Leben in Relation zur Kultur und dem Wertesystem, in
dem sie lebt und in Bezug auf ihre Ziele, Erwartungen und Interessen [3]. Eine weitere hdufig
genannte Begriffsbeschreibung wird noch etwas konkreter und enthélt bereits Ansétze zu
moglichen Messverfahren. Dabei handelt es sich bei gesundheitsbezogener Lebensqualitidt um

ein multidimensionales Gebilde, das korperliche, emotionale, mentale, soziale und
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verhaltensbezogene Komponenten des Wohlbefindens und der Funktionsfahigkeit aus
Patienten- und/oder Beobachterperspektive beinhaltet [4,5,6].

Erstmals in einer medizinischen Fachzeitschrift thematisiert wurde der Begriff ,,Quality of
Life* 1966 in den Annals of Internal Medicine. Hier wurde die Notwendigkeit betont, der
wissenschaftlichen Medizin einen Parameter zur Seite zu stellen, der die psychosozialen
Aspekte der &rztlichen Behandlung abbilden sollte [7]. Monika Bullinger unterteilt die
Entwicklung der Lebensqualitdtsforschung in drei Phasen [8]. Wéhrend in der ersten Phase in
den 1970er Jahren zunédchst eine erste konzeptionelle Auseinandersetzung und
wissenschaftliche Bestimmungen des Begriffs ,,Lebensqualitit* stattfanden, folgte in den
1980er Jahren die zweite Phase mit der Entwicklung von geeigneten Methoden und
Instrumenten zur Lebensqualitdtsmessung. In der dritten Phase mit Beginn in den 1990er
Jahren stand die sinnvolle Anwendung dieser entwickelten Methoden in klinischen,
epidemiologischen und gesundheitsokonomischen Studien sowie in Untersuchungen zur
Qualititssicherung im Fokus der Lebensqualititsforschung.

Das Einbeziehen von Patientenurteilen zu ihrem Befinden kennzeichnete einen Wandel in der
Therapieforschung zu einer patientenzentrierten Medizin. Damit verdnderte sich auch die
Arzt-Patienten-Beziehung. Die Patienten wurden zu ,,informierten und handlungsleitenden
Partnern” [8]. Zundchst wurde die Lebensqualitit insbesondere in der Onkologie als
Outcomeparameter in Therapiekonzepte einbezogen. Withrend zuvor die Uberlebenslinge als
primdres Zielkriterium galt, wurde jetzt die Lebensquantitit der Qualitdt vor allem
hinsichtlich der Therapienebenwirkungen gegeniibergestellt [9]. Die demographische
Entwicklung fiihrt dazu, dass der Anteil der élteren Menschen in der Bevolkerung steigt. Mit
steigendem Durchschnittsalter nehmen auch chronische und therapiebediirftige Erkrankungen
zu [10]. Vor diesem Hintergrund wird die Lebensqualitit zur Optimierung der medizinischen
Versorgung zunechmend berticksichtigt.

Die einfache Frage ,,Wie geht es lhnen?* leitet seit jeher ein typisches Arzt-Patienten-
Gesprich ein und zielt im Grundsatz bereits auf die Erhebung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit ab. Die Entwicklung von validierten und methodisch abgesicherten
Messverfahren bedurfte jedoch jahrelanger Forschung, denn die Wissenschaftler sahen sich
aufgrund der Komplexitdt des Lebensqualititskonstruktes mit Messproblemen konfrontiert.
Bereits die ausfiihrliche Beschreibung und Analyse dieses Gebildes ist empirisch kaum
moglich [11]. Bestenfalls ist die Lebensqualitit empirisch in ausreichendem Mafle fiir
bestimmte Untersuchungszwecke zu operationalisieren und zu messen. Dabei muss das

Messinstrument fiir das Untersuchungsziel geeignet sein, denn je nach Gewichtung und
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Auswahl der Dimensionen unterscheiden sich auch die Instrumente [11]. Ein Instrument, das
fir alle Zwecke in gleicher Weise geeignet ist, kann es daher nicht geben [11]. Die
Verschiedenheit der Instrumente erschwert zudem ihre Vergleichbarkeit [11].

Damit ein Fragebogen praktikabel ist, sollte er moglichst kurz sein. Es scheint besonders
anspruchsvoll, die Vielschichtigkeit von Lebensqualitit mit wenigen, gut verstdndlichen
Fragen zuverldssig zu erheben. Dennoch wurden zahlreiche Verfahren zur Messung
gesundheitsbezogener Lebensqualitidt entwickelt und psychometrisch gepriift. Viele dieser
Instrumente liegen in unterschiedlichen Sprachen vor und sind international einsetzbar [8].
Die Lebensqualitdtsmessung erfolgt durch den Einsatz dieser validierten Instrumente in Form
von Interviews, fragebogen- oder computergestiitzten Verfahren durch Selbst- oder

Fremdbefragung [12].

1.2 Gesundheitsbezogene Lebensqualitéitsforschung bei Kindern und Jugendlichen

1.2.1 Herausforderungen der Erfassung der Lebensqualitét im Kindesalter

Die Lebensqualititsforschung konzentrierte sich zunédchst auf die Erwachsenenmedizin,
wihrend die Erforschung der HRQoL von Kindern und Jugendlichen lange Zeit
vernachléssigt wurde [5]. Mogliche Griinde dafiir konnten die besonderen Herausforderungen
im Zusammenhang mit der Messung der Lebensqualitit von Kindern sein. Dabei
unterscheidet sich die Gesundheitswahrnehmung der Kinder entscheidend von der
Gesundheitswahrnehmung der Erwachsenen [5]. Die beeinflussenden Dimensionen des
Gesundheitsverstindnisses von Erwachsenen konnten somit nicht einfach auf Kinder
iibertragen werden, sondern es mussten zunichst die EinflussgroBen detektiert werden, die das
Wohlbefinden von Kindern pragen. Der familidre und soziale Riickhalt sind z.B. wesentliche
Faktoren [5]. Weiterhin stellten sich die Fragen, ab welchem Alter Kinder iiberhaupt
zuverldssige Aussagen zu ihrem Befinden treffen konnen und wie valide Fremdbewertungen
sind.

Zunichst erfolgte die Lebensqualitdtsmessung gerade von jlingeren Kindern meist durch die
Befragung der Eltern oder der behandelnden Arzte, da noch keine kindgerechten
Messverfahren existierten und die kindliche Urteilsfahigkeit angezweifelt wurde. Es konnte
jedoch nachgewiesen werden, dass Kinder ab einem Alter von etwa sieben Jahren bereits
verldssliche Aussagen zu ihrem Befinden treffen konnen [13]. Weiterhin konnte gezeigt

werden, dass Fremdeinschitzungen von den Selbsturteilen der Kinder abweichen und sie
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somit nicht ersetzen, sondern bestenfalls ergdnzen sollten [14]. Diese Unterschiede zwischen
Selbst- und Fremdeinschidtzungen entstehen beispielsweise durch das bereits genannte andere
Gesundheitsempfinden von Erwachsenen oder das Fehlen von gewissen Informationen z.B.
beziiglich Schule oder Freunden [15]. Werden kranke Kinder durch ihre Eltern eingeschitzt,
so hiingt die Ubereinstimmung vom beurteilten Bereich ab: Symptome und Verhalten der
Kinder werden recht kongruent bewertet, wihrend die elterlichen Einschitzungen beziiglich
Krankheitserleben und Befinden von den Aussagen der Kinder abweichen [16]. Durch
altersangepasste Messinstrumente sollte versucht werden, die Kinder direkt zu befragen und
Fremdbewertungen als zusitzliche Informationsquelle zu nutzen. Lediglich bei Kindern, bei
denen alters- oder krankheitsbedingt kein Selbsturteil moglich ist, sind alleinige
Fremdbefragungsverfahren indiziert [16].

Da das Befinden der Eltern selbst ebenfalls das Befinden ihrer Kinder entscheidend
beeinflusst, konnte das Erheben der elterlichen Lebensqualitét als weiterer Einflussfaktor des
kindlichen Wohlbefindens hilfreich sein. Bei Eltern chronisch kranker Kinder ist dabei vor
allem interessant, wie sich die Eltern in der Rolle der Versorgenden im Kontext mit der
Erkrankung ihrer Kinder und der damit verbundenen mdéglichen Belastungssituation fiihlen
[5].

Die Entwicklung von altersentsprechenden Gesundheitsinstrumenten stellte eine weitere
Herausforderung in der Lebensqualititsforschung von Kindern und Jugendlichen dar. Es
wurden z.B. Instrumente in verschiedenen Versionen fiir unterschiedliche Altersgruppen
erstellt. Dabei wurden etwa sprachliche Anpassungen vorgenommen oder likert-skalierte
Antwortmoglichkeiten im Fragebogen fiir die Jiingeren durch Gesichterskalen ersetzt [5].
Eine weitere Besonderheit der Lebensqualitdtsmessung von Kindern und Jugendlichen ist der
Einfluss der Geschlechtszugehorigkeit. Pubertierende Miadchen neigen z.B. hiufiger zu
Problemen im Zusammenhang mit ihrem Selbstbild als Jungen, was die Bewertung der
Lebensqualitdt zusdtzlich beeinflusst [5]. Neben den an das Alter des Kindes angepassten
Fragen und Skalen, sollte das Messinstrument nicht zu umfangreich sein, damit die
Bearbeitungsdauer das Kind nicht iiberfordert [16]. Eine weitere Anforderung an ein
geeignetes Instrument ist das Erfiillen der klassischen Testgiitekriterien [17]. Es sollte z.B.
eine gute Anwendbarkeit erzielen und zuverldssig gesundheitliche Beeintridchtigungen oder

Verdnderungen im Krankheitsverlauf anzeigen.



1.2.2 Instrumente zur Lebensqualitdtsmessung bei Kindern und Jugendlichen

Trotz spezifischer Schwierigkeiten bei der Erhebung der subjektiven Gesundheit von Kindern
und Jugendlichen wurden zahlreiche sowohl krankheitsspezifische als auch generische
Messinstrumente speziell fiir das Kindesalter erstellt. Krankheitsspezifische Instrumente
erfassen die spezifischen Probleme, die sich im Zusammenhang mit der Therapie und dem
Verlauf einer bestimmten Krankheit ergeben [16] und dienen somit der Bewertung von
unterschiedlichen Behandlungsstrategien [5]. Derartige Instrumente existieren hauptsidchlich
fiir onkologische Erkrankungen, Asthma oder Epilepsie.

Krankheitsiibergreifende oder generische Instrumente erfassen die allgemeine Lebensqualitét
mit ihren korperlichen, psychischen und sozialen Dimensionen unabhingig von der
Erkrankung. Sie konnen auch bei Gesunden angewendet werden und sind daher u.a.
besonders fiir epidemiologische Untersuchungen oder Screeningverfahren geeignet. Ein
weiterer Vorteil der generischen Instrumente liegt in der Vergleichbarkeit verschiedener
Diagnosegruppen. Einige Instrumente liegen kombiniert vor, d.h. zusétzlich zum generischen
Teil existieren krankheitsspezifische Elemente [16].

Neben der Entwicklung von Instrumenten speziell fiir Kinder und Jugendliche (z.B. KINDL-
R, KIDSCREEN-10) besteht eine weitere Moglichkeit darin, validierte und erprobte
Instrumente fiir Erwachsene in eine kinderfreundliche Version zu transformieren (z.B. EQ-
5D-Y). Vorteile dieser Variante sind zum Einen, dass die Lebensqualititsdaten von Kindern
und Erwachsenen besser miteinander verglichen werden kdnnen [18], zum Anderen kann die
Veranderung der subjektiv erlebten Gesundheit im Verlauf von der Kindheit bis ins
Erwachsenenalter besser verfolgt werden [19]. Mogliche Anwendungsbereiche wiren hier
z.B. Langzeitstudien chronisch Kranker.

Die Entwicklung von kinderfreundlichen Instrumenten konzentrierte sich zunéchst
hauptséchlich auf den englischsprachigen Raum. Bis 2001 waren insgesamt 43 Instrumente
(19 krankheitsiibergreifende und 24 krankheitsspezifische), davon zehn allerdings lediglich
als Proxy-Versionen, verfligbar [20]. Von 2001 bis 2005 konnten weitere 51 Instrumente
veroffentlicht werden [1]. Mittlerweile existieren auch einige Instrumente in deutscher

Sprache (Tabelle 1), u.a. der in der Tabelle nicht aufgefiihrte EQ-5D-Y.



Tabelle 1: deutschsprachige generische Messinstrumente zur Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen [16]

Verfahren Autoren Herkunft Altersgruppe  Anzahl Items Beurteiler
CHQ-PF 50 Landgraf et al. 1998 USA 5-18 Jahre 50 Eltern
DISABKIDS  Bullinger et al. 2002 EU 4-16 Jahre 37 Kind/Eltern
KIDSCREEN  Ravens-Sieberer et al. 2001 EU 8-18 Jahre 52 Kind/Eltern
KINDL-R Ravens-Sieberer u. Bullinger et al. 2000 Deutschland ~ 8-16 Jahre 24 Kind/Eltern
Kiddy- Ravens-Sieberer u. Bullinger et al. 2000 Deutschland ~ 4-7 Jahre 12 (Kind)  Kind/Eltern
KINDL-R 24 (Eltern)
PedsQL Felder-Puig et al. 2004 USA 2-18 Jahre 23 Kind/Eltern
Varni et al. 2001
TACQOL Vogels et al. 2000 Niederlande  6-15 Jahre 56 Kind/Eltern
TAPQOL Fekkes et al. 2001 Niederlande  0,5-5 Jahre 43 Eltern

Fiir die meisten dieser Instrumente liegen Versionen zur Selbst- und Fremdbewertung vor.
Neben einem generischen Modul existieren fiir einige dieser Instrumente (z.B. DISABKIDS,
PedsQoL, KINDL-R) ebenfalls krankheitsspezifische Fragen [16]. Fiir den KINDL-R wurden
z.B. Zusatzmodule fiir die Erkrankungen Asthma, Adipositas, atopische Dermatitis

(Neurodermitis), Diabetes und Krebs entwickelt (www.kindl.org).

1.2.3 Anwendungsbereiche der Lebensqualitdtsinstrumente

Die Messung der Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen findet in klinischen oder
epidemiologischen Studien sowie in der Gesundheitsokonomie und Qualitdtssicherung
Anwendung [13,21]. In klinischen Studien dient die Erfassung der Lebensqualitit neben den
rein biomedizinischen Parametern der Bewertung von Therapieerfolgen [22-24]. In allen
Bereichen der medizinischen Versorgung (Prédvention, Therapie und Rehabilitation) ist die
Erhebung der Lebensqualitit wichtig, um die besonderen Bediirfnisse der Kinder im
Zusammenhang mit ihrer Krankheit und den entsprechenden Interventionen zu ergriinden und
die Auswirkungen von unterschiedlichen Therapieverfahren auf ihr Wohlbefinden zu
detektieren.

Besonders bedeutungsvoll ist das Einbeziehen der subjektiven Gesundheit fiir die
Behandlungsoptimierung von chronisch kranken Kindern und Jugendlichen. Denn obwohl die
hiufigen medizinischen Eingriffe bei diesen Patienten objektiv oft zu einer
Krankheitsverbesserung fiithren, konnen sie gleichzeitig psychische Beeintrachtigungen z.B.

beziiglich der Krankheitsverarbeitung auslosen [5]. Neben der Optimierung von
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Therapieverfahren dienen die Lebensqualititsdaten als wichtige Grundlage fiir die
Erarbeitung von psychologischen Strategien, um nicht nur das somatische sondern auch das
psychische Befinden der Kinder zu verbessern [5].

Von besonderer gesundheitspolitischer Relevanz ist die Lebensqualititsmessung zur
Beschreibung des Wohlbefindens von bestimmten Populationen in der Epidemiologie. Ein
Beispiel ist die KiGGS-Studie des Robert-Koch-Instituts. Sie ist die erste
bevolkerungsreprasentative Studie zur Gesundheit von Kindern-und Jugendlichen in
Deutschland mit insgesamt 17.641 Probanden in der Basiserhebung von 2003 bis 2006. Hier
wurde der auch in der vorliegenden Studie als Vergleichsinstrument dienende KINDL-R —
Fragebogen erfolgreich zur Messung der HRQoL eingesetzt [25]. Mittlerweile dient KiGGS
als Langzeitstudie der regelmdfigen Gesundheitsberichterstattung, um die gesundheitliche
Entwicklung von Kindern und Jugendlichen zu verfolgen. Dadurch sollen Gesundheitsrisiken
rechtzeitig erkannt und in entsprechenden Pridventionsprogrammen beriicksichtigt werden
bzw. eine gezielte Orientierung zu Verbesserungen im Gesundheitswesen und seinen
Versorgungsstrukturen geben. (www.kiggs.de)

In der Qualitdtssicherung und Gesundheitsokonomie wird das Wohlbefinden als
entscheidendes Qualitdtsmerkmal dem eingesetzten Aufwand von Versorgungsleistungen

gegeniibergestellt [13,16].
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1.3 Der EQ-5D als Instrument zur Lebensqualitdtsmessung

Der EQ-5D [26] ist ein kurzer, generischer Gesundheitsfragebogen, der von einer
internationalen Forschergruppe, der EuroQol Group, fiir klinische und 6konomische
Untersuchungen [27] entwickelt wurde und in diversen Sprachen vorliegt. Er besteht aus fiinf
psychometrischen Parametern, die folgende als wesentlich identifizierte Einflussgroflen der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitét abbilden:

e Mobilitit,

o Fahigkeit, fiir sich selbst zu sorgen,

o alltdgliche Tatigkeiten,

e Schmerzen/korperliche Beschwerden,

e Angst/Niedergeschlagenheit.
Mittels einer visuellen Analogskala, der EQ-VAS, wird zudem die eigene aktuelle Gesundheit
bewertet.
In der Erwachsenenmedizin erwies sich der EQ-5D international in diversen Anwendungen
als reliables und valides Instrument [28]. Die kinderfreundliche Version des EQ-5D, auch
EQ-5D-Y (Youth) genannt, wurde von der EuroQol Group entwickelt. Durch sprachliche
Anpassungen aber unter Beibehaltung des Inhaltes und der Grundstruktur des originalen EQ-
5D wurde ein Fragebogen entworfen, der auch fiir Kinder und Jugendliche gut verstiandlich ist
und bereits bei den Pilotstudien in den jeweiligen Sprachen insbesondere im Vergleich zur
Erwachsenenversion des EQ-5D eine bessere Anwendbarkeit erzielte [29].
Erste Validierungserprobungen der deutschsprachigen Version des EQ-5D fiir Kinder und
Jugendliche [30] erfolgten im Rahmen einer Pilotstudie in Absprache mit der europdischen
EuroQol Group von einer deutschen Forschergruppe anhand von kleineren
Stichprobenumfangen [31]. Befragt wurden 62 Adipdse, 14 Patienten mit Zystischer Fibrose
sowie 40 Gesunde als Kontrollgruppe. Der EQ-5D-Y erzielte in der Auswertung eine gute
Praktikabilitdit und Reliabilitdit. Wegen des kleinen Stichprobenumfanges und des
beschrinkten Diagnosespektrums, sind die Ergebnisse dieser Pilotstudie jedoch begrenzt
aussagekriftig. Weitere internationale Validierungsstudien [19,32-34] folgten, an denen
insgesamt fiinf Lénder beteiligt waren: Deutschland, Italien, Siidafrika, Spanien und
Schweden. Das Ergebnis der Pilotstudie konnte auch hier bestdtigt werden. Allerdings sollten
diese Validierungen durch weitere u.a. klinische Studien ergdnzt werden, um die

Anwendbarkeit des EQ-5D-Y auch bei spezifischen Bevolkerungsgruppen zu liberpriifen.
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Der EQ-5D-Y [30] besteht wie das Original aus den fiinf bereits erwdhnten Items und der EQ-
VAS. Die fiinf Items beinhalten Mobilitdt (Bewegung), Selbstpflege (fiir sich selbst sorgen),
alltdgliche Tatigkeiten (was man normalerweise tut), Schmerzen/korperliche Beschwerden,
Angst/Niedergeschlagenheit (sich ungliicklich, traurig oder besorgt fiihlen). Zu diesen
Themen kann das Kind einen Schweregrad aus je drei Schweregraden der Beeintrachtigung
auswdhlen: keine Schwierigkeiten=1, einige Schwierigkeiten=2, grofle Schwierigkeiten=3.
Aus der Summe der fiinf Einzelitems berechnet sich je nach Schweregrade der
Beeintrachtigung der Summenscore. In der Erwachsenenversion des EQ-5D erfolgt die
Indexbildung iiber einen ,Tarif* mit landesspezifischen Anpassungen basierend auf
bevolkerungsreprisentativen Referenzdaten. Eine solche Tarifberechnung ist allerdings fiir
die kinderfreundliche Version nicht existent, weshalb in der vorliegenden Arbeit auf den
Summenwert zuriickgegriffen wurde.

Auf der vertikalen, visuellen Analogskala soll das Kind seine eigene Gesundheit am Tag der
Befragung von O=schlechteste Gesundheit bis 100=beste Gesundheit einschitzen. Im
Folgenden sind der EQ-5D-Y und die EQ-VAS als Auszug aus dem in dieser Studie
eingesetzten Gesamtfragebogen abgebildet (Abb. 1).

13



2. Beschreibung deiner HEUTIGEN Gesundheit

Bitte kreuze in jedem Abschnitt EIN Kistchen an, das deine Gesundheit HEUTE am besten
beschreibt

1 Bewegung
O Ich habe keine Schwierigkeiten henumzulaufen
D Ich habe einige Schwierigkeiten herumzulaufen
(2 Ich habe grole Schwiergkeiten herumzulaufen

2 Fiir mich selbst sorgen
(2 Ich habe keine Schwierigkeiten mich selber zu waschen oder anzuziehen
2 Ich habe einige Schwiengkeiten mich selber zu waschen cder anzuziehen
2 Ich habe grofte Schwiergkeiten mich selber zu waschen oder anzuziehen

Was ich nomalerweise tue (zum Beispiel: in die Schule gehen, Hobbys, Sport,
Spielen)
2 Ich habe keine Schwierigkeiten das zu tun, was ich normalerweise tue

O 1ch habe einige Schwierigkeiten das zu tum, was ich normalerweise tue
(O Ich habe grofle Schwiergkeiten das zu tun, was ich normalerweise tue

Schmerzen oder korperfiche Beschwerden

(2 Ich habe keine Schmerzen oder kdrperichen Beschwerden
(2 Ich habe sinige Schmerzen oder kirperiche Beschwerden
(D Ich habe grofie Schmerzen oder kirperliche Beschwerden

Sich unglicklich, traurig oder besorgt fihlen
(2 Ich bin nicht ungliicklich, traurig oder besorgt
2 I1ch bin etwas unglicklich, traurig oder besorgt

(2 Ich bin sehr umgldcklich, traurig oder besorgt
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3. Wie gut oder schlecht ist deine Gesundheit HEUTE?

Beste

Auf dieser Linde, ahnlich einem Themmometer, o e

sollst du einzeichnen, wie gut oder schiecht == El:]'l:l

deine Gesundheit heute ist =

100 ist die beste Gesundheit, die du dir = =Ty}

worstellen kannst.

Mull (0] ist die schiechteste Gesundheit, =

die du dir vorstellen kannst — 80

Bitte markiere den Punkt auf der Linie i

{mit einem Kreuz), der deine Gesundheit B 70

heute am besten beschreibt i )
— &0
— BQ
- 40
— 30
Foald 20
= 10
2 Q

Schlechteste
Gesundheit

Abbildung 1: EQ-5D-Y und EQ-VAS als Auszug aus dem eingesetzten Gesamtfragebogen

1.4 Fragestellung und Ziele dieser Arbeit

Zur Ergénzung von bereits durchgefiihrten Validierungsstudien dient die hier beschriebene
Untersuchung der Erprobung des EQ-5D-Y bei akut und chronisch Erkrankten verschiedener
Diagnosegruppen und somit krankheitsbedingt unterschiedlichen Beeintrachtigungen. Es
wurden sowohl die Kinder und Jugendlichen als auch ihre behandelnden Arzte befragt.
Zusatzlich zum EQ-5D-Y wurden psychometrisch gepriifte und vielfach erprobte
Lebensqualititsinstrumente (KIDSCREEN-10 und KINDL-R) eingesetzt.
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Neben der Haiufigkeitsanalyse des EQ-5D-Y auf Itemebene werden weitere
Verteilungseigenschaften (Mittelwerte, Standardabweichungen, die fehlenden Werte und die
Boden- und Deckeneffekte) des EQ-5D-Y und der EQ-VAS im Vergleich zu den
Instrumenten KIDSCREEN-10 und KINDL-R aufgezeigt. Eine Varianzanalyse wird zur
Berechnung signifikanter Mittelwertdifferenzen zwischen den einzelnen Diagnosegruppen
durchgefiihrt. Weiterhin wird die konvergente Validitdt tiberpriift, indem Korrelationen
zwischen dem EQ-5D-Y und den beiden Vergleichsinstrumenten dargestellt werden. Die
Daten der Arztefragebdgen werden zur Gegeniiberstellung von Selbst- und Fremdurteilen
hinzugezogen und es werden Ubereinstimmungs- und Korrelationskoeffizienten fiir die Arzte-
und Patientendaten (Kappa- und Pearson-Koeffizienten, Intraklassenkorrelationen) berechnet.
Bei einem Teil der Stichprobe wird mithilfe von zwei Messungen nach definiertem Abstand
die Anderungssensitivitit des EQ-5D-Y durch die Berechnung von standardisierten

Eftektstirken (SES) erfasst.

2. Methodik

2.1 Studiendesign und -ablauf

In der vorliegenden Untersuchung wurden die meisten Studienteilnehmer einmalig befragt
(Querschnittstudie), wiahrend bei einer Teilstichprobe der Befragten zur Bestimmung der
Anderungssensitivitit nach circa vier Wochen eine zweite Erhebung durchgefiihrt wurde
(Léngsschnittstudie). Es wurde ein breites Diagnosespektrum angestrebt, um die
Anwendbarkeit des EQ-5D-Y bei unterschiedlichen spezifischen Patientengruppen zu
iiberpriifen.
Die Datenerhebung erfolgte multizentrisch in Kooperation mit den folgenden Kliniken in
Mecklenburg-Vorpommern:

e Poliklinik fiir Kinder- und Jugendmedizin der Universitit Greifswald

e Fachabteilung fiir Kinder- und Jugendmedizin des Kreiskrankenhauses Wolgast

e Fachabteilung fiir Kinder- und Jugendmedizin der HELIOS Kliniken Schwerin

e Klinikum Karlsburg- Spezialklinik fiir Diabetes von Kindern und Jugendlichen

e [FA Therapiezentrum Usedom in Kdlpinsee

e MEDIGREIF Inselklinikum ,Haus Gothensee‘- Fachklinik fir Kinder- und

Jugendmedizin in Heringsdorf

16



Zur Wahl dieser Einrichtungen kam es aus Praktikabilitdtsgriinden (gute Erreichbarkeit fiir die
die Studie betreuende Doktorandin, gute Kooperation, Erfassung eines breiten
Diagnosespektrums mit akuten und chronischen Erkrankungen). Einzelbefragungen wurden
bei den Kindern aus den Spezialsprechstunden in Greifswald und Schwerin, aus der
Kinderdiabetologie Karlsburg sowie bei den Patienten aus dem Kreiskrankenhaus Wolgast
durchgefiihrt.

In den Rehabilitationkliniken in Kdlpinsee und Heringsdorf wurden die Studienteilnehmer
zweimal befragt: zum Beginn und zum Ende ihres circa vierwdchigen Aufenthaltes. Patienten,
bei denen keine zweite Datenerhebung wegen vorzeitiger Abreise oder sonstiger Abwesenheit
mdglich war, wurden postalisch nachbefragt.

Es wurden Rehapatienten fiir die Léngsschnittstudie ausgewihlt, weil man zum Einen
therapiebedingte Verdnderungen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt erwartete und zum
Anderen, weil die Patientenbefragung in den Rehabilitationskliniken Vorteile gegeniiber den
Befragungen im Krankenhaus oder den ambulanten Sprechstunden bot. Durch vorgegebene
An- und Abreisetermine konnten Gruppenbefragungen durchgefiihrt werden. Die
Nachbefragung erfolgte somit bei allen Patienten nach dhnlichem Abstand und die Probanden
konnten personlich befragt werden. Der Anteil postalischer Befragungen blieb somit gering.
Der Befragungszeitraum lag zwischen Juli 2006 und August 2008. Zu den Einschlusskriterien
zahlten das Einverstdndnis des Kindes und der/des entsprechenden Erziehungsberechtigten,
das Alter des Probanden zwischen 8 und 18 Jahren sowie die Fahigkeit zum Lesen und
Verstehen der deutschen Sprache als Voraussetzung fiir das selbstindige Ausfiillen des
Fragebogens. Alle in die Studie aufgenommenen Kinder und Jugendlichen litten unter einer
chronischen oder akuten Erkrankung.

Die Zustimmung zur Durchfithrung dieser Studie wurde von der Ethikkommission der
Medizinischen Fakultéit der Ernst-Moritz-Arndt-Universitéit Greifswald erteilt.

Nach einer kurzen Erlduterung zur Studie und Einholung des Einverstindnisses durch die
Eltern erhielt jeder Studienteilnehmer seinen Fragebogen. Die Befragungen wurden
grofBtenteils von der Autorin dieser Arbeit betreut. Die Aufkldrungsgespriache hatten somit
immer den gleichen Inhalt und es wurde stets darauf geachtet, dass die Probanden den
Fragebogen ohne fremde Hilfe beantworteten. Auf diese Weise wurde eine moglichst hohe
Standardisierung der Befragung angestrebt.

Die Befragung fand in den Polikliniken {iberwiegend einzeln im Wartezimmer statt. In den
Rehakliniken wurden Gruppenbefragungen in Seminarrdumen durchgefiihrt, wéihrend die

Kinder im Kreiskrankenhaus Wolgast am Patientenbett befragt wurden. Eine vorgegebene

17



Zeit, in der der Fragebogen auszufiillen war, wurde nicht festgelegt. Allerdings benétigten die
Probanden dafiir maximal 30 Minuten. Die Befragung erfolgte pseudonymisiert, indem jedem
Kind eine Identifikationsnummer zugeteilt wurde, welche zunichst in eine Tabelle zusammen
mit dem Namen, Geburtsdatum und Geschlecht des Kindes, den entsprechenden Diagnosen,
dem Therapiezentrum sowie dem Erhebungsdatum eingetragen wurde. Die Namen wurden
bei der statistischen Auswertung durch die entsprechenden Identifikationsnummern ersetzt.
Parallel zur Patientenbefragung wurden die behandelnden Arzte gebeten, Fragen zur
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit ihrer Patienten zu beantworten. Die an dieser Studie
mitwirkenden Mediziner therapierten zum Zeitpunkt der Untersuchung die Hauptdiagnose
ihrer ebenfalls an den Befragungen teilgenommenen Patienten. Es handelt sich dabei um
insgesamt circa 20 Arzte, wobei sie je nach Anzahl ihrer in die Studie involvierten Patienten
unterschiedlich viele Fragebogen ausfiillten. Wenn auch nicht vollstdndig beantwortet, gab es
zu jedem Patientenfragebogen also auch eine drztliche Einschitzung. Wie viele Arzte genau

wie viele Patientenfragebogen ausfiillten, wurde nicht dokumentiert.

2.2 Fragebdgen und Messinstrumente

Es wurden Patienten- und Arztefragebdgen eingesetzt. Die Patientenfragebdgen beinhalteten
zusitzlich zum EQ-5D-Y soziodemographische Fragen sowie weitere Gesundheits-
instrumente. Zur Validierung der kinderfreundlichen Version des EQ-5D wurden in die
Befragung die Vergleichsinstrumente KINDL-R und KIDSCREEN-10 sowie eine als
Ankerinstrument dienende Frage zur allgemeinen Gesundheit (SRH- self-rated health)
integriert (ndhere Beschreibung der Maf3e siehe unten). Mithilfe des Ankerinstrumentes wurde
je nach angegebener Gesundheitsverdnderung der Probanden die Gruppeneinteilung fiir die
Bestimmung der Anderungssensitivitit vorgenommen. Es wurden die genannten
Vergleichsinstrumente fiir die Untersuchung gewihlt, da sie bereits vielfach erprobt und
validiert sind.

Zusétzlich wurden Instrumente beigefiigt, welche bestimmte Einflussgroflen der subjektiv
erlebten Gesundheit messen (psychosomatische Beschwerden, personlicher, sozialer und
finanzieller Riickhalt). Da diese jedoch fiir die Fragestellung der Arbeit nicht relevant waren
und somit in der Datenauswertung keine Beriicksichtigung fanden, wurde auf eine ndhere
Beschreibung verzichtet. Weiterhin wurden soziodemographische Daten erhoben (Alter,

Geschlecht, Anzahl der Geschwister, Schulart und Klassenstufe).
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Diese Instrumente zusammengenommen bildeten einen Gesamtfragebogen, welcher in zwei
Versionen jeweils fiir die Altersgruppen 8-12 Jahren (Kinderfragebogen) und 13-18 Jahren
(Jugendfragebogen) vorlag. Die Unterschiede zwischen diesen beiden Fassungen waren:
sprachliche Anpassungen teilweise verbunden mit dem Einsatz verschiedener
Instrumentversionen (z.B. KINDL-R) und Verwendung zusitzlicher fiir diese Studie jedoch
nicht relevante Instrumente fiir den Jugendfragebogen. Dieser Gesamtfragebogen kam mit
sehr dhnlicher Instrumentenauswahl bereits in der EQ-5D-Y-Pilotstudie [31] zum Einsatz (s.
1.3).

Im Arztefragebogen wurden das Ausfiilldatum, soziodemographische Daten zum Patienten
(Geschlecht und Alter), Groe und Gewicht sowie die Beurteilung des
Krankheitsschweregrades des Patienten erfasst. AuBlerdem waren diesem Fragebogen neben
der Proxy-Version des EQ-5D-Y und der visuellen Analogskala eine Frage zur Einschitzung
der Gesundheit des Patienten im Allgemeinen sowie als weiteres Lebensqualititsinstrument
die Proxy-Version des KIDSCREEN-10 beigefiigt. Bei der Arztebefragung handelte es sich
um eine Fremdbeurteilung.

Tabelle 2 bietet eine Ubersicht iiber die fiir die Datenauswertung genutzten Gesundheits-
instrumente und in welchen Fragebdgen sie enthalten waren.

Die Vergleichsinstrumente und das Ankerinstrument werden nachfolgend vorgestellt.

Tabelle 2: Ubersicht iiber die in der Datenauswertung genutzten Instrumente in den entsprechenden

Fragebogen

EQ-5D-Y EQ-VAS KIDSCREEN-10 KINDL-R SRH
Kinderfragebogen X X x x X
8-12 Jahre
Jugendfragebogen X X X X X
13-18 Jahre
Arztefragebogen % % )

Proxy-Version

KINDL-R

Der KINDL-R-Fragebogen [35] ist ein generisches, modulares, deutschsprachiges Instrument
zur Messung der HRQoL bei Kindern und Jugendlichen. Er wurde speziell fiir Kinder

entwickelt und liegt in drei verschiedenen Versionen vor: Kiddy-KINDL fiir Kinder von 4-7
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Jahren, Kid-KINDL fiir Kinder von 8-12 Jahren und Kiddo-KINDL fiir Kinder von 13-16
Jahren. Fir die vorliegende Validierungsstudie wurde der Kid-KINDL fiir die
Kinderbefragung und der Kiddo-KINDL fiir die Jugendlichen verwendet. Sie bestehen aus 24
Items zu den sechs Themen: korperliches Wohlbefinden, emotionales Wohlbefinden,
Selbstwertgefiihl, Familie, Freunde und Schule. Zu diesen sogenannten Dimensionen gibt es
jeweils vier Fragen mit je fiinf Antwortkategorien (nie, selten, manchmal, oft, immer). Es
konnen neben dem Gesamtscore ebenfalls Werte fiir die jeweiligen Dimensionen berechnet
werden.

Der KINDL-R gilt als gut validiertes Lebensqualitdtsinstrument, das sowohl bei gesunden als
auch bei kranken Kindern und Jugendlichen anwendbar ist [25]. Er dient der Datenerhebung
zur subjektiven Gesundheit in epidemiologischen Studien (z.B. KIGGS- siehe 1.2), in
klinischen Untersuchungen beziiglich Auswirkungen medizinischer Interventionen auf die
Lebensqualitdt kranker Kinder sowie in der Rehabilitationsmedizin hinsichtlich der
Evaluation von Rehabilitationsmalnahmen. Mithilfe einer ebenfalls zur Verfiigung stehenden
Proxy-Version konnen auch die Eltern die Lebensqualitit ihrer Kinder bewerten. Die Proxy-

Version kam in der dargelegten Studie allerdings nicht zum Einsatz.

KIDSCREEN-10

Der KIDSCREEN-10-Fragebogen (www kidscreen.org) ist ein generisches
Lebensqualititsinstrument, das im Rahmen des europdischen Projektes ,,Lebensqualitdt und
Management lebender Ressourcen® primédr fiir Kinder und Jugendliche von 8-18 Jahren
entwickelt wurde. Mit den am Projekt beteiligten 13 europdischen Lindern entstand ein
kulturiibergreifend einsetzbares Messinstrument mit dem Vorteil der Vergleichbarkeit
internationaler Daten. Wihrend des dreijdhrigen (2001-2004) KIDSCREEN-Projektes
erfolgte nach der Entwicklung des Fragebogens deren Anwendung bei iiber 20 000
europdischen Kindern und Jugendlichen. Das Ergebnis der Datenanalyse zeigte, dass der
KIDSCREEN-10 die erforderlichen Validitatskriterien erfiillte [36]. Ziel des KIDSCREEN-
Projektes war die Entwicklung dieses standardisierten Fragebogens, um in epidemiologischen
Studien in Europa gesundheitsgefdahrdete Kinder zu detektieren und Priaventionsvorschldge zu
formulieren.

Der KIDSCREEN-10 Fragebogen leitet sich aus den ldngeren Versionen KIDSCREEN-52
und KIDSCREEN- 27 ab. Im Gegensatz zu diesen beiden ausfiihrlicheren Versionen
berechnet der KIDSCREEN-10 keine Dimensionen sondern ein Globalmall zur HRQoL. Er
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besteht aus 10 Likert-skalierten Items zu den Themen ko&rperliches und psychisches
Wohlbefinden, Autonomie, Beziehung zu den Eltern, soziale Unterstiitzung durch
Gleichaltrige sowie schulisches Umfeld mit den Antwortmoglichkeiten ,iiberhaupt nicht®, ,ein
wenig‘, ,mittelméBig‘, ,ziemlich®, ,sehr*.

Neben dem KIDSCREEN-Fragebogen fiir Kinder und Jugendliche wurde auch eine Proxy-
Version entwickelt, welche in der vorliegenden Studie bei der Arztebefragung enthalten war.
In den Erhebungen dieser Studie erwies sich die Proxy-Version jedoch nicht als praktikabel,
da den Medizinern wahrscheinlich die notigen Informationen zur Beantwortung der Fragen

fehlten.

Frage zur allgemeinen Gesundheit

Bei der Frage zur allgemeinen Gesundheit (Self-rated health: SRH) sollten die Patienten ihren
Gesundheitszustand ~ einstufen. Zur Auswahl standen die Antwortmoglichkeiten
,ausgezeichnet‘, ,sehr gut‘, ,gut, ,weniger gut’ und ,schlecht‘. Die SRH gilt als valide und
reliabel [37] und findet in dieser Studie als Ankerinstrument fiir die Verdnderung des

Befindens bei der Bestimmung der Anderungssensitivitit Verwendung.

2.3 Datenanalyse

Die statistischen Auswertungen erfolgten mit dem Statistikprogramm SPSS 18 bzw. 20.

Zur besseren Vergleichbarkeit wurden die Summenwerte der Instrumente EQ-5D-Y und
KINDL-R so umgepolt und auf Werte von 0-100 transformiert, dass 0 die schlechteste und
100 die beste gesundheitsbezogene Lebensqualitit abbildet. Der Wertebereich der EQ-VAS
erstreckt sich ebenfalls von 0-100. GemiB dem Manual wurden fiir die Rohdaten des
KIDSCREEN-10 basierend auf der Rasch Personenparameterschitzung die internationalen T-
Werte berechnet (Mittelwert=50, Standardabweichung=10). Auch bei diesem Instrument steht
ein hoher Wert fiir ein gutes Gesundheitsempfinden. Theoretisch liegt der schlechteste
denkbare Gesundheitszustand beim KIDSCREEN-10 bei -3,54 und der Beste bei 83,81.

Der folgende Ergebnisteil wird in fiinf Abschnitte untergliedert. Die Daten werden dabei
alters- und diagnosebezogen dargestellt (s. auch 1.4).
1. Zundchst werden die Stichproben aus der Quer- und Langsschnitterhebung vorgestellt

und beschrieben (soziodemographische Eigenschaften und Diagnosen).
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2. Es folgt eine ausfiihrliche statistische Betrachtung des EQ-5D-Y-Fragebogens mit der
EQ-VAS hinsichtlich der Mittelwerte und Haufigkeitsverteilungen auf Itemebene.

3. AnschlieBend werden der EQ-5D-Y und die EQ-VAS den Instrumenten
KIDSCREEN-10 und KINDL-R gegeniibergestellt. Mittelwerte, fehlende Werte und
Boden- und Deckeneffekte werden aufgezeigt. Zum genauen Vergleich der
Diagnosegruppenmittelwerte erfolgt eine Varianzanalyse und zur Bestimmung der
konvergenten Validitdt des EQ-5D-Y und der EQ-VAS werden Korrelationen zu den
Vergleichsinstrumenten berechnet.

4. In diesem Abschnitt werden die Patientendaten den Arztedaten gegeniibergestellt und
Ubereinstimmungen aufgezeigt.

5. Im letzten Kapitel des Ergebnisteils werden die Auswertungen aus der
Langsschnittstudie  dargestellt (Mittelwerte, fehlende Werte, Boden- und
Deckeneffekte des EQ-5D-Y, der EQ-VAS und der Vergleichsinstrumente) und die
Anderungssensitivitit der Instrumente bestimmit.

Es handelt sich bei den genannten Analysen um eine orientierende Auswertung, denen

keine festen Hypothesen zugrundelagen. Daher wurden oftmals keine p-Werte berechnet,

wenn doch, nur als MaB} fiir die Grof3e der Effekte.
Nach dem Ergebnisteil folgt der Diskussionsteil, in dem die Daten bewertet und mit anderen
Studienergebnissen verglichen werden. AbschlieBend erfolgt die Zusammenfassung der

Arbeit.

22



3. Ergebnisse

3.1 Stichprobenbeschreibung

Querschnittstudie

Insgesamt nahmen 235 Probanden im Alter von 8-18 Jahren (Mittelwert 12,98 J.), davon 107
Kinder (5-12 J.) und 128 (13-18 J.) Jugendliche an der Befragung teil; 111(47,2%) waren
weiblich und 124 (52,8%) waren ménnlich. Ein fiinfjdhriges Kind mit chronisch entziindlicher
Darmerkrankung wurde als Ausnahme trotz des jungen Alters in die Befragung einbezogen,
da es die anderen Einschlusskriterien erfiillte.

Alle Studienteilnehmer waren entweder chronisch oder akut erkrankt. Den Hauptanteil der
Diagnosen machte der Diabetes mellitus mit insgesamt 26,0 % aus. Weitere Hauptdiagnosen
und soziodemographische Eigenschaften der Patienten konnen der Tabelle 3 entnommen
werden.

Die Patienten aus der Diagnosegruppe ,akute Behandlungsanldsse® litten unter diversen
allgemeinpédiatrischen oder chirurgischen Erkrankungen, welche zur stationdren Aufnahme
fihrten. Die Patienten mit Atemwegserkrankungen/ Erkrankungen des allergischen
Formenkreises litten unter Krankheiten wie Asthma, atopisches Ekzem, allergische Pollinosis
und Konjunktivitis. Zu den sonstigen Stoffwechselerkrankungen zdhlten Diagnosen wie
Mukoviszidose, Phenylketonurie, Glykogenose und Galaktosimie. In die Gruppe
Stoffwechsel- und Atemwegserkrankungen fielen Patienten mit entsprechenden
Diagnosekombinationen aus den eben aufgefiihrten Krankheitsbildern.

Aufgrund geringer Fallzahlen wurden die Diagnosegruppen sonstige
Stoffwechselerkrankungen, Stoffwechsel- und Atemwegserkrankungen, Wachstums- und
Entwicklungsstorungen und symptomatische Skoliose in der weiteren Datenanalyse zu einer

Gruppe (,Sonstige‘) zusammengefasst.
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Tabelle 3: soziodemographische Daten und Hauptdiagnosen (Querschnittstudie)

Kinder Jugendliche
n=107 % n=128 %
Alter im Mittelwert; min-max 10,31; 5-12 15,22; 13-18
Anteil méinnlicher Patienten 60 56,1 64 50
Anzahl der Geschwister im Mittelwert; min-max 2,18; 1-6 2,39; 1-6
Schulart:
Grundschule 48 449
Hauptschule 7 65 6 4,7
Realschule 20 18,7 38 29,7
Gesamtschule 4 37 14 10,9
Gymnasium 17 159 38 29,7
Forderschule 6 5,6 7 55
sonstige 5 4,7 25 19,5
KorpergroBe in cm 147,08 170,24
Korpergewicht in kg 43,33 69,15
Hauptdiagnosen n=107 % n=128 %
Diabetes 27 252 34 26,6
akute Behandlungsanlésse 12 11,2 19 14,8
Adipositas 10 9,3 21 16,4
Rheuma 11 10,3 19 14,8
Atemwegserkr./ Erkrankungen d. allerg. Formenkreises 22 20,6 8 63
Chronisch entziindliche Darmerkrankungen (CED) 9 84 17 13,3
sonstige: 16 14,9 10 7.8
sonstige Stoffwechselerkrankungen 11 10,3 2 16
Stoffwechsel-u. Atemwegserkrankungen 4 3,7 3 23
Wachstums-u. Entwicklungsstérungen 1 0,9 4 3,1
symptomatische Skoliose 1 08
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Liangsschnittstudie

Bei 85 der 235 Probanden wurde nach durchschnittlich vier Wochen eine zweite Befragung
durchgefiihrt. Die Daten der Erstbefragungen dieser Patienten sind bereits in der
Querschnittstudie enthalten. Die Lingsschnittuntersuchung wurde zur Uberpriifung der
Anderungssensitivitit des EQ-5D-Y durchgefiihrt. Daher wird diese Probandengruppe als Teil
der Gesamtstichprobe gesondert beschrieben.

Bei der Gruppe, die an dieser Langsschnittstudie teilnahm, handelte es sich ausschlieSlich um
Patienten, die sich im Befragungszeitraum einer RehabilitationsmaBnahme unterzogen. Zu
Rehabeginn fiillten insgesamt 53 Kinder und 45 Jugendliche den Fragebogen aus. Zum
Rehaende konnten 47 Kinder und 38 Jugendliche wiederholt befragt werden. Von diesen
insgesamt 85 Zweitbefragungen wurden 83 in die Datenanalyse einbezogen, da zwei
Patienten die Frage zur allgemeinen Gesundheit nicht ausfiillten, welche relevant fiir die
Bestimmung der Anderungssensitivitit war.

17 Kinder, die bei der zweiten Befragung wegen vorzeitiger Abreise abwesend waren, wurden
postalisch nachbefragt. Von flinf Probanden erhielten wir die Fragebogen ausgefiillt zurtick.
Ein Proband lehnte eine Zweitbefragung bereits in der Klinik ab.

Die Rehapatienten wurden in folgende Diagnosegruppen eingeteilt: Diabetes, Adipositas,
Atemwegserkrankungen/  Erkrankungen des allergischen Formenkreises, sonstige
Stoffwechselerkrankungen, Stoffwechsel- und Atemwegserkrankungen und symptomatische
Skoliose. Die Haufigkeitsverteilung der Hauptdiagnosen und soziodemographische Angaben
zu den Rehapatienten konnen der Tabelle 4 entnommen werden.

Den Hauptanteil der Diagnosen bildete die Adipositas mit 28,9%.

Zu Beginn der RehabilitationsmafBnahme hatten die adipdsen Kinder einen durchschnittlichen
BMI (body mass index) von 27,4, die iibergewichtigen Jugendlichen einen BMI von 33,5 und
zur Abreise hatten die Kinder einen BMI von 25,4 und die Jugendlichen einen BMI von 31,6.
KorpergroBen und —gewichte wurden in dieser Diagnosegruppe den Tabellen mit den

Gewichtskontrollen, die durch das Pflegepersonal durchgefiihrt wurden, entnommen.
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Tabelle 4: soziodemographische Daten und Hauptdiagnosen (Léngsschnittstudie)

Kinder Jugendliche
n=46 % n=37 %

Alter im Mittelwert; min-max 10,57; 8-12 14,81; 13-18
Anteil méinnlicher Patienten 25 543 18 48.6
Anzahl der Geschwister im Mittelwert; min-max 2,07; 14 2,46; 1-6
Schulart:

Grundschule 21 45,7

Hauptschule 5 10,9 3 8,1

Realschule 7 15,2 12 32,4

Gesamtschule 2 43 6 16,2

Gymnasium 9 19,6 9 243

Forderschule 2 43 3 8,1

sonstige 4 10,8
KorpergroBe in cm 147,79 170,03
Korpergewicht in kg 43,69 80,24
Hauptdiagnosen n=46 % n=37 %
Diabetes 10 21,7 12 32,4
Adipositas 6 13 18 48,6
Atemwegserkr./ Erkrankungen d. allerg. Formenkreises 15 32,6 2 5,4
sonstige Stoffwechselerkrankungen 11 23,9 2 54
Stoffwechsel-u. Atemwegserkrankungen 4 8,7 2 5,4
symptomatische Skoliose 1 2,7
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3.2 EQ-5D-Y: Mittelwerte auf Itemebene und Héufigkeitsanalysen

Fiir die Darstellung der Mittelwerte des EQ-5D-Y auf Itemebene wurden die Rohdaten des
EQ-5D-Y verwendet (l=keine Schwierigkeiten, 2=einige Schwierigkeiten, 3=grofle
Schwierigkeiten). Ein niedriger Wert deutet also auf geringe Einschrinkungen hin. Die EQ-
5D-Y-Daten sind ordinalskaliert, wihrend es sich bei der EQ-VAS um eine Intervallskala
handelt. Bei der EQ-VAS ist Null der schlechtmdglichste und 100 der bestmdgliche Wert. In
der untenstehenden Graphik (Abbildung 2) sind die Mittelwerte des EQ-5D-Y und der EQ-
VAS der Kinder und der Jugendlichen abgebildet, wobei an der linken Zahlenleiste die Werte
fiir die EQ-5D-Y-Dimensionen und an der Rechten die Mittelwerte fiir die EQ-VAS
abgelesen werden konnen.

In beiden Altersgruppen wurden die meisten Schwierigkeiten im  Bereich
,Schmerzen/korperliche Beschwerden® und die wenigsten im Bereich ,fiir sich selbst sorgen*
angegeben. Auf der EQ-VAS gaben die Kinder einen etwas besseren Gesundheitszustand an

als die Jugendlichen. Die genauen Werte konnen der Abbildung 2 entnommen werden.

EQ-5D-Y und EQ-VAS Mittelwerte

1.60 90,00
155 82,79
= 78,25 L 8000
1.50
- 70.00
1.40 - 60,00
- 50,00
1.30
- 40,00
m Kinder
1.20 - 30,00
M Jugendliche

20,00 mEQ-VASKinder

BEO. .
10,00 EQ-VAS Jugendliche

1.00 - T - 0,00

Abbildung 2: Mittelwerte des EQ-5D-Y auf Itemebene und der EQ-VAS Kinder versus Jugendliche

27



Die Tabelle 5 bietet eine Ubersicht der angegebenen Schwierigkeiten in den verschiedenen
EQ-5D-Y-Items sowie der fehlenden Werte aufgegliedert in die Gruppen ,Kinder’ und
,Jugendliche’.

In der Kinderbefragung wurden am héufigsten Schwierigkeiten im Bereich ,Schmerzen/
korperliche Beschwerden‘ und am seltensten in der Dimension ,flir sich selbst sorgen*
genannt. Bei den Jugendlichen zeigte sich ein sehr dhnliches Ergebnis wie bei den Kindern.
Die hiufigsten und seltensten Probleme wurden in denselben Items vermerkt, allerdings
gaben die Jugendlichen noch deutlich hdufiger Schmerzen oder korperliche Beschwerden an
als die Kinder. Obwohl es sich um erkrankte Probanden handelte, war der prozentuale Anteil

ohne angegebene Schwierigkeiten in beiden Altersgruppen relativ hoch.
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Tabelle 5: EQ-5D-Y: angegebene Schwierigkeiten auf Itemebene

EQ-5D-Y Kinder (n=107) Jugendliche (n=128)
% n % n

Bewegung

keine Schwierigkeiten 85,0 91 71,9 92

einige Schwierigkeiten 15,0 16 25,8 33

groBe Schwierigkeiten 1,6 2

fehlend 0,8 1

fiir sich selbst sorgen

keine Schwierigkeiten 93,5 100 94,5 121
einige Schwierigkeiten 6,5 7 5,5 7
grofle Schwierigkeiten

fehlend

alltigliche Titigkeiten

keine Schwierigkeiten 84,1 90 83,6 107
einige Schwierigkeiten 15,0 16 9,4 12
grofle Schwierigkeiten 6,3 8
fehlend 0,9 1 0,8

Schmerzen/korperliche Beschwerden

keine Schmerzen od. korperl. Beschw. 70,1 75 49,2 63
einige Schmerzen od. kérperl. Beschw. 29,0 31 46,9 60
grofle Schmerzen od. kdrperl. Beschw. 0,9 1 3.9 5
fehlend

Angst/Niedergeschlagenheit

nicht ungliicklich, traurig oder besorgt 74,8 80 64,8 83
etwas ungliicklich, traurig oder besorgt 25,2 27 30,5 39
sehr ungliicklich, traurig oder besorgt 4,7 6
fehlend

Die Tabelle 6 zeigt als Ergénzung zur Tabelle 5 eine Aufgliederung der Daten in die
jeweiligen Diagnosegruppen. Die Haufigkeiten einiger und groBer Schwierigkeiten wurden
hier zusammengefasst in Prozent dargestellt. Je nach Diagnose gaben die Patienten
unterschiedliche Beeintrachtigungen an. Bei den Kindern wurden die meisten Probleme im
Bereich ,Schmerzen/korperliche Beschwerden® in der Gruppe ,akute Behandlungsanlisse*
genannt.

Die Jugendlichen vermerkten am héufigsten in derselben Gruppe wie die Kinder sowie in der

Rheumagruppe Schmerzen oder korperliche Beschwerden als Einschrinkung des
29



Wohlbefindens. Schwierigkeiten im Bereich ,fiir sich selbst sorgen® sahen fast ausschlie8lich
einige akut erkrankte Kinder und Jugendliche. Probanden mit anderen Diagnosen nannten

keine bzw. sehr selten Probleme bei der Selbstpflege.

Tabelle 6: EQ-5D-Y: Hiufigkeiten einiger und grofier angegebener Schwierigkeiten der Kinder und
Jugendlichen nach Diagnosen in Prozent

alltagliche

Bewegung fiir s.selbst sorgen Schmerzen Angst/Niedergeschl.
Tétigkeiten

akute
Behandlungsanlasse
Kinder 33,3 41,7 50 66,6 33,3
Jugendliche 47,4 21,1 52,6 73,7 52,6
Adipositas
Kinder 40 0 10 50 30
Jugendliche 429 4.8 19 47,6 66,6
Rheuma
Kinder 18,2 0 18,2 27,3 36,4
Jugendliche 36,8 0 10,5 73,7 21,1
Diabetes
Kinder 11,1 0 7,4 11,1 18,5
Jugendliche 5,9 2.9 2,9 29,4 20,6
CED
Kinder 0 0 11,1 44 4 33,3
Jugendliche 17,6 0 17,6 58,9 29.4
Atemwegserkrankungen
d. allerg. Formenkreises
Kinder 4,5 4,5 9,1 18,2 18,2
Jugendliche 37,5 0 0 25 25
Sonstige
Kinder 12,5 6,3 12,5 31,3 25
Jugendliche 20 10 0 50 30

Insgesamt gaben 59,1% aller Befragten mindestens in einem der fiinf EQ-5D-Y-Items
entweder einige oder sogar grofle Schwierigkeiten an, bei den Kindern waren es 52,3% und
bei den Jugendlichen 64,8%.

Der Abbildung 3 ist der prozentuale Anteil der Patienten, der irgendwelche Schwierigkeiten
in mindestens einem der fiinf Items genannt hat, je nach Diagnosegruppe zu entnehmen. Am
héufigsten vermerkten die Patienten mit akuten Behandlungsanlidssen und am seltensten die

Diabetiker irgendwelche Probleme.
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100 irgendwelche Schwierigkeiten nach Diagnosen

Prozent
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B Jugendliche
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Abbildung 3: prozentualer Anteil der Patienten mit irgendwelchen Schwierigkeiten nach Diagnosen
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3.3 EQ-5D-Y: Vergleich mit KIDSCREEN-10 und KINDL-R

Im Folgenden wird der EQ-5D-Y den Instrumenten KIDSCREEN-10 und KINDL-R
hinsichtlich der Verteilungseigenschaften gegeniibergestellt. Zur besseren Vergleichbarkeit

wurden die Summenwerte der Instrumente, wie oben bereits erwéahnt, transformiert. (s. 2.3)

3.3.1 Mittelwerte

In der Tabelle 7 sind die Mittelwerte, Standardabweichungen und Spannweiten des
transformierten EQ-5D-Y-Summenwertes, der EQ-VAS (visuellen Analogskala), des
KIDSCREEN-10 und des KINDL-R dargestellt. Die Kinder gaben in allen Instrumenten mit
Ausnahme der KINDL-R-Dimension ,Selbstwert eine bessere Gesundheit an als die
Jugendlichen. In beiden Altersgruppen wurden die hochsten Mittelwerte mit dem EQ-5D-Y
gemessen. Die grofite Spanne fand sich in beiden Altersgruppen in der Selbstwertdimension

des KINDL-R, die Kleinste beim EQ-5D-Y bei der Kinderbefragung.

Tabelle 7: Mittelwerte (M), Standardabweichungen (SD) und Spannweiten (R) des EQ-5D-Y, EQ-VAS,
KIDSCREEN-10 und KINDL-R (transformiert)

Kinder Jugendliche

M SD R M SD R
EQ-5D-Y 90,47 11,85 60-100 84,45 16,83 30-100
EQ-VAS 82,79 17,05 30-100 78,25 18,46 12-100
KIDSCREEN-10 54,10 8,81 30,96-83,81 51,81 9,21 31,93-83,81
KINDL-R
Total 7726 11,31 35,42-96,88 72,24 13,61 18,48-94,79
Korper 76,67 19,98  6,25-100 67,94 21,25  6,25-100
Psyche 83,49 15,32 37,50-100 77,39 16,53 18,75-100
Selbstwert 66,03 20,16 0-100 66,21 20,79 0-100
Familie 86,12 13,66 25,00-100 80,23 20,13  §,33-100
Freunde 78,75 16,57 12,50-100 75,67 17,14 18,75-100
Schule 72,68 18,14 12,50-100 66,60 20,58 6,25-100

In den Abbildungen 4 und 5 sind die Mittelwerte der Lebensqualititsinstrumente fiir die
jeweiligen Diagnosegruppen graphisch abgebildet. Der Ubersicht halber wurde hier lediglich
der KINDL-R Totalscore aufgezeigt und auf die Darstellung der Subskalen des KINDL-
Fragebogens verzichtet. In der Kinderbefragung (Abb. 4) wurden die niedrigsten Werte mit
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allen Instrumenten in der Gruppe der Akutpatienten gemessen. Die hochsten Mittelwerte fiir
den EQ-5D-Y wurden in den Gruppen ,Diabetes® und ,Atemwegserkrankungen/
Erkrankungen des allergischen Formenkreises®, fiir die EQ-VAS in der Gruppe ,sonstige*, fiir
den KIDSCREEN-10 in den Gruppen ,Rheuma‘ und ,CED‘ und fiir den KINDL-R in den

Gruppen ,Adipositas‘ und ,Rheuma‘ berechnet.

Mittelwerte nach Diagnosen (Kinderbefragung)
100 5=

95

a0 28 91 51 59

®EQ-5D-Y
mEQ-VAS
mKIDSCREEN-10
EKINDLR

?.v\?.l
Abbildung 4: Mittelwerte der transformierten Lebensqualititsinstrumente nach Diagnosegruppen aus der

Kinderbefragung

In der Jugendbefragung (Abb. 5) wurden die niedrigsten Werte mit dem EQ-5D-Y und der
EQ-VAS in der Gruppe der Akutpatienten gemessen, wihrend der KIDSCREEN-10 und der
KINDL-R die niedrigsten Werte bei den adipdsen Patienten berechnete. Die hochsten
Mittelwerte wurden mit den verschiedenen Instrumenten in den folgenden Diagnosegruppen

ermittelt: EQ-5D-Y- Diabetes, EQ-VAS- sonstige, KIDSCREEN-10 und KINDL-R- CED.
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Mittelwerte nach Diagnosen (Jugendbefragung)
100 o7

91

89 g9

mEQ-5D-Y
mEQ-VAS
mKIDSCREEN-10
mKINDLR

Abbildung 5: Mittelwerte der transformierten Lebensqualitiitsinstrumente nach Diagnosegruppen aus der

Jugendbefragung

3.3.2 Fehlende Werte

Bei den Kindern gab es einen fehlenden Wert im Bereich ,alltidgliche Tétigkeiten‘ des EQ-
5D-Y und kein Missing bei der EQ-VAS. Die Jugendlichen hatten einen fehlenden Wert in
der Dimension ,Bewegung‘ und einen ebenfalls bei der Frage zu den alltdglichen Tétigkeiten.
Bei der visuellen Analogskala lag die Missingrate bei den Jugendlichen bei 1,6%.

Der Anteil fehlender Werte lag fiir den KIDSCREEN-10 insgesamt bei 7,2% (Kinder: 8,4%,
Jugendliche: 6,3%).

Beim KINDL-R waren es insgesamt 1,3% (Kinder: 1,9%, Jugendliche: 0,8%). In den
einzelnen Dimensionen unterschied sich die Missingrate etwas: Kdorperliches Wohlbefinden
0,4%, Psychisches Wohlbefinden 0,9%, Selbstwert 0,9%, Familie 3%, Freunde 0,4% und
Schule 3,8%. In der unten stehenden Tabelle 8 sind die Anteile fehlender Antworten in
Prozent unterteilt in die beiden Altersgruppen dargestellt. Insgesamt waren die Missingraten

beim EQ-5D-Y und der EQ-VAS am niedrigsten und beim KIDSCREEN-10 am hdchsten.

34



Tabelle 8: Anteile fehlender Antworten des EQ-5D-Y, der EQ-VAS und der Vergleichsinstrumente in
Prozent

Fehlend in % Fehlend in %
Kinder Jugendliche

EQ-5D-Y
Bewegung 0 0,8
fiir sich selbst sorgen 0 0
alltdgliche Tatigkeiten 0,9 0,8
Schmerzen/korperliche Beschwerden 0 0
Angst/Niedergeschlagenheit 0 0
EQ-VAS 0 1,6
KIDSCREEN-10 8,4 6,3
KINDL-R
Total 1,9 0,8
Korper 0,9 0
Psyche 1,9 0
Selbstwert 1,9 0
Familie 3,7 2.3
Freunde 0,9 0
Schule 2,8 4,7

3.3.3 Boden- und Deckeneffekte

Boden- und Deckeneffekte geben die prozentualen Anteile der schlechtmdglichsten bzw.
bestmdglichen Testergebnisse an. Der schlechtmoglichste Gesundheitszustand bildet den
Bodeneffekt. Beim KIDSCREEN-10 wire dies nach Umpolung und Transformation ein Wert
von -3,54. Bei den anderen Instrumenten lige der Bodenwert bei 0. Das bestmogliche
Befinden (Deckeneffekt) gemessen durch den KIDSCREEN-10 ldge bei 83,81, bei den
anderen Instrumenten bei 100. Der EQ-5D-Y, die EQ-VAS und der KIDSCREEN-10 zeigten
keine Bodeneffekte. Es wurde zweimal der schlechtmoglichste Gesundheitszustand beim
KINDL-R in der Dimension ,Selbstwert® genannt. Die prozentualen Anteile der
Deckeneffekte der jeweiligen Instrumente konnen der Abbildung 6 entnommen werden.
Insgesamt zeigte der EQ-5D-Y im Vergleich zu den anderen Instrumenten deutlich hoéhere
Deckeneffekte. Bei allen Instrumenten mit Ausnahme der Dimension ,Selbstwert® des
KINDL-R war der Deckeneffekt bei den Kindern stirker als bei den Jugendlichen. Der
KIDSCEEN-10 =zeigte den schwichsten Deckeneffekt von einem Prozent in beiden

Altersgruppen.
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Deckeneffekte
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Abbildung 6: Deckeneffekte EQ-5D, EQ-VAS und Vergleichsinstrumente (Kinder vs. Jugendliche) in Prozent

3.3.4 Varianzanalyse zum Vergleich der Diagnosegruppenmittelwerte

Um die Mittelwerte der Diagnosegruppen zu vergleichen und auf signifikante Unterschiede zu
iiberpriifen, wurde die einfaktorielle Varianzanalyse durchgefiihrt. Wie bei der Mittelwert-
berechnung wurden die umgepolten und transformierten Instrumente EQ-5D-Y,
KIDSCREEN-10 und KINDL-R sowie die EQ-VAS verwendet. Auf eine Unterteilung in
zwei Altersgruppen wurde bei dieser Berechnung ausnahmsweise verzichtet, da sie hier nicht
relevant schien. Tabelle 9 zeigt das zentrale Ergebnis der Varianzanalyse. Fiir den EQ-5D-Y
wurde die grofite Streuung zwischen den Gruppen mit dem groBten F-Wert und fiir die EQ-
VAS die grofite Gesamtquadratsumme mit der im Vergleich zu den anderen Instrumenten
grofiten Streuung innerhalb der Gruppen berechnet. Die grofite erkldrte Varianz (prozentualer
Anteil der Quadratsumme zwischen den Gruppen vom Gesamtwert) zeigt der EQ-5D-Y und

unterscheidet somit am besten zwischen den Diagnosegruppen.
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Tabelle 9: einfaktorielle Varianzanalyse zum Vergleich der Mittelwerte der Diagnosegruppen

Quadratsumme df erklérte Varianz F Signifikanz
EQ-5D-Y
zwischen den Gruppen 14926,8 6 28,19 14,9 < 0,001
innerhalb der Gruppen 38019,6 228
gesamt 52946,4 234
EQ-VAS
zwischen den Gruppen 9067,7 6 12,15 5,2 < 0,001
innerhalb der Gruppen 65570,2 226
gesamt 74637,9 232
KIDSCREEN-10
zwischen den Gruppen 1477,3 6 7,96 32 0,005
innerhalb der Gruppen 17074,7 219
gesamt 18552,0 225
KINDL-R
zwischen den Gruppen 3262,2 6 8,56 3,5 0,002
innerhalb der Gruppen 34847,2 225
gesamt 381094 231

Weiterhin wurden die signifikanten Unterschiede zwischen den Mittelwerten der einzelnen
Diagnosegruppen auf dem Niveau 0,05 berechnet. Diese Berechnungen basieren auf
Vergleichstests T, nach Tamhane [38]. Auf eine tabellarische Darstellung wurde verzichtet,
stattdessen wird die Kernaussage beschrieben. Das Ergebnis der einfaktoriellen
Varianzanalyse wurde hier bestdtigt, denn in dieser Berechnung wies der EQ-5D-Y im
Vergleich zu den anderen Instrumenten die meisten signifikanten Unterschiede auf. Dies galt
vor allem fiir die Gruppe ,akute Behandlungsanlédsse, denn hier konnte zu jeder anderen
Gruppe mit Ausnahme der Diagnosegruppe ,Adipositas‘ eine signifikante Differenz berechnet
werden. Fiir die EQ-VAS wurden zwei signifikante Mittelwertdifferenzen ermittelt (akute
Behandlungsanlidsse- Diabetes und akute Behandlungsanlidsse- sonstige). Fiir den
KIDSCREEN-10 bestanden zwischen zwei Gruppenpaaren signifikante Unterschiede: akute
Behandlungsanldsse- Diabetes und akute Behandlungsanldsse-CED. Der KINDL-R hingegen

zeigte keine signifikanten Differenzen.
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3.3.5 Bestimmung der konvergenten Validitit des EQ-5D-Y

Zur Bestimmung der konvergenten Validitidt wurden der Summenwert des EQ-5D-Y, die finf
Dimensionen des EQ-5D-Y und die EQ-VAS mit dem Indexwert des KIDSCREEN-10 und
des KINDL-R einschliesslich seiner Dimensionen korreliert (siche Tabellen 10 und 11). Es
wurde der Pearsons Korrelationskoeffizient berechnet, fiir welchen als Interpretationshilfe
folgende Grenzwerte zugrundegelegt wurden: 0-0,09 keine Korrelation, 0,1-0,29 schwache
Korrelation, 0,3-0,49 mittlere Korrelation, 0,5-1 starke Korrelation. Dies galt ebenfalls fiir
negative Werte [39]. Fiir die Berechnungen wurden die Rohdaten der EQ-5D-Y-Dimensionen
und der EQ-VAS sowie die durch Umpolung und Transformation entstandenen Indexwerte
des EQ-5D-Y, KIDSCREEN-10 und KINDL-R verwendet. Bei den einzelnen Dimensionen
des EQ-5D-Y entspricht ein niedriger Wert einer guten subjektiven Gesundheit, wihrend ein
niedriger Wert beim Indexwert des EQ-5D-Y, KIDSCREEN-10 und KINDL-R sowie der EQ-
VAS eine schlechte Lebensqualitdt abbildet und umgekehrt. Daher waren die Korrelationen
zwischen dem Indexwert des EQ-5D-Y, der EQ-VAS und dem KIDSCREEN-10 und
KINDL-R meist positiv, wihrend die Korrelationen der einzelnen EQ-5D-Y-Dimensionen

zum KIDSCREEN-10 und KINDL-R meist negativ ausfielen.

Kinderbefragung

In der Datenauswertung der Kinderbefragung zeigten sich mittlere Korrelationen zwischen
dem Summenwert des EQ-5D-Y und den beiden Vergleichsinstrumenten (KIDSCREEN-10,
KINDL-R-Total). Zu den einzelnen KINDL-R-Dimensionen korrelierte der Indexwert des
EQ-5D-Y am schwichsten in der Dimension ,Familie’ und am stirksten in der Dimension
,Korperliches Wohlbefinden®. Bei den fiinf EQ-5D-Y-Items ergaben sich keine signifikanten
Korrelation zwischen dem EQ-5D-Item ,Angst/Niedergeschlagenheit® und dem
KIDSCREEN-10 bzw. KINDL-R. Dies galt auch fiir das Item ,Bewegung’ und dem
KINDL-R. Im Gegensatz dazu korrelierte der KIDSCREEN-10 mit allen EQ-5D-Y
Dimensionen mit Ausnahme des oben genannten Items signifikant. Diese Korrelationen
lagen im schwachen bis mittleren Bereich. Die EQ-VAS =zeigte zwei signifikante
Korrelationen ebenfalls im schwachen Bereich; eine zur Dimension ,Korperliches
Wohlbefinden‘ des KINDL-R und eine zum KIDSCREEN-10. Die meisten signifikanten
Korrelationen zum KIDSCREEN-10 bzw. KINDL-R  wurden zum Item

,Schmerzen/korperliche Beschwerden berechnet. Sie lagen allerdings alle ebenfalls im
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schwachen bis mittleren Bereich. Wie erwartet waren die Korrelationen zwischen den flinf
Dimensionen den EQ-5D-Y und dem KIDSCREEN-10 bzw. KINDL-R fast immer negativ,
die zwischen der EQ-VAS und den Vergleichsinstrumenten bis auf eine Ausnahme (KINDL-
R-Familie) positiv. Insgesamt waren die Korrelationen in der Kinderbefragung schwach bis
mittel und inhaltlich teilweise inkonsistent, z. B. hdtte man eine signifikante Korrelation

zwischen der EQ-5D-Y-Angst-Dimension und KINDL-R-Psyche erwartet.

Tabelle 10: Korrelationen zwischen EQ-5D-Y-Index, EQ-5D-Y-Items und EQ-VAS mit KINDL-R bzw.
KIDSCREEN-10 aus der Kinderbefragung

EQ-5D-Y  Bewegung fiir sich alltgl. Tatigkeiten Schmerzen  Angst/Nie-  EQ-VAS

S. sorgen geschlagenh.
(n=103-107) (n=103-106) (n=103-106) (n=102-105) (n=103-106) (n=103-106) (n=103-106)

KIDSCREEN-10  0,447** -0,211* -0,277%* -0,276** -0,400** -0,182 0,237%*
KINDL-R

Total 0,338%* -0,092 -0,365%* -0,199%* -0,328** -0,024 0,127
Korper 0,375%* -0,162 -0,380%* -0,248* -0,285%* -0,046 0,244*
Psyche 0,340%* -0,015 -0,305%** -0,280%* -0,296** -0,091 0,120
Selbstwert 0,073 0,081 -0,118 -0,011 -0,099 0,027 0,033
Familie -0,033 0,106 -0,013 -0,008 -0,064 0,088 -0,082
Freunde 0,242* -0,144 -0,291%* -0,052 -0,268%* -0,016 0,097
Schule 0,253** -0,127 -0,191 -0,176 -0,252%* -0,033 0,059

* Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,05 (2-seitig) signifikant.
**Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,01 (2-seitig) signifikant.

Jugendbefragung

Bei den Jugendlichen konnten wie bei der Auswertung der Kinderdaten ebenfalls mittlere
Korrelationen zwischen dem Indexwert des EQ-5D-Y und den beiden Vergleichsinstrumenten
(KIDSCREEN-10, KINDL-R-Total) berechnet werden. Die stirksten und schwéchsten
Korrelationen zwischen dem Indexwert des EQ-5D-Y und den ecinzelnen KINDL-R-
Dimensionen zeigten sich in denselben Subskalen wie in der Kindergruppe (schwichste
Korrelation-,Familie®, starkste Korrelation- ,Korperliches Wohlbefinden®). Allerdings waren
die Korrelationen zwischen dem Indexwert des EQ-5D-Y und den Vergleichsinstrumenten in
dieser Altersgruppe insgesamt etwas stérker als bei den jiingeren Probanden.

Bei den Korrelationsberechnungen zwischen den einzelnen EQ-5D-Y-Items und den
Vergleichsinstrumenten war das Item ,fiir sich selbst sorgen das einzige ohne signifikante
Korrelation. Alle anderen Dimensionen des EQ-5D-Y korrelierten hingegen signifikant mit

dem KIDSCREEN-10 und dem Gesamtwert des KINDL-R. Diese Korrelationswerte
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variierten von schwach bis stark und waren stets negativ. Das EQ-5D-Item
,Angst/Niedergeschlagenheit® war das Einzige, welches mit allen Dimensionen des
KINDL-R sowie dem KIDSCREEN-10 signifikant negativ korrelierte und die meisten starken
Korrelationen aufwies.

Die EQ-VAS korrelierte wie erwartet stets positiv mit den beiden Vergleichsinstrumenten.
Die Korrelationen waren hier mit Ausnahme der KINDL-R-Dimension ,Familie* immer
signifikant und zwischen dem KIDSCREEN-10 und dem Gesamtwert des KINDL-R im

mittleren bzw. starken Bereich.

Tabelle 11: Korrelationen zwischen EQ-5D-Y-Index, EQ-5D-Y-Items und EQ-VAS mit KINDL-R bzw.
KIDSCREEN-10 aus der Jugendbefragung

EQ-5D-Y  Bewegung firsich  alltgl. Téatigkeiten Schmerzen  Angst/Nie- EQ-VAS

S. sorgen dergeschl.

(0=122-128) (n=121-127) (n=122-128) (n=122-127)  (n=122-128) (n=122-128) (n=120-126)
KIDSCREEN-10  0,466%%  -0,242%* -0,022 -0,196* L0358%%  -0,539%%  0,428%*
KINDL-R
Total oazyre  0.229% 0,012 -0,243%% 03704 -0,563%*  0,512%*
Képer 0405%e 0,166 0,019 20,2415 0491%F  -0469%%  0,504%
Peyche oapiws 01997 20,009 -0,175* L0285%% 0,568 0,417%*
Selbstwert 0397%%  -0234%* 0,009 0,278 0258 L0.467FF  0,429%
Familie 0,090 20,021 0,012 0,007 20,057 -0,209* 0,169
Freunde 0352%%  049%x 20,173 -0,192% -0,209% 20,3085 0,320%
Schule 0233%% 0,144 0,058 20,130 20,154 02724 0,300

* Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,05 (2-seitig) signifikant.

**Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,01 (2-seitig) signifikant.
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3.4 EQ-5D-Y: Vergleich Arzte vs. Patienten

Die Datengegeniiberstellung bezieht sich im folgenden Abschnitt 3.4 ausschlieBlich auf die
EQ-5D-Y-Proxy-Version und den EQ-5D-Y. Die Daten des KIDSCREEN-10 kommen wegen
einer zu hohen Missingrate in der Arztegruppe (36,6%) nicht zur Darstellung. Der KINDL-R

war im Arztefragebogen nicht enthalten.

3.4.1 Mittelwerte

In der Tabelle 12 sind die Mittelwerte, Standardabweichungen und Spannweiten des 0-100
transformierten EQ-5D-Y bzw. der EQ-VAS (visuellen Analogskala) aus der Kinder- und
Jugendbefragung versus Arztebefragung aufgefiihrt. Die Mittelwerte der Kinder- und
entsprechenden Arztedaten waren hoher als die Werte aus der Jugendbefragung sowie die
ihrer Arzte. Die Mittelwerte aus den Arztedaten waren den Patientendaten insgesamt ziemlich
dhnlich. Die grofte Spanne fand sich in bei der Befragung der Jugendlichen bei der EQ-VAS,
die Kleinste beim EQ-5D-Y bei der Kinderbefragung.

Tabelle 12: Mittelwerte (M), Standardabweichungen (SD) und Spannweiten (R) des 0-100 transformierten
EQ-5D-Y und der EQ-VAS: Arzte vs. Patienten

Kinder Jugendliche

Patienten Arzte Patienten Arzte
EQ-5D-Y
M 90,47 89,53 84,45 86,37
SD 11,85 14,95 16,83 16,64
R 60-100 40-100 30-100 20-100
EQ-VAS
M 82,79 82,05 78,25 77,48
SD 17,05 15,46 18,46 16,07
R 30-100 30-100 12-100 20-99

Die Tabelle 13 zeigt die Mittelwerte des 0-100 transformierten EQ-5D-Y und der EQ-VAS
der Patienten aus den jeweiligen Diagnosegruppen und die entsprechenden Einschitzungen
der behandelnden Arzte. Im Vergleich zu den anderen Diagnosegruppen wurde der
schlechteste Gesundheitszustand in beiden Instrumenten sowohl in der Arzte- als auch in der
Patientenbefragung mit zwei Ausnahmen (siehe Arztebefragung Kinder-und Jugenddaten-EQ-
VAS) in der Gruppe ,akute Behandlungsanldsse® angegeben. Betrachtet man beide

Altersgruppen zusammen, fallen diese Ausnahmen weg. Die hochsten Mittelwerte in der
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Kindergruppe fanden sich fiir den EQ-5D-Y bei den Diabetikern, fiir die EQ-VAS in der
Diagnosegruppe ,sonstige*. Die hdchsten Mittelwerte aus Arzteperspektive ebenfalls aus der
Kinderbefragung wurden fiir den EQ-5D-Y wund die VAS in der Gruppe
,Atemwegserkrankungen/Erkrankungen des allergischen Formenkreises‘ berechnet. Die
hochsten Mittelwerte bei den Jugendlichen zeigten sich beim EQ-5D-Y wie bei den Kindern
in der Diagnosegruppe ,Diabetes’, bei der EQ-VAS in der Gruppe ,sonstige‘. In der
entsprechenden Arztebefragung wurden die groBten Mittelwerte fiir beide Instrumente in der

Gruppe ,Adipositas‘ berechnet.

Tabelle 13: Mittelwerte EQ-5D-Y (0-100 transformiert) und EQ-VAS nach Diagnosegruppen : Arzte vs.
Patienten

EQ-5D-Y EQ-VAS

Patienten Arzte Patienten Arzte
akute Behandlungsanlisse
Kinder 74,17 80,00 70,92 75,42
Jugendliche 66,84 67,22 69,05 71,72
Adipositas
Kinder 87,00 96,00 78,30 89,40
Jugendliche 80,48 93,33 72,75 84,10
Rheuma
Kinder 90,00 83,64 79,82 79,27
Jugendliche 83,68 83,33 75,89 75,72
Diabetes
Kinder 95,19 91,85 88,04 84,48
Jugendliche 93,82 93,24 85,27 81,65
CED
Kinder 91,11 90,00 79,67 78,44
Jugendliche 85,29 86,67 80,35 72,87
Atemwegserkr./Erkrankungen d. allerg.
Formenkreises
Kinder 94,55 98,18 82,64 89,68
Jugendliche 91,25 90,00 73,13 69,88
sonstige
Kinder 91,25 80,63 89,69 71,75
Jugendliche 89,00 85,00 88,50 76,00
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3.4.2 Fehlende Werte

Die Arzte der Kinder hatten im EQ-5D-Y ein Missing im Item
,Angst/Niedergeschlagenheit‘ und keines bei der EQ-VAS.
Bei den Arzten der Jugendlichen lag die Missingrate bei 3,1% in den ersten vier Items

und bei 3,9% im letzten Item. Bei der visuellen Analogskala lag sie bei 3,1%.

3.4.3 Boden- und Deckeneffekte

Es wurden keine Bodeneffekte erreicht. Die Deckeneffekte des EQ-5D-Y und der EQ-
VAS der Arztedaten sind in der untenstehenden Tabelle 14 denen der Patienten
gegeniibergestellt. Die Arzte gaben im EQ-5D etwas hiufiger einen bestmdglichen
Gesundheitszustand an als ihre Patienten (insgesamt 46,8%- Arzte vs. 40,4%-
Patienten), wihrend der Deckeneffekt bei der EQ-VAS in der Arztegruppe deutlich
schwicher war als bei den Patienten (insgesamt 1,3%- Arzte vs. 13,6%- Patienten).
Kein bestmoglicher Gesundheitszustand wurde auf der visuellen Analogskala von den
Arzten der Jugendlichen genannt. Die Deckeneffekte in der Kindergruppe waren bei

beiden Instrumenten hdher als in der Jugendgruppe.

Tabelle 14: Deckeneffekte Patienten vs. Arzte in Prozent

EQ-5D-Y EQ-VAS
Kinder 47,7 21,5
Arzte Kinder 51,4 2,8
Jugendliche 34,4 7,0
Arzte Jugendliche 43,0 0,0

3.4.4 Ubereinstimmung zwischen Arzt- und Patientenurteil

Zum Vergleich zwischen Selbst- und Fremdurteil wurden die Daten der Arzte- und
Patientenbefragung analysiert. Es wurden Korrelationen (Pearson- siehe 3.3.5) erstellt. Als

MaB der Ubereinstimmung wurden fiir die einzelnen EQ-5D-Dimensionen Cohens Kappa
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[40] und fiir die EQ-VAS der Intraklassen-Korrelationskoeffizient (ICC) [41] berechnet
(Tabelle 15).

Nach Landis und Koch [42] wurde sich zur Beurteilung der k—Koeffizienten (Cohens Kappa)
an folgenden Werten als Auswertungsgrundlage orientiert: k<0 ,schlechte Ubereinstimmung’,
0-0,20 ,etwas Ubereinstimmung‘, 0,21-0,40 ,ausreichende Ubereinstimmung, 0,41-0,60
,mittelmiBige Ubereinstimmung’, 0,61-0,80 ,beachtliche Ubereinstimmung®, 0,81-1,00 ,(fast)
vollkommene Ubereinstimmung®.

Als MaB der Ubereinstimmung bei intervallskalierten Daten wurde fiir die EQ-VAS der
Intraklassen-Korrelationskoeffizient (ICC) gebildet. Ein ICC >0,7 wird als gute
Beurteileriibereinstimmung gesehen, wihrend ein Wert von Null eine zufillige und Eins eine
perfekt zuverlédssige Einschitzung durch die Beurteiler anzeigt [41].

Kappa: Insgesamt zeigte sich bei der Auswertung eine schlechte bis maximal ausreichende
Ubereinstimmung zwischen den Arzten- und Patientendaten in den einzelnen EQ-5D-Y-
Dimensionen. Sowohl bei den Kindern als auch bei den Jugendlichen war Kappa in der
Dimension ,Schmerzen/korperliche Beschwerden® am groBten. Am kleinsten war der Wert
bei den Kindern im Bereich ,Angst/Niedergeschlagenheit® und in der Jugendgruppe im Item
fiir sich selbst sorgen®.

In beiden Altersgruppen waren die Werte in den Items ,Bewegung® und
,Schmerzen/korperliche Beschwerden® signifikant. In der Jugendgruppe wurde zusétzlich ein
signifikanter Wert in der EQ-5D-Y-Dimension ,alltdgliche Tatigkeiten® berechnet.

ICC: In der Kindergruppe lag der Wert bei 0,05 und bei den Jugendlichen bei 0,23. Es handelt
sich also in beiden Altersgruppen um eine wenig zuverlissige Ubereinstimmung.

Pearson: In der Kindergruppe konnten maximal schwache Korrelationen mit einem
signifikanten Wert ebenfalls im schwachen Bereich in der Dimension ,Schmerzen/korperliche
Beschwerden® berechnet werden. Bei den Jugendlichen waren die Korrelationswerte in allen
Dimensionen hoher als bei den Kindern. Die Werte lagen in dieser Gruppe liberwiegend im

mittleren Bereich mit einem Maximum in der Dimension ,alltdgliche Tétigkeiten®.
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Tabelle 15: Verwendung von Cohens Kappa/ICC und Pearson-Korrelation in der Arzte-und
Patientenbefragung

Kinder/Arzte Jugendliche/Arzte
n=106-107 n=122-124

Kappa Pearson Kappa Pearson
EQ-5D-Y
Bewegung 0,19* 0,13 0,22%* 0,36**
fiir sich selbst sorgen 0,17 0,18 0,02 0,20%*
alltdgliche Tatigkeiten 0,11 0,07 0,18** 0,38**
Schmerzen/ korperl.
Beschwerden 0,23%* 0,21%* 0,27** 0,35%*
Angst/Niedergeschlagenheit -0,03 -0,03 0,15 0,31**

ICC Pearson ICC Pearson

EQ-VAS 0,05 0,05 0,23 0,23*

* Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,05 (2-seitig) signifikant.

**Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,01 (2-seitig) signifikant.

Die untenstehenden Histogramme (Abb. 7 wund 8) zeigen die prozentualen
Ubereinstimmungen und Abweichungen der Arzt-und Patientenurteile in den fiinf EQ-5D-
Dimensionen bei den Kindern und bei den Jugendlichen. In beiden Altersgruppen fand sich
die maximale Ubereinstimmung im Bereich ,Selbstpflege (fiir sich selbst sorgen)‘. Am
wenigsten Ubereinstimmung bestand zum Thema ,Angst/Niedergeschlagenheit*. Insgesamt
schitzten sich die Kinder etwas gesiinder ein als die Arzte es vermuteten, wihrend die

Jugendlichen ihre gesundheitsbezogene Lebensqualitit als schlechter bewerteten.
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Abbildung 7: Verteilung der Ubereinstimmungen und Abweichungen der Urteile zwischen Arzten und

Kindern in Prozent in den fiinf EQ-5D-Dimensionen
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Abbildung 8: Verteilung der Ubereinstimmungen und Abweichungen der Urteile zwischen Arzten und
Jugendlichen in Prozent in den fiinf EQ-5D-Dimensionen
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3.5 Vergleich der beiden Messzeitpunkte: Ergebnisse der Lédngsschnittstudie

Die Daten der Erstbefragung der 83 Rehapatienten waren in den oben dargestellten
Verteilungseigenschaften bereits enthalten. Sie wurden in Gegeniiberstellung der
Zweitbefragung im Folgenden noch einmal gesondert aufgefiihrt und dienten spéter der
Bestimmung der Anderungssensitivitiit. In die Berechnungen der Lingsschnittstudie wurden
lediglich die Daten einbezogen, die zu beiden Befragungszeitpunkten giiltige Werte hatten,
siehe auch 3.1 Stichprobenbeschreibung.

3.5.1 Mittelwerte

Die untenstehende Tabelle 16 zeigt die Mittelwerte, Standardabweichungen und Spannweiten
des transformierten EQ-5D-Y und der EQ-VAS im Vergleich zu den ebenfalls transformierten
Instrumenten KINDL-R und KIDSCREEN-10 in der Erst- und Zweitbefragung. Die hochsten
Mittelwerte und die iiberwiegend kleinsten Spannen wurden beim EQ-5D-Y erreicht. Bei
allen Instrumenten auBer in der Dimension ,Psychisches Wohlbefinden® und ,Schule® des
KINDL-R aus der Kindergruppe waren die Mittelwerte der Zweitbefragung etwas hoher als

zur Erstbefragung.
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Tabelle 16: Mittelwerte (M), Standardabweichungen (SD) und Spannweiten (R) der transformierten

Instrumente: Erst-vs. Zweitbefragung der Rehapatienten

Kinder (n=46)

Jugendliche (n=37)

M SD R M SD R
Erstbefragung
EQ-5D-Y 91,74 11,02 60-100 88,38 16,59 40-100
EQ-VAS 83,63 16,88 30-100 75,56 21,53 12-100
KIDSCREEN-10 53,83 8,46 40,24-72,49 50,16 10,07 31,93-72,49
KINDL-R
Total 77,40 11,76 35,42-93,75 68,19 14,72 40,63-91,67
Korper 80,21 16,74 31,25-100 66,89 21,94 18,75-93,75
Psyche 85,56 13,84  43,75-100 74,66 18,86 18,75-93,75
Selbstwert 64,31 19,48 0-100 59,07 21,27 12,5-93,75
Familie 83,10 16,83 25-100 72,86 23,42 12,5-100
Freunde 78,89 16,96  12,5-100 74,10 18,78 31,25-100
Schule 72,33 20,25  12,5-100 61,32 21,64 6,25-100
Zweitbefragung
EQ-5D-Y 92,39 11,39 50-100 89,46 12,90 60-100
EQ-VAS 89,78 12,13 50-100 78,78 16,99 40-100
KIDSCREEN-10 57,16 12,52 38,34-83,81 53,38 11,06 38,34-83,81
KINDL-R
Total 78,62 10,42 59,38-97,92 74,89 13,34 45-100
Korper 83,42 15,21  37,5-100 71,11 18,48 25-100
Psyche 82,22 14,72 37,5-100 77,03 19,27 18,75-100
Selbstwert 70,22 20,33 18,75-100 69,76 20,81 18,75-100
Familie 86,77 9,95 62,5-100 85,16 19,36 25-100
Freunde 79,40 14,49  43,75-100 77,95 18,27 18,75-100
Schule 71,73 19,58 25-100 64,73 21,53 25-100
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3.5.2 Fehlende Werte

Die fehlenden Werte in Prozent aus der Erst- und Zweitbefragung der Rehapatienten sind der
Tabelle 17 zu entnehmen. Der EQ-5D-Y wies zu beiden Befragungszeitpunkten keine
fehlenden Werte auf. Die EQ-VAS hatte keine fehlenden Antworten in der Kindergruppe und
eine Missingrate von 2,7% bei den Jugendlichen (ebenfalls in beiden Befragungen). Der
KINDL-R hatte in der Erstbefragung der Kinder wenige und bei den Jugendlichen keine
Missings. In der Zweitbefragung wurde mit diesem Instrument in der Jugendgruppe eine
hohere Missingrate gemessen als bei den Kindern, mit dem hdochsten Anteil fehlender
Antworten in den Dimensionen ,Familie’ und ,Schule® (in beiden Altersgruppen). Die
Missingrate beim KIDSCREEN-10 in der Zweitbefragung lag mit insgesamt fast 30 Prozent
(in der Jugendbefragung hoher als bei den Kindern) deutlich {iber der aus der Erstbefragung.
Dies kam beim zuletzt genannten Instrument insbesondere durch zwei Items zum Thema

,Schule zustande. Ein Erkldrungsansatz hierfiir ist in der Diskussion zu finden.

Tabelle 17: Fehlende Werte in Prozent: Erst-vs. Zweitbefragung

Fehlend in %
Erstbefragung Zweitbefragung

Kinder Jugendliche Kinder Jugendliche
EQ-5D-Y 0 0 0 0
EQ-VAS 0 2,7 0 2,7
KIDSCREEN-10 4,3 0 21,7 35,1
KINDL-R
Total 2,2 0 43 8,1
Korper 0 0 0 0
Psyche 2,2 0 2,2 0
Selbstwert 2,2 0 4,3 0
Familie 2,2 0 6,5 13,5
Freunde 0 0 2,2 2,7
Schule 0 0 8,7 24,3
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3.5.3 Boden- und Deckeneffekte

Die Deckeneffekte der Erst- und Zweitbefragung der Rehapatienten kdnnen den Abbildungen
9 und 10 entnommen werden. Der bestmdgliche Gesundheitszustand wurde in beiden
Befragungen am héufigsten im EQ-5D-Y angegeben. Ein Bodeneffekt wurde lediglich bei
einem Kind in der Erstbefragung im KINDL-R in der Dimension ,Selbstwert® gemessen. Alle
anderen  Instrumente waren frei von  Bodeneffekten. Beide  Altersgruppen
zusammengenommen zeigten, bei gleichbleibendem Deckeneffekt des EQ-5D-Y, zur
Zweitbefragung bei allen anderen Instrumenten und Subskalen stirkere Deckeneffekte als bei
der Erstbefragung. Die Kinder gaben mit vielen Instrumenten haufiger einen bestmoglichen
Gesundheitszustand an als die Jugendlichen (Ausnahmen: Erstbefragung- Kidscreen-10,
KINDL-R-Total, KINDL-R-Freunde; Zweitbefragung- KINDL-R-Total, KINDL-R-Familie

und Freunde).
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Abbildung 9: Deckeneffekte der Instrumente in Prozent aus der Erstbefragung der Rehapatienten
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Abbildung 10: Deckeneffekte in Prozent aus der Zweitbefragung der Rehapatienten

3.5.4 Bestimmung der Anderungssensitivitit des EQ-5D-Y

Zur Bestimmung der Anderungssensitivitit wurden die Daten der Erst- und Zweitbefragung
der Rehapatienten ausgewertet. Je nach angegebenen Verdnderungen in der Frage zur
allgemeinen Gesundheit, welche dem Fragebogen beigefiigt war, wurden die Daten in drei
verschiedene Gruppen eingeteilt: verbesserter, unverdnderter und verschlechterter
Gesundheitszustand. Es folgte aulerdem wieder eine altersbezogene Unterteilung in Kinder
und Jugendliche. So gaben 19,6% der Kinder und 37,9% der Jugendlichen zum Rehaende
einen verbesserten Gesundheitszustand an, wihrend sich das Befinden bei 54,4% der Kinder
und 43,2% der Jugendlichen nicht verdnderte. Bei 26,0% der Kinder und 18,9% der
Jugendlichen verschlechterte sich die subjektive Gesundheit.

In der unten stehenden Tabelle 18 sind die absoluten Anderungen und die standardisierten
Effektstarken (SES) nach Kazis [43], also die Differenz aus den Mittelwerten zu beiden
Messzeitpunkten im Verhéltnis zur Standardabweichung zum ersten Messzeitpunkt,

abgebildet. Die Werte sind in der Tabelle in die oben genannten Gruppen unterteilt. Es
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werden der EQ-5D-Y mit der VAS sowie der KIDSCREEN-10 und die sechs Dimensionen
des KINDL-R dargestellt. Eine Berechnung fiir den Gesamtwert des KINDL-R wurde hier
nicht durchgefiihrt.

Bei Kindern mit subjektiv verbessertem Gesundheitszustand zeigte sich eine moderate SES
beim EQ-5D-Y (0,47) sowie bei den KINDL-R-Dimensionen ,Selbstwert® (0,43) und
,Freunde‘ (0,43). Eine etwas groBere SES von 0,61 wurde fiir das Item ,korperliches
Wohlbefinden® des KINDL-R berechnet. Die EQ-VAS hingegen zeigte eine etwas geringere
Anderungssensitivitit von 0,25 in dieser Gruppe.

Bei den Jugendlichen mit angegebener Verbesserung der Gesundheit variierte die SES von
gering (0,25- EQ-5D-Y) bis moderat (0,51- KIDSCREEN-10; 0,54- KINDL-R ,Selbstwert*
sowie 0,67- KINDL-R ,Familie®).

In der Gruppe der Probanden mit unverdndertem Gesundheitszustand lag die SES beim EQ-
5D-Y bei annidhernd Null (Kinder: -0,08-; Jugendliche: -0,13). Ahnliche Ergebnisse wurden
bei den KINDL-R Dimensionen ,Freunde‘ (Kinder: 0,03; Jugendliche: 0,02) und ,Schule*
(Kinder: 0,04; Jugendliche: -0,08) sowie in der Jugendbefragung beim KIDSCREEN-10
(-0,07) erzielt.

Bei den Studienteilnehmern mit verschlechtertem subjektivem Gesundheitszustand zeigte der
KIDSCREEN-10 eine geringe bis mittlere Anderungssensitivitit bei den Kindern

(-0,35) und eine etwas groflere SES bei den Jugendlichen (-0,79). In dieser Gruppe zeigte der
EQ-5D-Y eine geringe SES von -0,20 bei den Kindern und eine sehr geringe SES von 0,01
bei den Jugendlichen. Beim KINDL-R variierte die SES von Werten nahe der Null in der
Dimension ,Schule® (Kinder: -0,01; Jugendliche: -0,05) bis maximal -0,96 in der Dimension

,psychisches Wohlbefinden* (Kinder).
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Tabelle 18: Darstellung der absoluten Anderungen und der standardisierten Effektstirken der jeweiligen
Instrumente je nach angegebener Verinderung des Gesundheitszustandes

verbessert unverandert verschlechtert
Absolute Absolute Absolute
Anderung SES Anderung SES Anderung SES

Kinder 9 25 12

EQ-5D-Y 5,00 0,47 -0,80 -0,08 -2,50 -0,20
EQ-VAS 2,90 0,25 9,24 0,50 0,67 0,04
KIDSCREEN-10 11,69 1,60 4,96 0,64 -3,40 -0,35
KINDL-R

Korper 10,00 0,61 2,42 0,20 -1,56 -0,07
Psyche 4,17 0,36 -1,56 -0,10 -9,90 -0,96
Selbstwert 13,19 0,43 2,95 0,18 3,65 0,26
Familie 3,45 0,17 3,03 0,19 -0,57 -0,07
Freunde 6,25 0,43 0,50 0,03 -5,73 -0,33
Schule -4,86 -0,21 0,82 0,04 -0,19 -0,01
Jugendliche 14 16 7

EQ-5D-Y 5,00 0,25 -1,88 -0,13 0,01 0,01
EQ-VAS 6,85 0,36 4,47 0,18 -7,14 -1,12
KIDSCREEN-10 4,88 0,51 -0,60 -0,07 -6,45 -0,79
KINDL-R

Korper 11,61 0,53 1,56 0,06 -4.46 -0,43
Psyche 5,80 0,33 1,17 0,05 -1,79 -0,17
Selbstwert 12,95 0,54 11,72 0,57 3,87 0,23
Familie 14,14 0,67 9,14 0,37 3,75 0,27
Freunde 11,06 0,50 0,39 0,02 -6,85 -0,56
Schule 10,80 0,40 -1,04 -0,08 -1,25 -0,05
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4. Diskussion

In der vorliegenden Studie wurden zur Validierung der kinderfreundlichen Version des EQ-
5D die Verteilungseigenschaften und Anteile fehlender Werte mit den Messinstrumenten
KIDSCREEN-10 und KINDL-R verglichen und Korrelationen aufgezeigt. Die EQ-5D-
Mittelwerte der einzelnen Diagnosegruppen wurden einer Varianzanalyse unterzogen, um
signifikante Unterschiede zu detektieren. Weiterhin wurden die Arzte- und Patientendaten
zum Vergleich zwischen Selbst- und Fremdurteil analysiert sowie die Anderungssensitivitt
mithilfe der Rehadaten bestimmt. Die Datenerhebung erfolgte bei chronisch und akut

erkrankten Patienten sowie ihren behandelnden Arzten in Mecklenburg-Vorpommern.

4.1 Ergebniszusammenfassung und -bewertung

Beziiglich der Verteilungseigenschaften wurde der hochste Mittelwert mit dem EQ-5D-Y
gemessen -mit vergleichsweise kleiner Spanne der einzelnen Werte (v. a. in der
Kinderbefragung). Die Kinder gaben im Durchschnitt bei allen Instrumenten hhere Werte an
als die Jugendlichen. Mit Ausnahme des KIDSCREEN-10 war die Streuung der Werte aus der
Kinderbefragung zudem schmaler als die aus der Jugendbefragung. Der Deckeneffekt war
beim EQ-5D-Y deutlich stirker als bei der EQ-VAS und den Vergleichsinstrumenten. In der
Kindergruppe wurde hiufiger ein bestmdoglicher Gesundheitszustand gemessen als bei den
Jugendlichen. Wihrend lediglich in der Selbstwert-Dimension des KINDL-R zweimal der
schlechtmoglichste Wert genannt wurde, blieben alle anderen Instrumente frei von
Bodeneftekten.

Sowohl die liberwiegend schmalere Streuung der Werte als auch der starke Deckeneffekt des
EQ-5D-Y konnten zunéchst fiir eine schlechtere Differenzierungsfahigkeit im Vergleich zu
den anderen Instrumenten und der EQ-VAS sprechen. Ein moglicher Grund dafiir konnte die
geringere Auswahl der Antwortmdglichkeiten (drei beim EQ-5D-Y wvs. fiinf bei den
Vergleichsinstrumenten bzw. 0-100 auf der VAS) sein. Die in dieser Studie durchgefiihrte
Varianzanalyse zum der Vergleich der Diagnosegruppenmittelwerte zeigt allerdings, dass der
EQ-5D-Y trotz weniger Antwortmdoglichkeiten besser als die anderen Instrumente zwischen
den Gruppen trennt.

In der Missinganalyse fielen die Ergebnisse fiir den EQ-5D-Y und die EQ-VAS ebenfalls sehr
positiv aus, was librigens auch in anderen Studien bei der Anwendung dieses Fragebogens

beobachtet wurde [19,34,49]. Bei der vorliegenden Studie hatte der EQ-5D-Y gegeniiber den
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Vergleichsinstrumenten den geringsten Anteil fehlender Antworten, was dafiir spricht, dass
die Fragen auch fiir die jungen Probanden gut verstiandlich und leicht zu beantworten waren.
Sehr hoch war die Missingrate beim KIDSCREEN-10, v. a. bei der Arztebefragung (36,6%).
Vermutlich fehlten den Arzten die ndtigen Informationen zur Beantwortung der Fragen, da
diese im Anamnesegespriach in der Regel nicht enthalten sind. Aus diesem Grund wurden die
Kidscreendaten der Arzte in der Auswertung nicht weiter beriicksichtigt. Die stationir
therapierten Kinder lieBen am haufigsten die Fragen zu den schulischen Leistungen und zur
Konzentrationsfahigkeit offen, da sie zum Befragungszeitpunkt nicht beschult wurden. Dies
galt ebenfalls fiir den Fragenblock ,Schule‘ des KINDL-R.

In der Analyse des EQ-5D-Y auf Itemebene fiel auf, dass die Probanden selten grof3e
Schwierigkeiten angaben; die Kinder noch seltener als die Jugendlichen. Die Kinder gaben
auch seltener irgendwelche Schwierigkeiten und somit insgesamt eine bessere HRQoL an.
Dies entspricht der oben genannten Mittelwertberechnung. Die als besser empfundene
Lebensqualitit von Kindern im Vergleich zu Jugendlichen konnte auch in anderen Studien
gezeigt werden [34,44].

Im Gegensatz dazu zeigte eine andere Studie hdufigere Problemberichte von jlingeren als von
dlteren Kindern vor allem im EQ-5D-Y-Item .fiir sich selbst sorgen‘[32]. Diese
Schwierigkeiten wurden allerdings eher als entwicklungs- und nicht als krankheitsbedingt
gewertet.

Die Bereiche, in denen die Teilnehmer dieser Studie am haufigsten Einschrdnkungen
empfanden, waren ,Schmerzen/korperliche Beschwerden® und ,Angst/Niedergeschlagenheit®.
In anderen Studien wurde ebenfalls gezeigt, dass die Probanden am haufigsten in diesen
letzten beiden EQ-5D-Y-Dimensionen Schwierigkeiten nannten [19,29,32,33]. Dies galt
entgegen der Vermutungen iibrigens nicht nur fiir Kranke sondern auch fiir Kinder und
Jugendliche aus der Normalpopulation.

Die Patienten vermerkten mit Ausnahme der Akutpatienten im Item ,fiir sich selbst sorgen’
am seltensten Probleme. Dass bei Probanden mit akuten Behandlungsanldssen bei dieser
Dimension Schwierigkeiten angezeigt wurden, zeigt auch, dass die Frage offensichtlich
verstanden wurde, denn viele Kinder und Jugendliche aus dieser Gruppe waren schlieBlich
wegen ihrer Krankheit hilfsbediirftig.

Dieses Ergebnis spricht flir die Differenzierungsfahigkeit des EQ-5D-Y, denn er bildete die
unterschiedlichen Einschrankungen der Lebensqualitdt der Patienten je nach Diagnose
nachvollziehbar ab. So berichteten zum Beispiel die Akutpatienten am héaufigsten tliber

irgendwelche Schwierigkeiten oder die Adipdsen fiihlten sich am meisten in den Bereichen
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,Bewegung‘, ,Schmerzen/koérperliche Beschwerden® und ,Angst/Niedergeschlagenheit
eingeschréinkt.

Die Varianzanalyse konnte diese Differenzierungsfiahigkeit des EQ-5D-Y, wie oben bereits
kurz erwéhnt, bestitigen, denn im Vergleich zu den anderen Instrumenten wies er die meisten
signifikanten Unterschiede zwischen den Diagnosegruppenmittelwerten auf. Der Durchschnitt
der Diagnosegruppe ,akute Behandlungsanlidsse’ unterschied sich am meisten von den
Restlichen, denn hier konnte zu jeder anderen Gruppe mit Ausnahme der Diagnosegruppe
,Adipositas‘ eine signifikante Differenz mithilfe des EQ-5D-Y berechnet werden. In anderen
Studien konnte gezeigt werden, dass Patienten mit chronischen Erkrankungen oder
Behinderungen entgegen der Erwartungen eine im Vergleich zur Normalbevolkerung hohe
HRQoL angaben. Dies wurde dadurch erklirt, dass die Kinder sich an ihre Erkrankung
adaptiert hatten und dass ihr Befinden durch weitere Faktoren beeinflusst wurde als nur die
Gesundheit (z.B. soziales Umfeld). Dass die chronisch erkrankten Patienten aus dieser
Untersuchung im EQ-5D-Y eine meist signifikant bessere Lebensqualitit aufzeigten als die
Akutpatienten, passt somit zu den Aussagen der genannten Studien [45,46]. In einer weiteren
Untersuchung zeigte sich der EQ-5D-Y ebenfalls differenzierungsfihig. Er konnte hier
zuverlédssig zwischen akut kranken und gesunden Kindern unterscheiden [50].

Die Korrelationen zwischen dem Indexwert des EQ-5D-Y und dem KIDSCREEN-10 und
KINDL-R-Gesamtwert lagen in beiden Altersgruppen im mittleren Bereich. Die einzelnen
Dimensionen des EQ-5D-Y und die EQ-VAS korrelierten mit den Vergleichsinstrumenten
mitsamt den Subskalen des KINDL-R sowohl in der Kinder- als auch in der Jugendgruppe
iiberwiegend schwach bis mittel. Lediglich in der Jugendgruppe konnten teilweise starke
Korrelationen berechnet werden. Als Gemeinsamkeit hatten beide Altersgruppen viele
signifikante Korrelationen zwischen der EQ-5D-Dimension ,Schmerzen/korperliche
Beschwerden® und den beiden Vergleichsinstrumenten mit den Subskalen des KINDL-R.
Diese Dimension schien also ein wichtiges Schliisselkriterium zur Beurteilung der
allgemeinen Lebensqualitét bei diesen Studienteilnehmern zu sein. Als Unterschied zwischen
den Altersgruppen zeigte sich, dass bei den dlteren Probanden die EQ-5D-Dimension
,Angst/Niedergeschlagenheit® deutlich stiarker mit den Vergleichsinstrumenten korrelierte als
in der Kindergruppe. In der Jugendgruppe fanden sich bei diesem Item auch die meisten
starken Korrelationen. Hingegen korrelierte bei den Kindern das EQ-5D-Item ,Selbstpflege*
starker als bei den Jugendlichen. Mit zunehmendem Alter scheint zumindest bei diesem
Kollektiv neben den Schmerzen oder korperlichen Beeintrachtigungen auch die Angst bzw.

Niedergeschlagenheit die erlebte Gesundheit am meisten zu beeinflussen, wéhrend bei den
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Jiingeren neben den Schmerzen Einschriankungen im Bereich der Selbstpflege Einfluss auf die
HRQoL nehmen.

Die Korrelationswerte der Jugenddaten dieser Studie zwischen dem EQ-5D-Y und dem
KIDSCREEN-10 sind den ebenfalls in Deutschland erhobenen Daten einer anderen Studie mit
deutlich groBerem Stichprobenumfang (n=756) [19] sehr &hnlich. Die hochsten und
niedrigsten Werte von dhnlicher Stirke fanden sich in denselben EQ-5D-Items. Ein moglicher
Erkldrungsansatz fiir die insgesamt eher niedrigen Korrelationswerte konnte in der
Verschiedenheit der Instrumente liegen (s. auch 1.1).

Der Vergleich zwischen der Arzte- und Patientenbefragung zeigte erstaunlich #hnliche
Ergebnisse, was die isolierte Betrachtung der Mittelwerte des EQ-5D-Y und der EQ-VAS
anbelangte. Wie die Probanden auch schitzten die Mediziner die subjektive Lebensqualitit
der Kinder besser ein als die der Jugendlichen. Bei der Berechnung der
Dateniibereinstimmung mithilfe von Cohens Kappa zeigte sich allerdings nur eine schlechte
bis maximal ausreichende Ubereinstimmung in den einzelnen EQ-5D-Y-Dimensionen. Die
Korrelationsberechnungen nach Pearson zeigten Ergebnisse im maximal mittleren Bereich. In
der Kindergruppe korrelierten die EQ-5D-Dimensionen zwischen Arzten und Patienten sogar
nur im iberwiegend schwachen Bereich. Die ICC-Berechnung fiir die EQ-VAS zeigte
ebenfalls keine gute Arzt-Patienten-Ubereinstimmung.

Neben Ubereinstimmungen gab es in allen Dimensionen sowohl Uber- als auch
Unterschiatzungen der HRQoL durch die Mediziner. Insgesamt wurde der Gesundheitszustand
der Kinder von den Arzten etwas unterschitzt, das Befinden der Jugendlichen hingegen
héufiger iiberschétzt. Andere Anwendungen zeigten ebenfalls eine meist geringe Konkordanz
zwischen der Proxy- und Kinderbefragung [34,47,48]. Die Abweichung zwischen kindlichem
Selbsturteil und Fremdurteil ist bereits hdufig gemessen worden und wird vor allem durch ein
anderes Gesundheitserleben der Erwachsenen sowie durch fehlende Informationen zu
gewissen Themen (Freunde, Schule) erklért. Insbesondere bei alleiniger Proxy-Befragung,
wenn eine direkte Befragung des Kindes nicht moglich ist, gilt es diese Abweichungen zu
beriicksichtigen. Die Proxy-Daten liefern dabei keine falschen oder ungenauen Informationen,
sondern Lebensqualitdtsangaben zum Kind aus einer anderen Sichtweise. Die Abweichungen
sind nicht als negativ zu werten. Auch wenn das Kind selbst befragt werden kann, stellen
Fremderhebungen eine wertvolle Ergdnzung zu den Informationen des Probanden dar [45].
Unter Beriicksichtigung der tendenziell besseren Darstellung der HRQoL von Kindern scheint

die zusétzliche Anwendung von Proxy-Versionen unter anderem auch bei
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gesundheitsokonomischen Kosten-Nutzen-Analysen sinnvoll, um mogliche Positiv-
verzerrungen (z.B. von Therapieeffekten) zu korrigieren. (siche auch 1.2)

Bei der Messung der standardisierten Effektstirke (SES) erwies sich der EQ-5D-Y als
anderungssensitiv. Sowohl in der Patientengruppe mit verbesserter empfundener Gesundheit
als auch in der Gruppe, die eine Verschlechterung des Befindens angab, zeigte der EQ-5D-Y
die positiven bzw. negativen Verdnderungen v.a. in der Kindergruppe relativ zuverldssig an,
wobei diese nur im schwachen bis mittleren Bereich lagen und somit weniger
anderungssensitiv. waren als die Vergleichsinstrumente. In der Patientengruppe ohne
Veranderung der HRQoL lag die SES des EQ-5D-Y erwartungsgemil bei anndhernd Null.
Allerdings gab es auch einige Ergebnisse, die den Erwartungen nicht entsprachen, wie z.B.
die positive SES im moderaten Bereich der EQ-VAS, dem KIDSCREEN-10 (Kinder) und der
Selbstwertdimension des KINDL-R (Jugendliche) in der Gruppe ohne angegebene
Gesundheitsverdnderung.

Die auch bei den Vergleichsinstrumenten meist nur moderat angezeigte Verdnderung konnte
an der Probandenauswahl und den Therapieverfahren gelegen haben. Akut kranke Patienten
z.B. erleben wahrscheinlich eine stirkere Verbesserung des Wohlbefindens nach der
entsprechenden Therapie als chronisch Kranke nach einer Rehabilitationsmanahme.
Weiterhin beeinflusst die Wahl des Ankerinstrumentes die Ergebnisse sehr stark, da die
Gruppeneinteilung je nach Befinden schlielich von diesem abhing.

Die hier préasentierte Studie weist einige Schwéchen, aber auch Stirken und Besonderheiten
auf. Als Limitationen dieser Studie sind der kleine Stichprobenumfang vor allem in der
Léngsschnitterhebung sowie der hohe Anteil fehlender Werte des KIDSCREEN-10 in der
Zweitbefragung zu nennen. Weiterhin fanden die Nebendiagnosen der Patienten, welche ihr
Wohlbefinden sicherlich zusédtzlich beeintrachtigten, in der Ergebnisdarstellung keine
Beriicksichtigung. Bei der Arztebefragung wurde nicht festgehalten, wie viele Fragebdgen
jeder Arzt ausfiillte, sondern lediglich die Anzahl der an der Studie teilgenommenen
Mediziner und der beantworteten Arztefragebdgen insgesamt vermerkt.

In anderen EQ-5D-Y-Validierungsstudien [19,32-34] erfolgten die Darstellung der
Verteilungseigenschaften und Anteile fehlender Antworten, die Bestimmung der
diskriminanten und konvergenten Validitit sowie die Reliabilitdtsanalyse durch Eltern-
Kindvergleich und Test-Retest-Verfahren. Als Besonderheit dieser Studie sind die
Bestimmung der Anderungssensitivitit und der Arzt- Patientenvergleich hervorzuheben.

Beides erfolgte lediglich in dieser Untersuchung.
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Bisher wurde die kinderfreundliche Version des EQ-5D vor allem in Deutschland
hauptsédchlich bei der Normalpopulation angewendet. Die Validierung des Fragebogens bei
kranken Probanden unterschiedlicher Diagnosen ist als wertvolle Ergidnzung zu den bereits
verfiigbaren Daten zu sehen.

Eine weitere Stirke dieser Studie ist, dass die Patientenbefragungen durch die Verfasserin
betreut wurden. Dadurch wurde versucht, eine Befragungsstandardisierung zu erreichen.
(Einen kleinen Teil der Datenerhebung iibernahmen instruierte Vertreter. Die wenigen
postalischen Erhebungen waren ausschlieBlich Zweitbefragungen.) Das Aufklarungsgespriach
hatte auf diese Weise immer den gleichen Inhalt und bei der Befragung wurde konsequent auf
ein selbstandiges Ausfiillen geachtet. So konnten eine Ergebnisverfdlschung durch z. B. Hilfe
der Eltern vermieden und Riickmeldungen eingeholt werden. Das Feedback war vor allem
hinsichtlich des Fragenverstindnisses iiberwiegend positiv, was durch den sehr geringen
Anteil fehlender Werte insbesondere beim EQ-5D-Y bestétigt wurde. Diese wenigen Missings

sind ebenfalls eine Stirke der vorliegenden Untersuchung.

4.2 Schlussfolgerung und Ausblick

Der EQ-5D-Y-Fragebogen erwies sich beziiglich der angewendeten Analysen insbesondere
im Vergleich zu den bereits erprobten HRQoL-Instrumenten bei der Anwendung an kranken
Kindern und Jugendlichen als hinreichend valide. Durch die begrenzte Diagnosenauswahl und
relativ kleinen Stichprobenumfinge wire es jedoch empfehlenswert, die dargelegten
Ergebnisse in zukiinftigen Studien durch weitere Daten zu ergénzen. Weitere Messungen zu
subjektiven Gesundheitsverdnderungen im Zeitverlauf wiren auBlerdem sinnvoll, um die
durchgefiihrte Untersuchung auf Anderungssensitivitit zu stiitzen. Es konnten auch
Untersuchungen bis ins Erwachsenenalter erfolgen, da die Erwachsenenversion des EQ-5D
entsprechend vergleichbare Daten erfassen sollte. Da der EQ-5D-Y in verschiedenen
Sprachen vorliegt, konnen direkte Vergleiche internationaler Daten klinischer oder
epidemiologischer ~ Studien = durchgefiihrt ~ werden. = Auch  Anwendungen in
gesundheitsokonomischen Kosten-Nutzen-Analysen wéren denkbar. Die Zuhilfenahme der
Proxy-Version kann ergdnzende Informationen zu den Kinderdaten in den jeweiligen
Anwendungsbereichen liefern.  Erfiillt der EQ-5D-Y auch in spdteren Anwendungen
zuverléssig die Testgiitekriterien, so bleibt er fiir die Lebensqualititsforschung bei Kindern

und Jugendlichen als weiteres Messinstrument sehr interessant.
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7. Zusammenfassung

Einleitung

Der EQ-5D ist ein etablierter Fragebogen zur Messung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitidt von Erwachsenen. Die Entwicklung einer kinderfreundlichen Version dieses
Instrumentes, namens EQ-5D-Y, ermoglicht die Erhebung von vergleichbaren
Lebensqualitidtsdaten bei Kindern und Jugendlichen. Die vorliegende Studie dient der
erginzenden Validierung und methodischen Absicherung des EQ-5D-Y durch Anwendung
bei kranken Kindern und Jugendlichen.

Methoden

Es wurden 235 akut und chronisch erkrankte Probanden, davon 107 Kinder (5-12 Jahre) und
128 Jugendliche (13-18 Jahre), in die Studie eingeschlossen. Die Befragungen wurden im
Krankenhaus, in ambulanten Sprechstunden und in Rehakliniken durchgefiihrt. Die
Rehapatienten wurden zum Rehabeginn sowie vor der Abreise befragt, wihrend bei allen
anderen Patienten eine einmalige Datenerhebung erfolgte. Der Patientenfragebogen umfasste
neben dem EQ-5D-Y weitere bereits validierte Lebensqualititsinstrumente wie den KINDL-R
und den KIDSCREEN-10. Die behandelnden Arzte beantworteten ebenfalls einen
Fragebogen, der u.a. die Proxy-Version des EQ-5D-Y beinhaltete.

Neben Haéufigkeitsanalysen des EQ-5D-Y auf Itemebene wurden die fehlenden Werte
ausgezihlt sowie Mittelwerte und Standardabweichungen berechnet und mit dem KINDL-R
und KIDSCREEN-10 verglichen. Eine Varianzanalyse sollte Unterschiede zwischen den
einzelnen Diagnosegruppenmittelwerten detektieren. Zur Bestimmung der konvergenten
Validitdt wurde der EQ-5D-Y mit den beiden genannten Vergleichsinstrumenten korreliert.
Weiterhin wurden die Patientendaten den Arztedaten gegeniibergestellt und auf
Ubereinstimmung {iberpriift. Die Daten der Lingsschnittstudie der Rehagruppe dienten der
Berechnung der Anderungssensitivitit. Mithilfe eines Ankerinstrumentes wurden je nach hier
angegebener Verdnderung des Wohlbefindens drei Gruppen gebildet (verbesserter,
unverdnderter oder verschlechterter subjektiver Gesundheitszustand) und die standardisierten
Effektstiarken (SES) berechnet.

Ergebnisse

Die Kinder waren im Durchschnitt 10,31 (SD 1,46) und die Jugendlichen 15,22 (SD 1,52)
Jahre alt. In beiden Altersgruppen wurden im EQ-5D-Y am héufigsten Schwierigkeiten im
Bereich ,Schmerzen/korperliche Beschwerden® und am seltensten in der Dimension ,fiir sich

selbst sorgen‘ angegeben. Die von 0-100 transformierten Mittelwerte des EQ-5D-Y lagen bei
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90,47 (Kinder) und 84,45 (Jugendliche), die der EQ-VAS bei 82,79 (Kinder), 78,25
(Jugendliche). In der Kinderbefragung blieb im EQ-5D-Y eine Frage unbeantwortet, bei den
Jugendlichen gab es je zwei fehlende Werte beim EQ-5D-Y und bei der EQ-VAS. Die
Deckeneffekte betrugen beim EQ-5D-Y 47,7% in der Kindergruppe und 34,4% in der
Jugendgruppe, bei der EQ-VAS: 21,5% (Kinder), 7,0% (Jugendliche). Ein
schlechtmoglichster Gesundheitszustand wurde nicht genannt. Verglichen mit dem KINDL-R
und dem KIDSCREEN-10 waren die Mittelwerte und Deckeneffekte des EQ-5D-Y grofler
und der Anteil fehlender Werte deutlich geringer. In der Varianzanalyse wurden verglichen
mit den anderen Instrumenten die meisten signifikanten Unterschiede fiir den EQ-5D-Y
insbesondere in der Gruppe mit akuten Erkrankungen berechnet. Die Korrelationen zwischen
dem EQ-5D-Y und den Vergleichsinstrumenten lagen in beiden Altersgruppen insgesamt im
mittleren Bereich. Die EQ-VAS korrelierte in der Kindergruppe schwach und in der
Jugendgruppe mittel bis stark mit dem KIDSCREEN-10 und dem Gesamtwert des KINDL-R.
Im Arzt-Patienten-Vergleich wurden in beiden Altersgruppen die hochsten Werte (Cohens
Kappa) in der Dimension ,Schmerzen/korperliche Beschwerden® berechnet (Kinder: 0,23,
Jugendliche: 0,27). Die stirkste Korrelation nach Pearson fand sich im Item
Schmerzen/korperliche Beschwerden (0,21) in der Kindergruppe. Bei den Jugendlichen lag
der grofite Wert bei 0,38 in der Dimension ,alltdgliche Téatigkeiten‘. Die ICC fiir die EQ-VAS
lag bei 0,05 (Kinder) und 0,23 (Jugendliche). In der Rehapatientengruppe mit unverédndertem
Wohlbefinden lagen die SES des EQ-5D-Y bei anndhernd Null (-0,08 Kinder; -0,13
Jugendliche). Bei der EQ-VAS lagen die Werte in dieser Gruppe bei 0,50 (Kinder), 0,18
(Jugendliche). In der Gruppe mit subjektiver Gesundheitsverbesserung zeigte der EQ-5D-Y
eine positive Verdanderung an (0,47 Kinder; 0,25 Jugendliche). Fiir die EQ-VAS wurden hier
ebenfalls positive SES berechnet. In der Gruppe mit verschlechtertem Befinden betrugen die
SES des EQ-5D-Y -0,20 (Kinder) und 0,01 (Jugendliche), die SES der EQ-VAS 0,04 (Kinder)
sowie -1,12 (Jugendliche). Die SES der Vergleichsinstrumente waren ebenfalls entsprechend
der Gruppenzuteilung meist positiv, gleichbleibend oder negativ.

Schlussfolgerung

Der EQ-5D-Y-Fragebogen erwies sich beziiglich der durchgefiihrten Analysen insbesondere
im Vergleich zu den bereits erprobten HRQoL-Instrumenten bei der Anwendung an kranken
Kindern und Jugendlichen als hinreichend valide. Durch die begrenzte Diagnosenauswahl und
relativ kleinen Stichprobenumfinge wire es jedoch empfehlenswert, die dargelegten

Ergebnisse durch weitere Daten zu ergénzen.
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8. Anlagen

8.1 Information fur Probanden

Einsatz eines Fragebogens zur Erfassung des gesundheitlichen Wohlbefindens bei

Kindern und Jugendlichen

Greifswald, Datum

Hallo!

Wir mochten gerne deine Meinung dariiber horen wie es dir geht. Dazu flihrt das Institut fiir
Community Medicine und das Zentrum fiir Kinder- und Jugendmedizin eine Befragung zu
Gesundheit und Wohlbefinden von Kindern und Jugendlichen im Alter von 8-18 Jahren
durch.

Die Befragung zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt erfolgt mit einem schriftlichen
Fragebogen. In den Fragen geht es darum, was du machst, wie du dich fiihlst, was du iiber

dich denkst, und wie du dich selbst sichst.

Die Teilnahme an der Befragung ist freiwillig. Weder dein Arzt noch deine Eltern werden
erfahren, was du im Fragebogen ankreuzt. Deine Angaben werden absolut vertraulich
behandelt. Nach dem Ausfiillen werden die Fragebdgen in einem versiegelten Umschlag

weitergeleitet und anonym ausgewertet.

Wir mochten dich bitten an der Befragung teilzunehmen. Fiir deine Unterstiitzung bedanken
wir uns schon jetzt recht herzlich. Wenn du mehr wissen willst, kannst du uns anrufen unter:

03834 — 867762
Danke fiir deine Hilfe!

Mit freundlichen Griifien

Prof. Thomas Kohlmann Annelie Morgenroth
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8.2 Information fur Eltern

Einsatz eines Fragebogens zur Erfassung des gesundheitlichen Wohlbefindens bei

Kindern und Jugendlichen

Greifswald, Datum

Liebe Eltern,

das Institut fiir Community Medicine und das Zentrum fiir Kinder- und Jugendmedizin fiihrt
eine Befragung zu Gesundheit und Wohlbefinden von Kindern und Jugendlichen im Alter von

&-18 Jahren durch.

Die Befragung erfolgt durch einen schriftlichen Fragebogen mit dem die gesundheitsbezogene

Lebensqualitét, sowie die Gesundheitssituation und das Gesundheitsverhalten erfasst werden.

Wir mochten Sie mit diesem Schreiben iiber die geplante Befragung Ihres Kindes informieren
und um Thre Zustimmung bitten. Die Teilnahme Ihres Kindes an der Studie ist
selbstverstdndlich freiwillig. Alle Angaben Ihres Kindes werden absolut vertraulich
behandelt. Die Daten dienen ausschlieBlich der wissenschaftlichen Forschung, mit dem Ziel

die gesundheitliche Situation von Kindern und Jugendlichen zu verbessern.

Wir mochten Sie bitten, diese Untersuchung zu unterstiitzen, indem Sie Ihre Tochter/Thren
Sohn an dieser Befragung teilnehmen lassen. Fiir Thre Unterstiitzung bedanken wir uns im

Voraus recht herzlich.

Wir bitten Sie, die beigefiigte Einverstindniserkldrung auszufiillen. Lassen Sie bitte auch Thr
Kind die Einverstindniserklarung unterschreiben und geben Sie diese an den behandelnden

Arzt bzw. die behandelnde Arztin wieder zuriick.

Bei Unklarheiten oder Fragen konnen Sie uns gerne unter den Telefonnummern 03834 —

867762 anrufen.

Mit freundlichen Griufien

Prof. Thomas Kohlmann Annelie Morgenroth
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8.3 Einverstidndniserkldrung Kinder/Jugendliche

Einverstandniserklarung

Kinder/Jugendliche

“ Einsatz eines Fragebogens zur Erfassung des gesundheitlichen Wohlbefindens bei

Kindern und Jugendlichen”

Hiermit erklare ich,

(Vorname Nachname) (PLZ) (Ort)

dass ich Uber den Inhalt der Befragung schriftlich informiert wurde. Mit der Teilnahme an
der Befragung bin ich einverstanden.

(Ort Datum) (Unterschrift)
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8.4 Einverstidndniserkldrung Eltern

Einverstandniserklarung

Eltern

“Einsatz eines Fragebogens zur Erfassung des gesundheitlichen Wohlbefindens bei

Kindern und Jugendlichen”

Hiermit erklare ich,

(Vorname Nachname) (PLZ) (Ort)

dass ich tber den Inhalt der Befragung schriftlich informiert wurde. Mit der Teilnahme an

der Befragung bin ich einverstanden.

Mit meiner Unterschrift willige ich ein, dass meine Angaben anonymisiert verarbeitet
werden. Ich wurde dartber aufgeklart, dass keine Informationen Gber mein Kind oder
Uber mich an Dritte weitergegeben werden und gebe meine Einwilligung nur unter dieser

Voraussetzung.

Die Abgabe dieser Einwilligungserklarung und die Teilnahme an der Befragung sind
freiwillig. Mir ist bekannt, dass ich meine Einwilligung jederzeit ohne Angabe von
Grunden zurlckziehen kann. Weder mir noch meinem Kind kénnen dadurch Nachteile

entstehen.

Ich nehme teil mit meinem Kind

, geboren

(Name) (Monat) (Jahr)

(Ort Datum) (Unterschrift)
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gen zur Gesundheit ungd Won

o . Ib
Q‘ooeb von Kldem (8 - 12 Jahyg, e’lnqe"

Hallo,

wir freuen uns, dass du bereit bist, unseren Fragebogen zu beantworten.

Wir mdchten gerne von dir wissen, wie es dir zurzeit geht und wie du dich fuhlst.
Warum? Weil du uns mit der Beantwortung dieses Fragebogens hilfst, mehr zu
verstehen, was Kinder und Jugendliche Uber bestimmte Dinge denken.

= Lies bitte jede Frage durch.
= Kreuze die Antwort an, die am besten zu dir passt.

= Beantworte jede Frage ehrlich und ohne lange dartber nachzudenken.

Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten. Wichtig ist uns deine Meinung.

Und nun viel Spaf3!



1. Zunachst etwas zu dir

Bist du ein Madchen oder ein Junge?

O Madchen
O Junge
o Wie alt bist du?
Jahre
3 Wie viele Geschwister hast du?
‘ O keine
= O 1
v O3
O 4
s
O (ber 5
4 Welche Schule besuchst du?

O Grundschule
O Hauptschule
O Realschule

O Gesamtschule
O Gymnasium
O Férderschule
O andere Schule:

5. Inwelche Klasse gehst du?

In die Klasse
6.  Wie viel wiegst du ohne Kleidung?
Kilogramm (kg)

Wie groB bist du ohne Schuhe?

Zentimeter (cm)

2 Fragebogen zur Gesundheit und Wohlbefinden von Kindern - 2006



2. Beschreibung deiner HEUTIGEN Gesundheit

Bitte kreuze in jedem Abschnitt EIN Késtchen an, das deine Gesundheit HEUTE am besten
beschreibt

Bewegung

O Ich habe keine Schwierigkeiten herumzulaufen
O Ich habe einige Schwierigkeiten herumzulaufen
O Ich habe groBe Schwierigkeiten herumzulaufen

Fiar mich selbst sorgen

O Ich habe keine Schwierigkeiten mich selber zu waschen oder anzuziehen
O Ich habe einige Schwierigkeiten mich selber zu waschen oder anzuziehen

O Ich habe groBBe Schwierigkeiten mich selber zu waschen oder anzuziehen

Was ich normalerweise tue (zum Beispiel: in die Schule gehen, Hobbys, Sport,
Spielen)

O Ich habe keine Schwierigkeiten das zu tun, was ich normalerweise tue
O Ich habe einige Schwierigkeiten das zu tun, was ich normalerweise tue

O Ich habe groBe Schwierigkeiten das zu tun, was ich normalerweise tue

Schmerzen oder korperliche Beschwerden

O Ich habe keine Schmerzen oder kérperlichen Beschwerden
O Ich habe einige Schmerzen oder kdrperliche Beschwerden

O Ich habe groBe Schmerzen oder kdrperliche Beschwerden

Sich unglticklich, traurig oder besorgt fiihlen

O Ich bin nicht ungliicklich, traurig oder besorgt
O Ich bin etwas ungliicklich, traurig oder besorgt

O Ich bin sehr ungliicklich, traurig oder besorgt

Fragebogen zur Gesundheit und Wohlbefinden von Kindern - 2006



3. Wie gut oder schlecht ist deine Gesundheit HEUTE?

Beste
ndhei

Auf dieser Linie, ahnlich einem Thermometer, Gesundheit

sollst du einzeichnen, wie gut oder schlecht — 100

deine Gesundheit heute ist. B

100 ist die beste Gesundheit, die du dir - 90

vorstellen kannst. :

Null (0) ist die schlechteste Gesundheit, h

die du dir vorstellen kannst. — 80

Bitte markiere den Punkt auf der Linie ._

(mit einem Kreuz), der deine Gesundheit . 70

heute am besten beschreibt. _* i
— 60
— 50
— 40
— 30
— 20
— 10
=% O

Schlechteste
Gesundheit

4 Fragebogen zur Gesundheit und Wohlbefinden von Kindern - 2006



4. Wie ging es dir in der letzten Woche?

o

(]

10.

Wenn du an die letzte Woche denkst...

. Hast du dich fit und wohl gefihlt?

Bist du voller Energie gewesen?

Hast du dich traurig gefahlt?

Hast du dich einsam gefuhlt?

. Hast du genug Zeit fir dich selbst gehabt?

- Konntest du in deiner Freizeit die Dinge
machen, die du tun wolltest?

Haben deine Mutter / dein Vater dich
gerecht behandelt?

Hast du mit deinen Freunden Spaf3
gehabt?

Bist du in der Schule gut
zurechtgekommen?

Konntest du gut aufpassen?

Uberhaupt
nicht

O
2;
2;
2;
2;
2;
2;
2;

Uberhaupt
nicht

O

O

ein wenig

O

selten

O

selten

O

selten

O

selten

O

selten

O

selten

O

selten

O

ein wenig

O

selten

O

mittelmanig

@)

manchmal

O

manchmal

O

manchmal

O

manchmal

O

manchmal

O

manchmal

O

manchmal

O

mittelmafig

@)

manchmal

@)

Wie wiirdest du deine Gesundheit im Allgemeinen beschreiben?

O ausgezeichnet
O sehr gut

O gut

O weniger gut
O schlecht
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ziemlich

@)

oft

O

oft

O

oft

O

oft

O

oft

O

oft

O

oft

O

ziemlich

O

oft

O

sehr

immer

immer

immer

immer

immer

immer

immer

sehr

O

immer

O



Jetzt mochten wir etwas Uber deinen Koérper wissen, ...

In der letzten Woche ... nie selten
.. habe ich mich krank gefiihlt O O
.. hatte ich Kopfschmerzen oder O O

Bauchschmerzen
... war ich miide und schlapp O O
.. hatte ich viel Kraft und

Ausdauer O O
... dann etwas dariber, wie du dich fiihist ...
In der letzten Woche ... nie selten
... habe ich viel gelacht und Spaf3

gehabt @ &
... war mir langweilig O O
... habe ich mich allein gefiihlt O O
... habe ich Angst gehabt O O
... und was du selbst von dir haltst.
In der letzten Woche ... nie selten
... war ich stolz auf mich O O
... fand ich mich gut O O
... mochte ich mich selbst leiden O O
... hatte ich viele gute Ideen @) O
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manchmal

O

@)
@)
O

manchmal

O

@)
O
O

manchmal

O

@)
O
@)

oft

O O O O

oft

O O O O

oft

o O O O

immer

© O O

immer

© O O

immer

o OO



—_

n

e

—_

n

»

In den nachsten Fragen geht es um deine Familie ...

In der letzten Woche ... nie selten

... habe ich mich gut mit meinen

Eltern verstanden
... habe ich mich zu
gefuhlt

... hatten wir schlimmen Streit zu

Hause

... haben mir meine Eltern Sachen

verboten

O

Hause wohl

O O O O

O
O
@)

... und danach um Freunde.

In der letzten Woche ... nie selten

... habe ich mit Freunden gespielt

... mochten mich die anderen

Kinder

... habe ich mich mit meinen
Freunden gut verstanden
... hatte ich das Geflihl, dass ich

O

O O O O

@)
O
O

anders bin als die anderen

manchmal

O

O
O
@)

manchmal

O

@)
O
O

Nun mochten wir noch etwas iiber die Schule wissen.

In der letzten Woche, in der ich in

der Schule war ...

.. habe ich die Schulaufgaben gut

. geschafft

.. hat mir der Unterricht Spaf3

gemacht

.. habe ich mir Sorgen um meine

Zukunft gemacht

.. habe ich Angst vor schlechten

. Noten gehabt

nie selten
O O
O O
O O
O O
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manchmal

O

O
@)
O

oft

O O O O

oft

o O O O

oft

o O O O

immer

o O O

immer

© O O

immer

o O O



5. Uber deine Gesundheit im Allgemeinen

Bitte bei jeder Frage das zutreffende Kastchen ankreuzen.

Wie ist deine Gesundheit in den letzten 12 Monaten gewesen?

ausgezeichnet sehr gut gut weniger gut schlecht

@) @) @) @) @)

—

Warst du in den letzten zwei Wochen wegen einer Erkrankung oder Verletzung
eingeschrankt in dem, was du normalerweise tust (zum Beispiel in der Schule)?

2. . .
ja nein
O O
Musstest du wahrend des letzten Monats wegen gesundheitlichen Problemen
zum Arzt?
3. . .
ja nein
O O
Bist du zurzeit in Behandlung wegen...
p (bitte kreuze die Kastchen an, die flr dich zutreffen)

O Asthma oder anderen Atmungsproblemen?
O Diabetes?
O einer Sportverletzung?

O etwas anderem?
- Bitte gib an, weshalb Du in Behandlung bist
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6. Erkrankungen, Schmerzen und Beschwerden

zur

Bist du gerade im Krankenhaus oder hast du eine langere Krankheit? néichsten

ja nein Frage
O O
r 7w
B bitte d h F Folge der E h F 2
eantworte bitte die ndchsten 6 Fragen. olge der Ente zur nachsten Frage 2. O
g g g o\
In der letzten Woche ... nie selten manchmal oft immer
... hatte ich Angst, meine
1. Erkrankung kénnte schlimmer O O O O O
werden
... war ich wegen meiner
2 Erkrankung traurig O O O O O
.. kam ich mit meiner
3 Erkrankung gut zurecht e e e e e
... behandelten mich meine
4. Eltern wegen der Erkrankung O O O O O
wie ein kleines Kind
5 wollte ich, dass keiner etwas 0O 0O 0O O 0O

von meiner Erkrankung merkt

... habe ich wegen der
6. Erkrankung in der Schule O O O O O
etwas verpasst

hier
geht's
weiter

%*. O

O

Wie oft hattest du in den letzten 6 Monaten die folgenden Beschwerden? :‘- ©

fast IHENTELE fast jede e‘W? selten

taglich W%?he Woche 1,\% a:]la';n oder nie
1. Kopfschmerzen O O O O O
2. Bauchschmerzen O O O O O
3. Rickenschmerzen O O O O O

Fragebogen zur Gesundheit und Wohlbefinden von Kindern - 2006 9



Wie oft hattest du in den letzten 6 Monaten die folgenden Beschwerden?

mehrmals etwa

fast o fast jede 1 mal im selten
taglich W%che Woche Monat oder nie
4. FOhle mich allgemein schlecht O O O O O
5. Bin gereizt oder schlecht gelaunt @) O O O O
6. FuUhle mich nervés O O O O O
7. Kann schlecht einschlafen @) @) @) @) @)
8. Fuhle mich benommen, schwindelig O O O O O
7.Zu dir und deiner Familie
In welchem Land bist du geboren?
O in Deutschland
O in einem anderen Land In welchem?
Aus welchem Land stammt deine Mutter?
2.
O aus Deutschland
O aus einem anderen Land Aus welchem?
3 Aus welchem Land stammt dein Vater?
O aus Deutschland
O aus einem anderen Land Aus welchem?
4 Welche Sprache wird in deiner Familie gesprochen auBBer deutsch?
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Wie schatzt du insgesamt die finanzielle Lage (Geldsituation)
deiner Familie ein?

O sehr gut

O gut

O durchschnittlich

O nicht gut

O iberhaupt nicht gut

Besitzt deine Familie ein Auto?

O nein
O ja, eins

O ja, zwei oder mehr

Hast du ein eigenes Zimmer nur flir dich allein?

O nein
O ja

Du hdltst klasse
durchl
Auf der ndchsten
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12

Wie h&ufig bist du mit deiner Familie in den letzten 12 Monaten in den Urlaub
gefahren?

O (iberhaupt nicht
O einmal
O zweimal

O mehr als zweimal

Wie viele Computer besitzt deine Familie insgesamt?

O keinen
O einen
O zwei

O mehr als zwei

Das hast du
echt super
hingekriegt!

VIELEN DANK FUR DEINE MITARBEIT!

Institut flir Community Medicine, Universitat Greifswald
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ge\\ zur Gesundheit ung Woh Ibe
ehO

h efi
¢ ‘,g Jugendhc en ab 13 Jahre,, "de,,

Hallo,

wir freuen uns, dass du bereit bist, unseren Fragebogen zu beantworten.

Wir mdchten gerne von dir wissen, wie es dir zurzeit geht und wie du dich fuhlst.
Warum? Weil du uns mit der Beantwortung dieses Fragebogens hilfst, mehr zu
verstehen, was Kinder und Jugendliche Uber bestimmte Dinge denken.

= Lies bitte jede Frage durch.
= Kreuze die Antwort an, die am besten zu dir passt.

= Beantworte jede Frage ehrlich und ohne lange dartber nachzudenken.

Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten. Wichtig ist uns deine Meinung.

Und nun viel Spaf3!



1. Zunachst etwas zu dir

Bist du ein Madchen oder ein Junge?

O Madchen
O Junge
o Wie alt bist du?
Jahre
3 Wie viele Geschwister hast du?
‘ O keine
f’ O 1
w O 3
O 4
s
O uber 5
4 Welche Schule besuchst du?
O Grundschule
O Hauptschule
O Realschule
O Gesamtschule
O Gymnasium
O Férderschule
O andere Schule:
5. Inwelche Klasse gehst du?

In die Klasse

6.  Wie viel wiegst du ohne Kleidung?
Kilogramm (kQ)
Wie grofB3 bist du ohne Schuhe?

Zentimeter (cm)
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2. Beschreibung deiner HEUTIGEN Gesundheit

Bitte kreuze in jedem Abschnitt EIN Késtchen an, das deine Gesundheit HEUTE am besten
beschreibt

Bewegung

O Ich habe keine Schwierigkeiten herumzulaufen
O Ich habe einige Schwierigkeiten herumzulaufen

O Ich habe groBe Schwierigkeiten herumzulaufen

Fiar mich selbst sorgen

O Ich habe keine Schwierigkeiten mich selber zu waschen oder anzuziehen
O Ich habe einige Schwierigkeiten mich selber zu waschen oder anzuziehen

O Ich habe groBe Schwierigkeiten mich selber zu waschen oder anzuziehen

Was ich normalerweise tue (zum Beispiel: in die Schule gehen, Hobbys, Sport,
Spielen, Dinge mit Familie und Freunden machen)

O Ich habe keine Schwierigkeiten das zu tun, was ich normalerweise tue
O Ich habe einige Schwierigkeiten das zu tun, was ich normalerweise tue

O Ich habe groBe Schwierigkeiten das zu tun, was ich normalerweise tue

Schmerzen oder korperliche Beschwerden

O Ich habe keine Schmerzen oder kérperlichen Beschwerden
O Ich habe einige Schmerzen oder kdrperliche Beschwerden

O Ich habe groBe Schmerzen oder kdrperliche Beschwerden

Sich unglticklich, traurig oder besorgt fiihlen

O Ich bin nicht ungltcklich, traurig oder besorgt
O Ich bin etwas ungliicklich, traurig oder besorgt

O Ich bin sehr ungltcklich, traurig oder besorgt
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3. Wie gut oder schlecht ist deine Gesundheit HEUTE?

Beste
Gesundheit

Auf dieser Linie, ahnlich einem Thermometer,

sollst du einzeichnen, wie gut oder schlecht — 100

LI

deine Gesundheit heute ist.

100 ist die beste Gesundheit, die du dir

— 90

vorstellen kannst. -

Null (0) ist die schlechteste Gesundheit, h

die du dir vorstellen kannst. — 80

Bitte markiere den Punkt auf der Linie ._

(mit einem Kreuz), der deine Gesundheit . 70

heute am besten beschreibit. _* i
— 60
— 50
— 40
— 30
— 20
— 10
=% O

Schlechteste
Gesundheit
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4. Wie ging es dir in der letzten Woche?

10.

Wenn du an die letzte Woche denkst...

. Hast du dich fit und wohl gefiihit?

Bist du voller Energie gewesen?

Hast du dich traurig gefahlt?

Hast du dich einsam gefuhlt?

Hast Du genug Zeit fir dich selbst gehabt?

Konntest du in deiner Freizeit die Dinge
machen, die du tun wolltest?

Haben deine Mutter / dein Vater dich
gerecht behandelt?

Hast du mit deinen Freunden Spaf3
gehabt?

Bist du in der Schule gut
zurechtgekommen?

Konntest du gut aufpassen?

Uberhaupt
nicht

O
2;
2;
2;
2;
2;
2;
2;

Uberhaupt
nicht

O

O

ein wenig

O

selten

O

selten

O

selten

O

selten

O

selten

O

selten

O

selten

O

ein wenig

O

selten

O

mittelmanig

O

manchmal

O

manchmal

O

manchmal

O

manchmal

O

manchmal

O

manchmal

O

manchmal

O

mittelmafig

O

manchmal

O

Wie wiirdest du deine Gesundheit im Allgemeinen beschreiben?

O ausgezeichnet
O sehr gut

O gqut

O weniger gut
O schlecht
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ziemlich

O

oft

O

oft

O

oft

O

oft

O

oft

O

oft

O

oft

O

ziemlich

O

oft

O

sehr

immer

immer

immer

immer

immer

immer

immer

sehr

O

immer

O



Jetzt mochten wir etwas Uber deinen Koérper wissen, ...

selten

O

In der letzten Woche ...

.. habe ich mich krank geflhlt
.. hatte ich Schmerzen

.. war ich mide und erschopft

O OO Oz~
O OO

... hatte ich viel Kraft und
Ausdauer

... dann etwas dariber, wie du dich fiihist ...

selten

O

In der letzten Woche ...
... habe ich viel gelacht und Spafi3
gehabt

.. war mir langweilig

.. habe ich mich allein geflhlt

©O OO O=&
© OO

.. habe ich mich a@ngstlich oder

unsicher gefuhlt

... und was du selbst von dir haltst.

selten

O

In der letzten Woche ...
... war ich stolz auf mich

... fuhlte ich mich wohl in meiner
Haut

.. mochte ich mich selbst leiden

nie
@)
O
O
O

© O O

.. hatte ich viele gute Ideen
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manchmal

O

© OO

manchmal

O

O O O

manchmal

O

© O O

oft

O OO O

oft

© OO O

oft

O O O O

immer

© OO

immer

O O O

immer

© O O



In den nachsten Fragen geht es um deine Familie ...

In der letzten Woche ...

.. habe ich mich gut mit meinen
Eltern verstanden

.. habe ich mich zu Hause wohl

" gefihlt

.. hatten wir schlimmen Streit zu

Hause

.. fihlte ich mich durch meine

Eltern eingeschrankt

... und danach um Freunde.

In der letzten Woche ...

.. habe ich etwas mit Freunden
zusammen gemacht

.. bin ich bei anderen ,gut

angekommen®

.. habe ich mich mit meinen
Freunden gut verstanden

.. hatte ich das Geflihl, dass ich
anders bin als die anderen

nie selten
@) O
@) O
@) O
@) O
nie selten
@) O
@) O
@) O
@) O

manchmal

O

O
O
O

manchmal

O

O
O
O

Nun mochten wir noch etwas iiber die Schule wissen.

In der letzten Woche, in der ich in

der Schule war ...

... habe ich die Aufgaben in der
Schule gut geschafft
.. hat mir der Unterricht

interessiert

... habe ich mir Sorgen um meine
Zukunft gemacht
.. habe ich Angst vor schlechten

. Noten gehabt

nie selten
@) O
@) O
@) O
O O
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manchmal

O

O
O
O

oft

o O O O

oft

© O O O

oft

O O O O

immer

o O O

immer

o O O

immer

© O O



5. Uber deine Gesundheit im Allgemeinen

Bitte bei jeder Frage das zutreffende Kastchen ankreuzen.

Wie ist deine Gesundheit in den letzten 12 Monaten gewesen?

ausgezeichnet sehr gut gut weniger gut schlecht

@) O O O O

—

Warst du in den letzten zwei Wochen wegen einer Erkrankung oder Verletzung
eingeschrankt in dem, was du normalerweise tust (zum Beispiel in der Schule)?

2. . .
ja nein
O O
Musstest du wahrend des letzten Monats wegen gesundheitlichen Problemen
zum Arzt?
3. . .
ja nein
O O
Bist du zurzeit in Behandlung wegen...
p (bitte kreuze die Kastchen an, die flr dich zutreffen)

O Asthma oder anderen Atmungsproblemen?
O Diabetes?
O einer Sportverletzung?

O etwas anderem?
- Bitte gib an, weshalb Du in Behandlung bist

8 Fragebogen zur Gesundheit und Wohlbefinden von Jugendlichen - 2006



6. Erkrankungen, Schmerzen und Beschwerden

zur

Bist du gerade im Krankenhaus oder hast du eine langere Krankheit? néichsten

ja nein Frage
O O
l l O
@)
Beantworte bitte die nachsten 6 Fragen. Folge der Ente zur n&chsten Frage = ©
g g g o\
In der letzten Woche ... nie selten  manchmal oft immer
... hatte ich Angst, meine
1. Erkrankung kénnte schlimmer O O O O O
werden
... war ich wegen meiner
2 Erkrankung traurig O O O O O
.. kam ich mit meiner
3 Erkrankung gut zurecht ® ® ® ® ®
... behandelten mich meine
4. Eltern wegen der Erkrankung O O O O O
wie ein kleines Kind
5 wollte |_ch, dass keiner etwas 0O O O O O
von meiner Erkrankung merkt
... habe ich wegen der
6. Erkrankung in der Schule O O O O O
etwas verpasst
hier
geht's
weiter
x O
O
Wie oft hattest du in den letzten 6 Monaten die folgenden Beschwerden? 7"" ©
fast meh:mals fast jede 1 ﬁfwlqm selten
taglich W%:he Woche Moa:walt oder nie
1. Kopfschmerzen O O O O O
2. Bauchschmerzen O O O O O
3. Riickenschmerzen O O O O O
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Wie oft hattest du in den letzten 6 Monaten die folgenden Beschwerden?

fast meh:mals fast jede 1 ﬁ:‘;\ﬁm selten
taglich W%:he Woche Monat oder nie
Fihle mich allgemein schlecht O O O O O
Bin gereizt oder schlecht gelaunt O O O O O
Fiihle mich nervés O @) O O O
Kann schlecht einschlafen O O O O O
Fihle mich benommen, schwindelig O O O O O
. Dein Umgang mit Schwierigkeiten

Wie ist das bei dir?

stimmt stimmt stimmt stimmt

nicht kaum eher genau
Was auch passiert, ich werde schon klarkommen. O O O O
Fir jedes Problem kann ich eine Losung finden. O O O O
Wenn ein Problem auftaucht, kann ich es aus O O O O
eigener Kraft meistern.
Meine Zukunft sieht gut aus. O O O O
Die Dinge, die ich jeden Tag mache, bereiten mir ®) ®) O O
Freude und sind lustig.
Mein Leben scheint mir sinnvoll. O O O O
Ich habe mehr Freude am Leben als die meisten O O O O
anderen Menschen.
Ich bin zufrieden mit der Art und Weise, wie sich ®) O O O

meine Lebensplane verwirklichen.

Du machst
das
prima!
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8. Nun mochten wir von dir wissen, ob du jemanden hast,

—_

der flr dich da ist

Wie haufig gibt es jemanden...

... der dir zuhort, wenn du das Bediirfnis

nach einem Gesprach hast?

.. der dir Liebe und Zuneigung zeigt?

.. mit dem du zusammen Spal3 hast?

.. der dir Informationen gibt, um dir beim

Verstehen einer Situation zu helfen?

.. der dich umarmt?

.. mit dem zusammen du dich

entspannen kannst?

.. mit dem du etwas unternehmen

kannst, um dich abzulenken?

.. der dich liebt und der dir das Gefiihl

gibt, geliebt und gebraucht zu
werden?
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@)

selten

O

© O O O O O

O

manchmal

O

O O O O O

@)

Auf der ndchsten
Seite geht's weiter...

durchl

oft

o O O O O O O

@)

Du hdltst klasse

immer

O O O O O

@)
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9. Zu dir und deiner Familie

12

In welchem Land bist du geboren?

O in Deutschland

O in einem anderen Land In welchem?

Aus welchem Land stammt deine Mutter?

O aus Deutschland

O aus einem anderen Land Aus welchem?

Aus welchem Land stammt dein Vater?

O aus Deutschland

O aus einem anderen Land Aus welchem?

Welche Sprache wird in deiner Familie gesprochen auBBer deutsch?

Wie schatzt du insgesamt die finanzielle Lage (Geldsituation)
deiner Familie ein?

O sehr gut

O gqut

O durchschnittlich

O nicht gut

O (iberhaupt nicht gut
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Besitzt deine Familie ein Auto?

O nein
O ja, eins

O ja, zwei oder mehr

Hast du ein eigenes Zimmer nur flir dich allein?

O nein
O ja

Wie h&ufig bist du mit deiner Familie in den letzten 12 Monaten in den Urlaub
gefahren?

O (berhaupt nicht
O einmal
O zweimal

O mehr als zweimal

Wie viele Computer besitzt deine Familie insgesamt?

O keinen

O einen
O zwei

O mehr als zwei

Das hast du
echt super
hingekriegt!

VIELEN DANK FUR DEINE MITARBEIT!

Institut fir Community Medicine, Universitat Greifswald
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Sehr geehrte Arztin, sehr geehrter Arzt,

wir bitten Sie, einige Angaben zur Dokumentation zu machen. Fillen Sie bitte bei Linien den
gewlinschten Text ein und machen Sie bei Kastchen ein Kreuz. Beantworten Sie bitte alle
Fragen, und kreuzen Sie bei jeder Frage das an, was ihrer Meinung nach am besten auf das
Kind zutrifft.

Vielen Dank fiir Ihre Hilfe!

Institut fir Community Medicine
Walther-Rathenau-StraBe 48
17475 Greifswald
Telefon: 03834 - 86-7762



Ausfilldatum

Tag Monat Jahr

1. Zunachst etwas Allgemeines zum Kind

Geschlecht
O weiblich
O mannlich
2 Alter
Jahre
3. GroBe

______ Zentimeter (cm)

Gewicht

__ Kilogramm (kg)
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2. Schweregrad der Krankheit

Beurteilen Sie den Schweregrad der Krankheit des Patienten/der Patientin. Bitte

kreuzen Sie nur eine, d.h. die am ehesten zutreffende Ziffer an!

Ziehen Sie lhren gesamten Erfahrungsschatz an dieser Art von Kranken in
Betracht, und geben Sie an, wie hoch Sie den jetzigen Grad der Erkrankung des
Patienten/der Patientin einschatzen.

Nicht beurteilbar 1
Patient/in ist Gberhaupt nicht krank 2
Patient/in ist nur sehr leicht krank 3
Patient/in ist nur leicht krank 4
Patient/in ist maiig krank 5
Patient/in ist deutlich krank 6
Patient/in ist schwer krank 7
Patient/in gehdrt zu den extrem schwer Kranken 8
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3. Beschreibung der HEUTIGEN Gesundheit des Patienten/
der Patientin

Bitte kreuzen Sie in jedem Abschnitt EIN Kastchen an, das nach lhrer Einschatzung die HEUTIGE
Gesundheit des Patienten/der Patientin am besten beschreibt

Bewegung
O Patient/in hat keine Schwierigkeiten herumzulaufen

O Patient/in hat einige Schwierigkeiten herumzulaufen
O Patient/in hat groBe Schwierigkeiten herumzulaufen

Fiir sich selbst sorgen

O Patient/in hat keine Schwierigkeiten sich selber zu waschen oder anzuziehen
O Patient/in hat einige Schwierigkeiten sich selber zu waschen oder anzuziehen

O Patient/in hat groBe Schwierigkeiten sich selber zu waschen oder anzuziehen

Was der Patient/die Patientin normalerweise tut
(zum Beispiel: in die Schule gehen, Hobbys, Sport, Spielen
3. Dinge mit Familie und Freunden machen)

O Patient/in hat keine Schwierigkeiten das zu tun, was er/sie normalerweise tut
O Patient/in hat einige Schwierigkeiten das zu tun, was er/sie normalerweise tut

O Patient/in hat groBe Schwierigkeiten das zu tun, was er/sie normalerweise tut

Schmerzen oder koérperliche Beschwerden

O Patient/in hat keine Schmerzen oder korperlichen Beschwerden
O Patient/in hat einige Schmerzen oder kérperliche Beschwerden

O Patient/in hat groBe Schmerzen oder kdrperliche Beschwerden

Sich unglicklich, traurig oder besorgt fiihlen

O Patient/in ist nicht ungltcklich, traurig oder besorgt
O Patient/in ist etwas ungliicklich, traurig oder besorgt

O Patient/in ist sehr ungltcklich, traurig oder besorgt

4 Fragebogen zur Gesundheit und Wohlbefinden von Kindern und Jugendlichen - 2006



4. Wie gut oder schlecht ist die Gesundheit des Patienten
HEUTE?

Beste
Gesundheit
Auf dieser Linie, ahnlich einem Thermometer, — 100
sollen Sie einzeichnen, wie gut oder schlecht -
die Gesundheit des Patienten/der Patientin —
heute ist. :
— 90
100 ist die beste Gesundheit, 5
die Sie sich vorstellen kdnnen. -
Null (0) ist die schlechteste Gesundheit, 2 80
die Sie sich vorstellen kdnnen. :
Bitte markieren Sie den Punkt auf der Linie -_
(mit einem Kreuz), der nach lhrer Einschatzung, : 0
die Gesundheit des Patienten/der Patientin - 7
heute am besten beschreibt. - -
— 60
— 50
<~ 40
— 30
— 20

— 10

Schlechteste
Gesundheit
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5. Zur Gesundheit des Kindes wahrend der letzten Woche

10.

Wenn Sie an das Kind in der letzten Woche

denken...

. Hat sich das Kind fit und wohl gefuhlt?

Ist das Kind voller Energie gewesen?
Hat sich das Kind traurig gefthlt?

Hat das Kind sich einsam gefihit?

Sg}’%a%at% Kind genug Zeit fir sich selbst
Konnte das Kind in seiner Freizeit die
Dinge machen, die es tun wollte?

Hat sich das Kind durch seine Mutter /
seinen Vater gerecht behandelt gefihit?

Hat das Kind mit seinen Freunden Spal3
gehabt?

Ist das Kind in der Schule gut
zurechtgekommen?

Konnte das Kind gut aufpassen?

Was denken Sie: Wie wiirden Sie die Gesundheit des Kindes im Allgemeinen

beschreiben?

O ausgezeichnet
O sehr gut

O gqut

O weniger gut
O schlecht
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Uberhaupt
nicht

O

O

Uberhaupt
nicht

O

O

ein wenig

O

selten

O

selten

O

selten

@)

selten

O

selten

O

selten

O

selten

O

ein wenig

O

selten

O

mittelmanig

O

manchmal

O

manchmal

O

manchmal

@)

manchmal

O

manchmal

O

manchmal

O

manchmal

O

mittelmanig

O

manchmal

O

ziemlich

O

oft

O

oft

O

oft

@)

oft

O

oft

O

oft

O

oft

O

ziemlich

O

oft

O

sehr

immer

immer

immer

immer

immer

immer

immer

sehr

O

immer

O
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