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1 EINLEITUNG

1.1 Lebensqualitiit

Der Begriff Lebensqualitit hat sich in den letzen Jahren in der Werbung, in der Politik
und in der Medizin zu einem bedeutenden Forschungsfeld entwickelt.

Seit der ersten Nennung des Begriffes in der Literatur 1964 sind iiber 20.000
Veroffentlichungen zum Thema erschienen, und die Anzahl ist steigend (Ravens-
Sieberer u. Bullinger 1997, Ravens-Sieberer et al. 2000).

Trotz des inflationdren Gebrauchs fehlen klare Konzepte und Definitionen, um diesen
komplexen Begriff Lebensqualitit und angrenzende Bezeichnungen wie Wohlbefinden,
Gliick, Zufriedenheit genauer zu bestimmen. Dabei werden je nach Forschungsrichtung
andere Schwerpunkte gesetzt. Im sozialwissenschaftlichen Gebrauch hat der Begriff
Lebensqualitit eine starke materielle und politische Verankerung, wobei in der Medizin
ein gesundheitsbezogener Aspekt des personlichen Wohlbefindens gemeint ist
(Bullinger u. Poppel 1988, Patrick u. Erickson 1992, Ravens-Sieberer u. Cieza 1999).
Die Verbesserung und Wahrnehmung der Lebensqualitit ist immer schon ein
Schwerpunkt und Interesse des é&rztlichen Handelns gewesen, neu aber ist, dass
Lebensqualitit nicht nur im Arzt — Patienten - Verhiltnis beriicksichtigt wird, sondern
sie wird als messendes Kriterium in der Wahl und Evaluation von Therapien
einbezogen. Um dieses zu erlangen, arbeiten Mediziner und Psychologen intensiv
zusammen und bemiihen sich, die Lebensqualitit von Patienten adiquat zu erfassen

(Bullinger 1997a).

1.1.1 Historischer Uberblick

Der Begriff Lebensqualitit existiert schon ldnger, vor allem in der Politik spielte er eine

Rolle. Schon im Jahre 1776 wurde in der amerikanischen Unabhingigkeitserkldrung der



Begriff unter dem Motto ,, pursuit of happiness‘ verankert, so das jeder ein Recht hatte
sein ,,Gliick zu verfolgen* (Spilker 1996).

Mit der Rede 1967 von Lebensqualitit als Ziel eines Sozialstaates hatte Willy Brandt
den Begriff in Deutschland eingefiihrt (Eppler 1974).

Doch bereits in den 40er und S50er Jahren hatte der Begriff Lebensqualitit eine
bedeutende Rolle in der sozialwissenschaftlichen Literatur. Erst in den 60er Jahren
wurden groBere Studien iiber die Lebensqualitit in unterschiedlichen Kulturkreisen
durchgefiihrt, wobei der Schwerpunkt auf soziookonomischen Ressourcen und
Gesundheitsversorgung lag (Bullinger 1997b).

Campell et al.1979 verfolgte mit ihrer Studie zur ,, Quality of American Life* eher
einen individuumsbezogenen Ansatz zur Erforschung der Lebensqualitit in Amerika, in
der die Befragten ihre Lebenszufriedenheit angaben. Analog hierzu hatten Glatzer und
Zapf (1984) die Lebensqualitit in Deutschland untersucht.

In der Medizin hat der Begriff Lebensqualitit relativ spidt an Bedeutung gewonnen. Im
Gegensatz zu dem soziologisch definierten Lebensqualitdtsbegriff hat sich in der
Medizin der Begriff gesundheitsbezogene Lebensqualitiit etabliert. Nach Bullinger et al.
(2000) ist die Entwicklung der Lebensqualititsforschung in der Medizin in 4 Phasen
verlaufen.

In der ersten Phase Mitte der siebziger Jahre bemiihte man sich, die Definition und die
Messbarkeit der Lebensqualitdt zu klidren. In der zweiten Phase der achtziger Jahre
versuchte man Messinstrumente zu entwickeln, die national und international in grof3
angelegten Studien iiberpriift wurden, welches dann in der dritten Phase in den
neunziger Jahren in klinischen, epidemiologischen und gesundheitsokonomischen
Studien angewandt wurde. Es zeichnet sich noch eine vierte Phase ab, die enthilt, dass
man sich bei der Lebensqualitidtsforschung auf die theoretischen und methodologischen
Grundlagen konzentriert und zum anderen die Lebensqualititsmessung in die
Evaluation, Qualitédtssicherung und Planung von Leistung der Gesundheitsversorgung

systematisch mit einbezieht.



1.1.2 Definition und Ziele der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit

Im letzen Jahrzehnt hat sich eine grundlegende Verdnderung in der Medizin in
Bewertung medizinischer Behandlungsverfahren vollzogen. Durch die Etablierung des
Begriffes Lebensqualitit in der Medizin geht die Hinwendung nicht nur zum
korperlichen, sondern auch zur psychischen und sozialen Dimension von Gesundheit
und Krankheit (Ravens-Sieberer et al. 1999)

Gemail der Definition von Gesundheit durch die Weltgesundheitsorganisation 1949, die
Gesundheit als Zustand volligen sozialen, seelischen und psychischen Wohlbefinden
definiert und nicht nur als Abwesenheit von Krankheit sieht, sind fiir die Beurteilung
des Gesundheitszustandes einer Person nicht nur somatische Indikatoren, wie
Symptomatik oder Uberlebungszeit von Bedeutung, sondern auch wie sich eine Person
fiihlt und mit anderen Menschen Kontakt hat und im Alltag zurechtkommt (Bullinger u.
Ravens-Sieberer 1995). Somit riickt der Patient mit seinem subjektiv erlebten Befinden
ins Zentrum der drztlichen Aufmerksamkeit und in diesem Zusammenhang hat sich der
Begriff ,,gesundheitsbezogene Lebensqualitit in der Medizin entwickelt (Bullinger et
al.2000).

Die Vielfalt der Begriffe, die in diesem Zusammenhang genannt werden, ist verwirrend.
Lebensqualitét, gesundheitsbezogene Lebensqualitit, Gesundheitsstatus und subjektive
Gesundheit werden als vergleichbare Termini genutzt. Der in der Medizin gebrauchte
Begriff gesundheitsbezogene Lebensqualitit stellt ein latentes Konstrukt dar, welches
nicht direkt messbar oder beobachtbar ist. Um sie zu messen, ist eine Definition,
Dimensionierung und Operationalisierung notwendig (Herschbach u. Henrich 1991).

Im Rahmen der langjdhrigen Lebensqualitdtsforschung wird immer wieder die Frage
nach der Definition dieses Konstrukts gestellt; es existieren verschiedene Definition und
Modelle. IThnen gemeinsam ist der Konsens iiber die Komponenten oder Dimensionen
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit, woriiber national und international in der
Literatur Ubereinkunft besteht.

Bullinger und Ravens-Sieberer (1995) bezeichnen gesundheitsbezogene Lebensqualitit
als ein multidimensionales Konstrukt, welches aus vier Komponenten oder

Dimensionen besteht, siehe Abbildungl.



Zu diesen Dimensionen zédhlen:
korperliche Verfassung
psychisches Befinden
soziale Beziehung

funktionale Kompetenz

psychisches Befinden
soziale | Gesundheitsbezogene |  korperliche
Beziehungen Lebensqualitit Verfassung
funktionale
Kompetenz

Abbildung 1: Dimensionen der Lebensqualitit

Diese vier Grundpfeiler der Lebensqualitit sind lediglich Bereiche, die minimal
mitzuerfassen sind, wenn von Lebensqualitit eines Patienten gesprochen wird; sie sind
nicht erschopfend und stellen auch keine Taxonomie dar. In letzter Zeit wir auch die
mentale Kompetenz als Dimension der Lebensqualitit miteinbezogen. Die
gesundheitsbezogene Lebensqualitét ist somit keine statische oder feststehende Grof3e,
sondern ein dnderungssensitives Phanomen (Bullinger et al. 2000).

Je nach Einsatz und Intention der Lebensqualitdtsmessung konnen Dimensionen variiert
werden. So kann z.B. in einer Untersuchung rheumatologisch Erkrankter groferes
Gewicht auf den Funktionsstatus gelegt werden als bei psychisch Kranken, bei denen

die Untersuchung auf psychosoziale emotionale Aspekte fokussieren wird.



Obwohl in der Literatur verschiedene Definitionen zur gesundheitsbezogenen
Lebensqualitét existieren, hat sich international eine operationale Definition gebildet.
Die Definition besagt:

Gesundheitsbezogene Lebensqualitidt ist ein multidimensionales Konstrukt, das
korperliche, mentale, emotionale, soziale und verhaltensbezogene Komponenten des
Wohlbefindens und der Funktionsfihigkeit aus Sicht der Patienten aber auch aus Sicht
externer Beobachter beinhaltet ( Ravens-Sieberer u. Bullinger 1997).

Die Selbstauskunft des Patienten ist bedeutend, die so definierte Lebensqualitit eines
Patienten ist berichtbar und kann durch Krankheit und Behandlung beeinflusst werden.
Wichtig sind hier individuelle Einflussgrolen der Patienten, wie Wahrnehmung,
Verarbeitungsweisen und Beurteilung einer Erkrankung und auflerdem solche aus dem
Bereich der Lebensbedingungen wie dem soziookonomischen Status (Bullinger u.

Ravens-Sieberer 1995).

1.1.3 Ziele der Lebensqualititerfassung

Ein Grund fiir die Entwicklung der Lebensqualitédtsforschung speziell in der Medizin ist
das verdnderte Denken iiber das Thema Gesundheit, denn es besteht nicht nur aus
korperlichen, sondern auch aus psychischen und sozialen Dimensionen (WHO 1949).

Ein weiterer Grund ist, dass durch die Erhohung der Lebenserwartung in der heutigen
Gesellschaft der Anteil an élteren und chronisch kranken Patienten, die langfristig
behandlungsbediirftig sind, gestiegen ist. Aufgrund der zunehmenden Bedeutung von
solchen kontinuierlichen Therapieformen werden neben Morbiditit und Mortalitit neue
Kriterien zur Bewertung von Behandlungsmanahmen und Begleiterscheinungen
benotigt (Bullinger 1998). Ein Ziel der Lebensqualititsforschung ist die Bewertung von
Therapiemalnahmen, die eine Entscheidung zwischen Therapiealternativen, eine
Verbesserung der Patientenbetreuung sowie eine Kosten—Nutzen-Abwigung der
Behandlung ermoglicht. Weiteres Ziel ist die Beschreibung der Lebensqualitit
bestimmter Populationen in der Bevolkerung, deren Ergebnisse von der

Gesundheitsforschung, Politik und Epidemiologie zur gesundheitspolitischen Planung



herangezogen wird. Die Lebensqualititsforschung kann auch schlieflich als
Qualitédtssicherung medizinischer Einrichtungen eingesetzt werden (Ravens-Sieberer u.

Cieza 1999).

1.1.4 Lebensqualititsforschung bei Kinder und Jugendlichen

Innerhalb des medizinischen Versorgungssystems kann heute nicht nur die
Lebensqualitit von Erwachsenen, sondern auch von Kindern als wichtiges Zielkriterium
bei der Evaluation von medizinischen MaBnahmen angesehen werden (Bullinger
1997b). Denn die bestehende Literatur iiber den Gesundheitsbegriff von Kindern legt
nahe, dass der Begriff Gesundheit anders als der von Erwachsenen wahrgenommen wird
(Seiffge-Krenke 1999).

In den letzten Jahren gab es viele Artikeln zum Thema Lebensqualitiit in der Medizin,
die sich allerdings auf Erwachsene bezogen, nicht aber auf Kinder und Jugendliche
(Stewart und Ware 1992).

Wichtige Griinde fiir die Erforschung der Lebensqualitiit bei Kindern und Jugendlichen
ist zum einen die Bewertung des Therapieerfolges und die Behandlung so individuell
wie moglich und optimal zu gestalten. Des Weiteren sind sie bei Erkrankung von
Familienmitgliedern Leidtragende, und von Interesse ist, wie sich Kinder und
Jugendliche fiihlen und wie man ihnen helfen kann. Bislang stand die Frage nach der
Veridnderung der Lebensqualitdt chronisch kranker Kinder durch die Erkrankung und
vor allen Dingen durch die BehandlungsmaBnahmen meist im Hintergrund. Eine
Untersuchung von Borchert (Borchert 1996) zur sozialen Differenzierung des
Gesundheitszustandes und der gesundheitsrelevanten Verhaltensweisen bei Kindern und
Jugendlichen zeigt, dass veridnderte Lebensbedingungen der Kinder die Entstehung
neuer bzw. frither seltener Krankheitsbilder begiinstigen und den gesundheitsbezogenen
Lebensstil verschlechtern. Deshalb sollte bei der Beschreibung von Gesundheit
zusitzlich zu den klassischen Parametern die subjektive Lebensqualitdt mit einbezogen

werden.
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1.2 Messinstrumente

Die Auswirkungen von Krankheit und Behinderung auf die Lebensqualitit und den
subjektiven Gesundheitsstand haben in der Epidemiologie zu einem Interesse an
deskriptiven und analytischen Studien und infolgedessen zur Entwicklung diverser
Instrumente zur Messung der Lebensqualitit gefiihrt.

Die methodischen Arbeiten im Bereich Erfassung der Lebensqualitit sind relativ weiter
fortgeschritten als die theoretische Fundierung der Lebensqualitétsforschung

(Mc Dowell u. Newell 1987, Westhoff 1993)

Griinde dafiir sind die Vielfalt der bereits bestechenden Instrumente zur Erfassung von
Gesundheit im angloamerikanischen Sprachraum im Rahmen von Public Health
Forschung im Gegensatz zu dem deutschsprachigen Raum, wo die Neuentwicklung von
Instrumenten noch wenig produktiv war, andererseits die Notwendigkeit bestand, iiber
Lebensqualitit nicht nur zu philosophieren, sondern sie auch klinisch zu erfassen. Drei
Ansitze zur Erfassung der Lebensqualitit sind zu unterscheiden. Zum einen ist
entscheidend, wer die Beurteilung des Instrumentes vornehmen soll (Selbstbeurteilung
durch den Patienten, Fremdbeurteilung durch Familienmitglieder oder medizinisches
Personal), ein weiteres Unterscheidungsmerkmal ist der Differenzierungsgrad der
Angaben zur Lebensqualitit (globale Bewertung oder detaillierte Erhebung in
verschiedenen Lebensbereichen), und der dritte Ansatz beschiftigt sich mit dem Typ
des Messansatzes (krankheitsiibergreifend im Vergleich zu einen krankheitsspezifischen

Instrument) (Bullinger u. Ravens-Sieberer 1995).

1.3 Rheumatische Erkrankung

Der Begriff ,,Rheuma® ist eine diffuse Umschreibung von Schmerzzustinden am
Bewegungsapparat und verbindet Krankheiten vollig unterschiedlicher Genese
miteinander. Rheumatische Erkrankungen manifestieren sich als entziindliche
Reaktionen an fast allen Korperorganen und zeigen dadurch eine grofe klinische

Vielfalt. Fieberschiibe, Gelenk- und Gefidentziindungen fiihren zu funktionellen und
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teilweise zu anatomischen Organschidden verschiedenster Art. Die Zusammenfassung
der rheumatischen Erkrankungen ist aufgrund der gemeinsamen Pathogenese als eine

Entziindung des Mesenchyms gerechtfertigt (Hitzig 1991).

1.3.1 Epidemiologie

Der Gesamtgruppe rheumatischer Storungen und Krankheiten kommt eine besondere
epidemiologische und soziookonomische Bedeutung zu, denn sie beherrschen alle
verfligbaren Morbidititsstatistiken. Dass auf sie weniger als 0,5% aller jdhrlichen
Todesfille entfallen, hat zu ihrer langjidhrigen Unterschidtzung beigetragen.
Heute aber ist ins Bewusstsein getreten:
dass zu jedem Zeitpunkt mehr als 50% aller Erwachsenen an rheumatischen
Beschwerden, vor allem an Riickenschmerzen leiden
dass zwei Dirittel dieser Storungen Krankheitswert im Sinne einer
Behandlungsbediirftigkeit zuerkannt werden kann
dass bei etwa jedem siebten Patienten eines Primirarztes eine rheumatische
Storung als Konsultationsanlass im Vordergrund steht und
dass  rheumatische  Leiden  seit  Jahren  die  Statistiken  der
Krankenhausbehandlungen, der Arbeitsunfdhigkeit, der medizinischen
RehabilitationsmaBBnahmen und der vorzeitigen Berentungen anfiihren

(Kohlmann et al. 1994)

1.3.2 Formkreis der rheumatischen Erkrankungen

Die rheumatischen Erkrankungen bilden eine grofle, zum Teil sehr heterogene
Krankheitsgruppe. Man unterteilt den Formkreis nach dem ICD-10 (Internationale
statistische Klassifikation und verwandter Gesundheitsprobleme):

Arthropathien

Systemkrankheiten des Bindegewebe
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Krankheit der Wirbelsédule und des Riickens

Krankheit der Weichteilgewebe

Osteopathien und Chondropathien

Sonstige Krankheiten des Muskel-Skelett-Systems und des Bindegewebes

(Deutsche Institut fiir medizinische Dokumentation und Information 2000).

1.3.3 Ursachen, klinische Symptome und die héiufigsten rheumatischen

Erkrankungsformen

Hinsichtlich der Ursachen des rheumatischen Formkreises wird ein polyéitiologisches
Zusammenwirken mehrerer Komponenten vermutet, die sich aus der genetischen
Anlage, moglichen exogenen Auslosern (Viren, Steptokokken) und endokrinen
Faktoren (Geschlecht) zusammensetzen. Die Reaktion des Bindegewebes auf
verschiedenartige Schiddigungen ist gleichformig, im Gegensatz dazu sind die
Auswirkungen der Bindegewebskrankheit auf die Organe vielgestaltig ( Hitzig W.H.
1991) siehe Abbildung 2.

Arthritis

Vaskulitis

Steptokokken N

Bindegewebe-
Virusinfektion— schidigung

W eichteile

Medikamente

andere?

Iridozyklitis

Abbildung 2: Pathogenese der rheumatischen und verwandten Erkrankungen
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Zu den Leitsymptomen des rheumatischen Leidens gehoren Fieber, Exantheme,
subjektive und objektive Storung von Seiten des Bewegungsapparates (Schmerzen,
Schwellung, Funktionseinschrankungen an Gelenken und Knochen), sowie eine Reihe
von Laboratoriumsbefunden (Miinch u. Reitz 1996).

Die héufigsten Vertreter der entziindlichen Erkrankung des chronischen rheumatischen
Formkreises ist die chronische Polyarthritis oder Synonym rheumatoide Arthritis
(Fassbender 1975). Bei der chronischen Polyarthritis handelt es sich um eine
entziindliche systemische Bindegewebserkrankung unklarer Genese mit Synovialitiden
und allgemeinen Krankheitszeichen. Héaufig betroffen sind auch Sehnenscheiden
(Tenovaginitiden), Gefil3e, serose Haut, Augen und innere Organe. Die Haufigkeit der
chronischen Polyarthritis liegt in Europa und vergleichbaren Regionen zwischen 0,3%
und 1,5% und kommt mit einer Inzidenz von 0,025% bei allen Rassen und sozialen
Schichten vor. Das Alter der Erstmanifestation liegt in der 4. bis 5. Lebensdekade,
Frauen sind im Verhiltnis 5:1 wesentlich hdufiger betroffen als Minner (Tumb et
al.2001). Die Ursache der Gelenkentziindung bei der chronischen Polyarthritis gilt heute
noch als idiopatisch, so dass die Ursache noch nicht bekannt ist. Es gibt aber
zuverldssige Hinweise auf eine genetische Komponente und virale/bakterielle Infektion
(Mielke et al.2000). Klinisch im Vordergrund stehen iiberwiegend die symmetrischen
Synovialitiden, die sich besonders hidufig an den Fingergrund- und proximalen
Interphalangealgelenk manifestieren.

Schwellung, Schmerz und Morgensteifigkeit machen den Patienten den Gebrauch der
Hinde héufig nahezu unméglich (Hartmann u. Zeidler 1990).

Die arthritischen Schmerzen stellen neben der Behinderung, der Schwiche und der
progredienten Gestaltverdnderung ein Primédrsymptom dar. Nach einer Studie von
Mattussek und Raspe fanden sich nur 2-7% schmerzfreie Patienten in 4
Studienpopulationen mit insgesamt 346 Patienten (Mattussek u. Raspe 1989).

Die Schmerzqualitidten wurden eher affektiv als sensorisch beschrieben. Die Hypothese,
dass ein chronischer Schmerzzustand eine hohere Prédvalenz seelischer Storung und
Depression bedingt, konnte nicht eindeutig bestétigt werden.

Aufgrund der groen Variabilitit des Krankheitsverlaufs sind prognostische Aussagen

mit Vorbehalt moglich. Spontane Remissionen sind lediglich mit einer Minderheit der
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Patienten (< 0.5%) zu erwarten und erfolgen am ehesten innerhalb der ersten 2 Jahre
nach Krankheitsbeginn (Kohlmann et al.1994).

Rheumatische Erkrankungen konnen sich auch schon im Kindesalter manifestieren.
Gelenkbeschwerden treten im Kindesalter in 5-10% auf und sind somit keine Seltenheit.
Gelegentlich konnen diese Gelenkschmerzen den Beginn einer juvenilen chronischen
Arthritis oder einer anderen rheumatischen Erkrankung anzeigen. Die Diagnose
beinhaltet das Auftreten einer Arthritis bis zum 16 Lebensjahr mit einer Dauer von
mindestens 3 Monaten. Die juvenile chronische Arthritis stellt einen Uberbegriff fiir
verschiedene, heterogene Krankheitsbilder dar. Sie wird unterteilt in systemischen
Verldufe sowie nicht systemischen Oligo- und Polyarthritiden. Auch die juvenilen
Spondylitis bzw. Spondoarthritis werden zur juvenilen chronischen Arthritis gerechnet.
Von 1000 Menschen erkranken etwa 1-2 als Kind an einer rheumatischen Krankheit .
Die Inzidenz hat in Westeuropa abgenommen, bei 6-17 jahrigen Kindern von 4,3% im
Jahre 1920 auf 0,5% 1966. Die relative Haufigkeit der einzelnen Formen betrigt 40%
mit polyarthritischem Befall (30%friih, 10% spit beginnend und mehr Méadchen als
Jungen betoffen), 40% mit mono-und oligoarthritischen Formen (25% frith, 15% spit
beginnend, Midchen 2-3 mal hiufiger betroffen als Jungen), sowie 20% mit
systemischer Erkrankung (Tumb et al. 2001).

Die Ursache ist auch hier nicht bekannt, vermutlich besteht eine genetische
Préadisposition mit unterschiedlichen Auslosemechanismen. Klinisch liegen bei der
Systemerkrankung septisch remittierende Fieberschiibe, wechselnde Exantheme,
VergroBerung der Lymphknoten, Leber und Milz und ser6se Ergiisse vor. Bei der
mono-oligoarthritischen Form liegt eine Entziindung eines oder bis zu 4 Gelenken vor,
und bei der polyarthritischen Form meist systemischer Befall von mindestens 5
Gelenken. Bei allen Formen der juvenilen chronischen Arthritis ist nach Monaten bis
jahrelangem Verlauf eine vollstindige Heilung moglich. Die Restitutio ad integrum
wird bei etwa 3% der Patienten beobachtet (Hitzig 1991).

Fiir die Behandlung der rheumatischen Erkrankung gibt es bisher keine kausale
Therapie, Die multidisziplinire Zusammenarbeit von verschiedenen #rztlichen
Fachbereichen, Krankengymnasten, Ergotherapie und Sozialdienst sind von wichtiger
Bedeutung. Die Therapie besteht zum einen aus der medikamentdsen Therapie, welche

tiberwiegend aus drei Gruppen von Medikamenten bestehen:
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e Nichtsteroidale Antirheumatiker ( NSAR)

¢ Basismedikamente (SAARDS) einschlielich Immunsupressiva

¢ Glukokortikoide
begleitet von der physikalischen/ krankengymnastischen Behandlung und der
Ergotherapie (Clark 1989).

1.3.4 Lebensqualititsforschung in der Rheumatologie

Das Interesse an der Lebensqualitit in der Rheumatologie ist nicht neu, denn jeder Arzt
oder Arztin versucht in der Interaktion mit dem Patienten, Diagnostik und Behandlung
zum Wohl der Patienten durchzufiihren. Wesentlich und neu ist aber, diesen Begriff der
Lebensqualitit messbar zu machen, intersubjektiv kommunizierbar zu machen und nicht
nur im Erleben des Handelnden zu belassen (Bullinger 1997a).

Der Begriff Outcome wird sowohl fiir objektive als auch fiir subjektive Parameter
verwendet.  ,,Outcome* in der Medizin reprédsentiert als individuelle
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit einen neuen Parameter, der sich, den durch die
Krankheit eingetretenen Beeintrichtigungen und Funktionsverinderungen durch
patientenbezogene Untersuchung und Befragung nihern will.

Nach der WHO- Definition als ,,state of complete physical, mental and social well-
being” (World Health Organisation 1948) wiirde Gesundheit gleichbedeutend mit
gesundheitsbezogener Lebensqualitit sein und eine hohe Lebensqualitiit bei Vorliegen
einer Krankheit unmoglich erscheinen lassen.

Denkbar ist aber die Moglichkeit, dass durch oder trotz Krankheit auf der Ebene des
Individuums eine Verbesserung in einer Dimension eintritt und sich in der
Gesamtbeurteilung die Lebensqualitidt sogar verbessert. Beispielsweise kann durch
Erkrankung an einer rheumatoiden Arthritis die korperliche Funktionsfihigkeit
eingeschrinkt sein, dafiir aber soziale und geistige Fihigkeiten in den Vordergrund
treten, und dem Patienten subjektiv das Gefithl einer Verbesserung seiner
Lebensqualitit geben. Deshalb ist es wichtig, dass bei der Forschung und Messung der

Lebensqualitit, die Definition, Dimensionierung und Operrationalisierung des
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Konstruktes feststehen muss. Derzeit beinhaltet Lebensqualitit die drei Dimensionen
physisches, psychisches und soziales Befinden (Aaronson et al. 1988).

Bei rheumatischer Erkrankung ist die Erfassung und Messung der Lebensqualitit von
groer Bedeutung. Denn Patienten mit einer rheumatoiden Arthritis, die ihre
Erkrankung schon ldnger als 5 Jahre erleben sind durch die ,side -effects*
gekennzeichnet. Zu den ,,side effects” gehoren die radiologischen Gelenkdestruktionen,
eingeschrinkte Aktivitit im tdglichen und beruflichen Leben und dass eine hohe Zahl an
Co- Morbiditédten vorliegen. Meist sterben die Patienten an der Krankheit auch frither
als erwartet (Pincus&Callahan 1993).

Innerhalb der letzten 70 Jahre vollzog sich ein deutlicher Wandel von den akut
infektiosen zu den chronischen Erkrankungen. Noch um die Jahrhundertwende kam ein
groBer Teil der Todesfélle durch akute Infektionen zustande. Gegenwirtig stehen sie mit
1% am Ende der Mortalititsskala, wihrend chronische Krankheiten rund 70% aller
Todesursachen ausmachen (Basler1980, Hurrelmann 1988).

Die rheumatische Erkrankung gehort zu den chronischen Erkrankungen. Chronische
Erkrankungen sind dadurch gekennzeichnet, dass durch die Krankheit bedingte
Beschwerden meist nur gelindert werden, die Therapie aber nicht zu einer kompletten
Remission fiihrt. Der Verlauf der Erkrankung ist oft nicht vorhersehbar, Phasen der
Progredienz konnen sich mit weitgehend beschwerdefreien Phasen abwechseln und sie
machen 80% aller Behandlungsfille in der édrztlichen Praxis aus (Buchhorn 1993).
Patienten mit rheumatischen FErkrankungen sind einer Vielzahl von Belastung
ausgesetzt. Das Typische des Rheumaschmerzes ist die Chronizitit des Leidens, die
stark unlustbetonte Komponente der Beschwerden, die héufig als ziehend, reiflend,
bohrend, und flieBend beschrieben werden, und die Verkniipfung mit Angsten vor
Behinderung, Verkriipplung, sozialem Abstieg, Isolation wund Verlust des
Selbstwertgefiihls. Wihrend auf der drztlichen Seite hdufig objektivierbare Befunde wie
Gelenkschwellung, -rétung und -iiberwdarmung und progrediente Rontgenverdnderung
im  Vordergrund stehen, haben fir den Patienten Schmerzen und
Funktionseinschrinkung mit all ihren psychosozialen Konsequenzen die grofite
Bedeutung (Mahrenholtz u. Zeidler1994).

Zusitzlich kann sich ein iiber die Erkrankung nicht aufgeklirtes Umfeld als weitere

Belastung erweisen, da Unwissenheit oftmals Unsicherheit in der Interaktion mit den



17

Betroffenen zur Folge hat, was sich als iibertriebene Riicksichtsnahme #duflern kann
(Parker et al. 1997).

Die Chronizitiat der Erkrankung und die prognostische Unsicherheit lassen erwarten,
dass rheumatoide Arthritis Patienten in hohem Malle depressive Symptome zeigen
miissten. Auch eine Psychogenese der rheumatoiden Arthritis wird diskutiert und nicht
zuletzt wird die rheumatoide Arthritis als psychosomatische Erkrankung betrachtet,
deren Erkldarungsansitze sich auf eine Stresshypothese stiitzen. Der Zusammenhang
zwischen der Existenz von Konflikten und der Entstehung einer Arthritis sowie dem
Einfluss auf das Immunsystem konnte bisher nicht verifiziert werden
(Raspe,Mattussek,Scheiblich 1983).

Nach Parker et al.1997 ist das Messen der psychologischen Faktoren wie Depression,
Stress, soziale Abhdngigkeit von zentraler Bedeutung fiir das ,,Outcome® und es ist
gleichzeitig eine Reflexion auf die Lebensqualitit von rheumatisch Erkrankten
Personen. FEine Literaturiibersicht zeigt, dass Studien zur Lebensqualitit von
Erwachsenen mit rheumatologischer Erkrankung vorhanden sind z.B. der MOPO
Fragebogen (Measurement Of Patient Outcome) (Jackel et al. 1985), aber kaum bei
Kindern z.B. der CHAQ Fragebogen (Child Health Assessment Questionnaire) (Singh
et al. 1994). Ziel der vorliegenden Arbeit ist es, die Lebensqualitdt von Kindern mit

rheumatologischer Erkrankung zu beschreiben.
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1.4 Fragestellung

Die rheumatologische Erkrankung kommt sowohl im Kindesalter und im
Erwachsenenalter als auch im Ubergangsbereich der beiden Disziplinen vor.

In der vorliegenden Studie soll die Lebensqualitit der jungen Erwachsenen ab dem 18.
Lebensjahr (Jugendliche) beschrieben werden, und zwar mit Messinstrumenten fiir
Kinder und Erwachsene, da kein spezieller Fragebogen fiir Jugendliche mit
rheumatologischen Erkrankungen existiert.

Neben den medizinischen Parametern kann auch die Lebensqualitdt zur Beschreibung
des subjektiven Gesundheitszustandes bei rheumatologisch erkrankten Jugendlichen
herangezogen werden.

Daher sollen die neu gewonnenen Erkenntnisse dazu beitragen, anhand der
Lebensqualititserfassung die Bediirfnisse und Wiinsche der Patienten besser zu

verstehen und Ideen fiir die Optimierung der subjektiven Gesundheit zu sammeln.

Fragestellung 1:

Wie st die Lebensqualitit der an Rheuma erkrankten Patienten im
Beobachtungszeitraum Krankheitsiibergreifend SF36/KINDL und Krankheitsspezifisch
HAQ/CHAQ zu beschreiben, und gibt es Geschlechtsunterschiede?.

Fragestellung 2:

Welcher Zusammenhang besteht zwischen den Messinstrumenten, zur Erfassung der

Lebensqualitit.

Fragestellung 3:

Wie ist der Verlauf der Lebensqualitit iiber die Behandlung t1-t2 zu beschreiben.

Fallbeschreibung

1 Patient iiber 5 Messzeitpunkte
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2 METHODIK

2.1 Studiendesign

Die vorliegende Untersuchung ist als Lingsschnittstudie konzipiert. Die Daten wurden
im Zeitraum vom Mai 2001 bis Mai 2002 anhand von 4 verschiedenen Fragebdgen
erfasst. Die befragten Jugendlichen wurden gebeten wihrend ihrer Sprechstunde der
Kinderrheumatologischen Praxis von Hr. Foeldvari im Krankenhaus Eilbek die
Fragebogen auszufiillen. Im Allgemeinen Krankenhaus Eilbek in Hamburg werden
junge Erwachsene ab dem 18. Lebensjahr mit chronischen rheumatologischen
Erkrankung betreut. In dieser Untersuchung wurde die Lebensqualitit junger

Erwachsener anhand von Messinstrumenten fiir Kinder und Erwachsenen erfasst.

2.2 Versuchsdurchfithrung

Den Patienten wurden im Rahmen ihrer Sprechstunde in der Praxis von Herr Dr.
Foeldvari im Krankenhaus Eilbek die Fragebdgen gegeben, mit einer einheitlichen
Erkldrung, die den Patienten kurz iiber die Bearbeitungsweise der 4 Fragebdgen
informierte. Jedem Teil des Fragebogen wurde eine kurze schriftliche Anleitung zu dem
jeweils folgenden Instrument vorangestellt. Die Reihenfolge der Fragebogen war
zufallsbestimmt und dem Patient war die Reihenfolge der Bearbeitung freigestellt. Die
Befragung war nicht personenbedingt, so dass ein Patient auch in seiner néchsten

Sprechstunde befragt werden konnte.

2.3 Soziodemographie

Hinsichtlich der soziodemographischen Fakten wurden Daten iiber das Alter,

Geschlecht, Alter bei Erkrankung, Alter bei Erstvorstellung erhoben
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2.4 Klinische Daten

Ergénzend zu den erhobenenen Daten wurden krankheitsbezogene Parameter wie
Diagnose, Medikation, Steinbrocker Einstufung und die Funktionsfdhigkeit des
Patienten von einer Skala von 0-100 durch den Untersucher beurteilt. Diese Daten

wurden auf einem Bogen erfasst.

2.5 Steinbrocker Index

Um weitere Informationen iiber die Funktionskapazitit des Patienten zu erhalten, wurde
nach der Steinbrocker-Einteilung das Konnen der Patienten durch den behandelnden
Arzt erfasst. Die Steinbrocker Klassifikation wird in 4 Stufen eingeteilt. Im Stadium I
nach Steinbrocker ist noch volle Funktionsfahigkeit vorhanden, im Stadium II liegt eine
eingeschriankte Beweglichkeit in einem oder mehreren Gelenken vor, die jedoch noch
die Durchfiihrung alltiglicher Aktivititen erlaubt. Im Stadium III konnen noch Teile der
Selbstversorgung erledigt werden, Hilfe wird aber benétigt und im Stadium IV muss der
Patient nahezu vollstindig gepflegt werden, ist bettligerig oder an den Rollstuhl
gebunden (Steinbrocker et al. 1949).

2.6 Stichprobe

Alle deutschsprachigen Patienten ab dem 18. Lebensjahr mit einer chronisch
rheumatologischen Erkrankung, die sich vor dem 16. Lebensjahr manifestiert hat,
wurden im Rahmen ihrer Sprechstunde mit ihrem Einverstdndnis in die Studie
aufgenommen. Die Teilnahme an der Untersuchung war freiwillig. Dabei wurden die
Patienten auf ihre Freiwilligkeit der Untersuchung hingewiesen und ihnen die
Moglichkeit offen gelassen, die Teilnahme an der Untersuchung abzulehnen. Nach
ausfiihrlicher Aufkldrung mussten die Teilnehmer ihr Einverstdndnis zur Teilnahme an

der Studie schriftlich erkliren.
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Im folgendem Abschnitt werden die einzelnen -eingesetzten Messinstrumente

beschieben und deren psychometrische Eigenschaft dargestellt.

2.7 Messinstrumente

2.7.1 SF-36

Der SF-36 ist ein krankheitsiibergreifendes Verfahren, welches die subjektive
Gesundheit verschiedener Populationen unabhingig von ihrem Gesundheitszustand aus
Sicht der Betroffenen erfasst (Bullinger u. Kirchberger1998). So konnen sowohl
gesunde als auch erkrankte Populationen unterschiedlicher Erkrankungsgruppen
untersucht werden, und somit ist der Indikationsbereich fiir dieses Messinstrument sehr
grof. Eine Einschriankung der Indikation besteht aber primir im Bezug auf das Alter der
untersuchten Populationen, so dass Personen ab dem 14. Lebensjahr bis zum hochsten
Lebensjahr mit dem Verfahren untersucht werden konnen.

Im wesentlichen konzentriert sich der SF-36 auf die grundlegenden Dimensionen der
subjektiven Gesundheit, die als wesentliche Parameter fiir die psychischen und
korperlichen, aber auch die sozialen Aspekte des Wohlbefindens und der
Funktionsfahigkeit aus Sicht der Patienten gelten konnen (Stewart u. Ware 1992).

Der SF-36 Fragebogen ist schon inzwischen schon das wohl am héufigsten eingesetzte
und meist erprobte Instrument, das auch auf nationale Bedingungen angepasste und
dadurch international vergleichbare Ergebnisse liefernde generische Instrument zur
Messung des subjektiven Gesundheitszustands bzw. der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitét (Stadnyk et al. 1998).

Der SF-36 wurde urspriinglich im Rahmen der Medical Outcome Study in den USA
entwickelt, und fiir den internationalen Gebrauch durch das International Quality of Life
Assessment (IQOLA) Projekt iibersetzt und getestet (Aaronson et al.1992). Der SF-36
ist derzeit in 40 Sprachen verfiigbar. Die deutsche Version wurde nach den
standardisierten Richtlinien des IQOLA-Projektes entwickelt und bearbeitet (Bullinger

et al. 1995). Die Bestimmung der Richtlinien war, dass der amerikanische
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Originalfragebogen durch zwei unabhingigen Ubersetzer Vorwirts und Riickwiirts
ibersetzt wird.

Der SF-36 umfasst mit 36 Items, acht Dimensionen der subjektiven Gesundheit
(korperliche Funktionsfihigkeit, korperliche Rollenfunktion, korperliche Schmerzen,
allgemeine Gesundheitswahrnehmung, Vitalitit, soziale Funktionsfdahigkeit, emotionale
Rollenfunktion und psychisches Wohlbefinden).

Ein Einzelitem erfragt den aktuellen Gesundheitszustand im Vergleich zum Vorjahr.
Beim Ausfiillen des Fragebogens soll der Patient fiir jedes Item die Antwortalternative
ankreuzen, die seinem Erleben nahe kommt, dabei kann der Patient einige Fragen binir
mit ,, ja-nein“, andere mit einer sechsstufigen Antwortskala beantworten. Die
Auswertung erfolgt iiber die Addition der angekreuzten Itembeantwortung pro
Subskala, dariiber hinaus werden alle im SF-36 erfassten Subskalen transformiert in
Werte zwischen 0 und 100 (= hochster Wert), was einen Vergleich der Subskalen
miteinander ermoglicht (Bullinger 2000).

Die 36 Einzelitems werden zu acht Subskalen zugeordnet, die wiederum
faktoranalytisch zwei Grunddimensionen der subjektiven Gesundheit zugeordnet
werden konnen, der korperlichen und der psychischen Gesundheit. Den stirksten
Einfluss auf den korperlichen Faktor hat die Subskala , ~ Korperliche
Funktionsfahigkeit” und die Subskala ,, Psychisches Wohlbefinden* hat den stirksten
Einfluss auf den psychischen Faktor.

2.7.2 KINDL

Der KINDL- Fragebogen ist ein origindr deutschsprachiges Instrument, welches die
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen erfasst. Der
KINDL- Fragebogen wurde 1994 von Bullinger et al. entwickelt und 1998 von
Bullinger und Ravens-Sieberer revidiert. Der KINDL ist ein flexibles Instrument, es
kann sowohl von Kindern und Jugendlichen (Selbstbericht), als auch von den Eltern
(Fremdbericht) ausgetfiillt werden. Des Weiteren liegt er fiir unterschiedliche Alters und
Entwicklungsstufen vor, und es besteht die Moglichkeit, ihn fiir gesunde und erkrankte

Kinder zu verwenden (Krankheitsiibergreifender Ansatz).
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Der KINDL kann durch spezifische Module erweitert werden (z.B. unterschiedliche
Erkrankungsgruppen) und kann in verschiedenen Typen von Studien, wie in
epidemiologischen Studien zur Situation von Kindern und Jugendlichen in Deutschland,
in klinischen Studien zur Erfassung der Auswirkung von Behandlungsmafnahmen auf
die Lebensqualitdt akut und chronisch erkrankter Kinder und in der Rehabilitation zur
Effektivitit von Rehabilitationsprogramme, jeweils aus der Sicht der Kinder und ihrer
Eltern, eingesetzt werden.

Den KINDL gibt es in einer 40 Item Version, die als Antwortmdglichkeit eine
fiinfstufige Likert-Skala aufweist und nach jeder Frage eine Beantwortung zwischen

,hnie, | selten”, ,, manchmal®, ,oft

Bullinger 2000).

oder ,immer* erfordert (Ravens-Sieberer u.

Der KINDL mit den 40 Items erfasst die Dimensionen psychisches Wohlbefinden,
korperliche Verfassung, soziale Beziehung und Funktionsfihigkeit im Alltag. Die
Subskala der vier Dimensionen konnen zu einem Total-Score zusammengefasst werden.
Der revidierte KINDL ist die Weiterentwicklung des KINDL mit den 40 Items. Er
erfasst mit 24 Items die Dimension Korper, Psyche, Selbstwert, Familie, Freunde, und
Funktionsfahigkeit im Alltag und ist ein auf dem Selbstbericht von Kindern und
Jugendlichen beruhender Fragebogen (Ravens-Sieberer et al. 1999, Ravens-Sieberer
u.Bullinger 2000).

Drei Formen des KINDL wurden fiir verschiedene Altersgruppen entwickelt, den
Kiddy-KINDL fiir Kleinkinder von 4-7 Jahren, den Kid-KINDL fiir Kinder von 8-12
Jahren und den Kiddo-KINDL fiir 13-16 Jahren. Der Fragebogen liegt sowohl als
Selbstbericht, als auch als Elternversion vor.

Zusitzlich existieren eine Kurzform des KINDL (12 Items), als auch und eine Reihe
von krankheitsspezifischen Modulen wie Asthma bronchiale, Neurodermitis,
Adipositas, Diabetes und Krebserkrankung ( Ravens-Sieberer 1997).

Der von uns verwendete Fragebogen enthdlt 40 Items zu den Skalen ,,Psyche®,
,,Korper®, ,,Sozial“, und ,,Funktion®. Die Auswertung des KINDL-Fragebogens erfolgt
tiber eine Addition der angekreuzten Itembeantwortungen pro Skala, wobei fiir einige
Items vorher eine Umpolung der Antwortmdglichkeiten vorgenommen werden muss.

Die Auswertung der Skalen ist nur moglich, wenn weniger als 30% der Items der Skala
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fehlen. Fiir die fehlenden Items wird eine Mittelwertersetzung durchgefiihrt (Ravens-

Sieberer u. Bulliger 2000).

2.7.3 Health Assessment Questionnaire (HAQ)

Der HAQ ist ein krankheitsspezifisches Instrument welches die Einschrinkung bei
Alltagstatigkeiten aus der Sicht des Patienten misst. Er liegt als
Selbstbeurteilungsverfahren oder als Interviewform vor. Der HAQ ist im urspriinglichen
Sinn ein Set von mehreren Instrumenten zur Erfassung verschiedener Aspekte der
Beeintriachtigung durch Krankheit (Funktionseinschridnkung, Schmerz,
Therapiewirkung). Sein wesentliches Element ist der Disability-Index (Lautenschldger
et al.1997).

Bereits 1980 veroffentlichte Fries et al. nr.36 die erste Version des Health Assessment
Questionnaire. Er bestand aus 19 Fragen zu Einschrinkungen bei Alltagstitigkeiten.
Diese waren zu 9 Komponenten (Skalen) zusammengefasst. Die erste Version wurde
spater modifiziert. Die Skalen wurden auf 8 (Ankleiden und Korperpflege, Aufstehen,
Essen und Trinken, Gehen, Hygiene, Erreichen von Gegenstinde, Greifen und Offnen,
andere Tatigkeiten) reduziert, die Anzahl der Fragen aber auf 20 erhoht.

Zusitzlich wurden Fragen beziiglich der Benutzung von Hilfsmitteln und Unterstiitzung
durch andere Personen bei einzelnen Téatigkeiten hinzugefiigt, so dass die bis heute
giiltige Version entstand ( Fries 1983).

Der HAQ wurde von einer schweizerischen Arbeitsgruppe ins deutsche und anderen
Sprachen {iibersetzt. Beim HAQ liegen 8 Komponenten mit 20 Items vor, die als
Antwortkategorien 0-3 (0= ohne jede Schwierigkeiten, 1= mit einigen Schwierigkeiten,
2= mit groBen Schwierigkeiten, 3= unmoglich) haben. Der hochste Wert bei den 2-3
Fragen zu jeder der 8 Skalen ergibt den Wert dieser Skala. Bei Angaben von
Hilfsmitteln oder Hilfe von anderen Personen bei Téatigkeiten der jeweiligen Skala wird
der Skalenwert auf 2 erhoht, wenn der Ausgangswert O oder 1 betrdgt. Wird bereits eine
Frage dieser Skala mit einer Antwort die dem Wert 2 oder 3 entspricht, angekreuzt,

erfolgt durch die Angabe von Hilfsmitteln oder Hilfspersonen keine weitere Erhohung.
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Die Werte der Skalen werden addiert und durch 8 bzw. durch die Anzahl der giiltig
beantworteten Skalen geteilt ( Ramey, Raynauld, Fries 1992).

Somit erhilt man beim HAQ einen Wert zwischen 0 und 3. Der Wert O ist der kleinste
Wert und Dbedeutet, dass keine FEinschrinkungen bei den beschriebenen
Alltagstitigkeiten angegeben werden und 3 als hochster Wert bedeutet, dass die
maximale Einschrinkung vorliegt. Die durchschnittliche Bearbeitungsdauer betrigt 5
Minuten. Nach der Studie von Brithlmann et al.1994 ist der deutsche HAQ ein reliables
und valides Instrument zur Messung der Funktionseinschrinkung bei rheumatischer

Erkrankungen.

2.7.4 Child Health Assessment Questionnaire (CHAQ)

Der Child Health Assessment Questionnaire ist ein krankheitsspezifisches Instrument,
das von Singh et al. entwickelt wurde und misst speziell die Funktionsfihigkeit von
Kindern mit rheumatischer Erkrankung im tédglichen Leben (Foeldvari et al.2001).
Dieses Instrument hat sich dem Standfort Health Assessment Questionnaire (HAQ)
angepasst, welches wiederum ein Standard Instrument in der Rheumatologie ist. Die
Anzahl der Items hat sich beim CHAQ im Gegensatz zum HAQ auf 30 erhoht ,wobei
die 8 Skalen beibehalten sind. Die 8 Skalen sind Anziehen und Korperpflege,
Aufstehen, Essen, Laufen, Hygiene, Reichweite, Greifen und Aktivititen.

Die Antwortkategorien sind skaliert von 0-3 (O= problemlos, 1= leicht erschwert,

2= stark erschwert, 3= nicht moglich). Der hochste Wert der Fragen aus einer Skala,
ergibt den Wert dieser Skala.

Die Werte der Skalen werden addiert und durch 8 giiltige Skalen geteilt. So erhélt man
beim CHAQ einen Wert zwischen 0-3, wobei ,,0° der kleinste Wert bedeutet und damit
keine Einschrinkung angegeben werden und ,,3* als hochster Wert, fiir maximale
Einschriankung steht. Der CHAQ liegt sowohl als Elternversion als auch als
Selbstbericht vor. Die durchschnittliche Bearbeitungsdauer betrigt 10 Minuten. Der
Fragebogen ist ein valides, reliables und sensitives Instrument, um die
Funktionsfahigkeit der Kinder mit juveniler rheumatoider Arthritis zu messen (Singh et

al. 1994).
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2.8 Statistische Methoden der Anwendung

Die statistische Auswertung erfolgte mit dem Programmpaket SPSS (Statistical Package
for the Social Science) Version elf. Es wurden neben der deskriptiven Statistik folgende
Verfahren angewendet:
e den t-test fiir den Mittelwertvergleich zweier unabhingiger Stichproben
e mit Hilfe einer Pearson Korrelation wurde der Zusammenhang zwischen
Variabeln der Messinstrumente errechnet.
e t-test fiir den Mittelwertvergleich bei abhédngiger Stichproben im Verlauf vom

1.Messzeitpunkt bis zum 2. Messzeitpunkt.
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3 ERGEBNISSE

3.1 Stichproben

Die Probanden der vorliegenden Studie waren zum Zeitpunkt der Erhebung vom Mai
2001-Mai 2002, Patienten in der Praxis bei Dr. Foeldvari im Krankenhaus Eilbek.

Die Stichprobe besteht aus 29 Probanden, wobei die Geschlechtsverteilung nicht
ausgeglichen ist. Insgesamt nahmen 21 weibliche (72,42%) und 8 méinnliche (27,58%)
Patienten an der Studie teil.

Das Durchschnittsalter der Stichproben betridgt im Mittel 19,67+2 Jahre. Dabei betragt
das Durchschnittsalter der Méanner im Mittel 20,13+2,09 Jahre und der Frauen im Mittel
19,49+2.09 Jahre. Das Alter bei Ersterkrankung lag im Mittel bei 14,15 Jahren und das
Alter bei Diagnosestellung lag im Mittel bei 16,16. Siehe Tabelle 1.

Tabelle 1: Soziodemographische Merkmale der Stichproben

Anzahl 29
Geschlecht
Minner 8 (27,58 %)
Frauen 21 (72,42 %)
Alter ( MW=SD)
Gesamt (N=29) 19,67 + 2,02 Jahre
Minner (N=8) 20,13 £2,09 Jahre
Frauen (N=21) 19,49 £ 2,02 Jahre

MW: Mittelwert
SD: Standardabweichung
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3.2 Diagnosen der Probanden

Die grofite Gruppe unter den Diagnosen machte die Spondylose gefolgt von der

Juvenilen chronischen Arthritis, oligoartikuldr beginnenden Form. Das folgende

Diagramm gibt eine Ubersicht iiber die Verteilung der einzelnen Diagnosen.

39%

3%

3%

7%

11%

25%

Abbildung 3: Diagnosen der Studienpopulation

Olridozyklitis
Bl Chronische Polyarthritis

OJuvenile chronische Arthritis, systemisch
beginnende Form

OJuvenile chronische Arthritis, oligoartikular
beginnende Form

W Juvenile Arthritis, nicht naher bezeichnet

O Systemische Lupus erythematodes, nicht
néher bekannt

B Sonstige Dermatomyositis
OKrankheit mit Systembeteiligung des
Bindegewebe, nicht naher bezeichnet

M Spondylose, nicht naher bekannt

B Rheumatismus, nicht ndher bekannt
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Die folgende Tabellen zeigen eine detaillierte Ubersicht der einzelnen Diagnose des

ICD-10.

Internationale Klassifikation (ICD-10)

H20.9

M06.9

MO08.2

MO08.4

MO08.9

M32.9

M33.1

M35.9

M47.9

M79.0

Nummer Name

Iridozyklitis

Chronische Polyarthritis

Juvenile chronische Arthritis, systemisch
beginnende Form

Juvenile chronische Arthritis, oligoartikulér
beginnende Form

Juvenile Arthritis, nicht ndher bezeichnet

Systemische Lupus erythematodes, nicht
nédher bekannt

Sonstige Dermatomyositis

Krankheit mit Systembeteiligung des
Bindegewebe, nicht ndher bezeichnet

Spondylose, nicht ndher bekannt

Rheumatismus, nicht niher bekannt

Gesamt

n=2

n=1

n=1

n="7

n=1

n=3

n=1

n=1

n=11

n=1

Haufigkeit

Frauen

n=2

n=1

n=1

n=>5

n=1

n=6

n=1

Minner

n=2

n=1

n=5

Tabelle 2: Diagnosen des Gesamtkollektiv (N=29) und des ménnlichen (N=8) und
weiblichen Teilkollektivs (N=21) nach ICD-10
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3.2.1 Funktionskapazitit

Steinbrocker-Funktionsindex (N=29)

Stadium I Stadium I1 Stadium IIT Stadium IV

N=28 N=1 N=0 N=0

Die Funktionsfdhigkeit der Stichprobe ist sehr gut, es liegen nur Stadium I und Stadium
IT vor. Stadium III und IV kommen gar nicht vor.

I: Vollstindige Funktions- bzw. Arbeitstidhigkeit

II: Ausreichende Fihigkeit fiir normale Tétigkeiten trotz Behinderung durch
Beschwerden oder eingeschrinkter Beweglichkeit eines oder mehrerer Gelenke

III: Eingeschrinkte Fiahigkeit, so dass nur wenig oder gar keine iibliche Verrichtung des
tiaglichen Lebens (Beruf, Korperpflege) ausgefiihrt werden kann.

IV: Invaliditit, Bettldgerigkeit oder Rollstuhldasein, nur geringe oder fehlende

Selbstversorgung

3.2.2 Beurteilung der korperlichen Funktionsfiahigkeit auf einer Skala 0-100

Die korperliche Funktionsfihigkeit der Patienten wurde durch den Behandler auf einer
Skala von 0-100 festgelegt. Null bedeutet keine Einschrinkung der korperlichen
Funktionsfahigkeit, 100 bedeutet maximale Einschréankung. Die
Funktionseinschrinkung der Patienten liegt prozentual zwischen 0-36%. Die Patienten

der Stichprobe befinden sich in einer guten korperlichen Verfassung.

25
204 [
15 +
O Anzahl Patienten

10 +
5,
0 B I N I I ‘ B e B

0-4 5-10 11-15 16-20 21-25 26-30 31-35 36-40

Prozent

Abbildung 4: Funktionseinschrankung der Stichprobe in Prozent
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3.3 Ergebnisse zur Fragestellung 1

Wie ist die Lebensqualitit der an Rheuma erkrankten Patienten im Beobachtungszeitraum
krankheitsiibergreifend SF-36/ KINDL, und krankheitsspezifisch HAQ/CHAQ zu beschreiben,

gibt es Geschlechtsunterschiede?

3.3.1 SF-36

Im SF-36 wird die subjektive Gesundheit bzw. gesundheitsbezogene Lebensqualitit mit
den Dimensionen ,Korperliche Funktionsfihigkeit®, ,, Korperliche Rollenfunktion®,
»ochmerzen®, , Allgemeine Gesundheitswahrnehmung®, ,Vitalitit“, ,Soziale
Funktionsfahigkeit®, ,,Emotionale Rollenfunktion® und ,,Psychische Wohlbefinden*
beschrieben.

Die Werte aus dem Fragebogen wurden in Prozentsitze zwischen 0-100%
umgewandelt.

Dabei steht die 0% am untersten Ende der Skala und stellt den negativsten Wert dar. Die
100% steht am oberen Ende der Skala .

Fiir die Gesamtpopulation gesehen erzielte die Dimension ,,Soziale Funktionsfahigkeit*
mit dem Mittelwert von 91,38% den hochsten Wert. Die Dimension ,,Korperliche
Rollenfunktion® erzielt mit 86,61% den zweithochsten Wert, gefolgt von Subskala
,,Korperliche Funktionsfihigkeit* mit einem Mittelwert von 86,07%.

Der Bereich Vitalitiit zeigt im Vergleich zu den anderen Dimensionen mit 60,17% den
geringsten Mittelwert.

Die Mittelwerte der Bereiche ,,Schmerz®, ,,Allgemeine Gesundheit”, ,,Emotionale
Rollenfunktion* und ,,Psychisches Wohlbefinden* befinden sich zwischen 64%-86%.
Die genaueren Werte der Gesamtstichprobe sind aus der Tabelle 3 und Abbildung 5 zu

entnehmen.
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Tabelle 3:Mittelwerte der Gesamtpopulation N=29

SF 36 MW SD
Korperliche Funktionsfihigkeit 86,07 4,11
Korperliche Rollenfunktion 86,61 4,89
Schmerz 81,97 4,07
Allgemeine Gesundheitswahrnehmung 63,97 4,34
Vitalitét 60,17 3,44
Soziale Funktionsfihigkeit 91,38 2,98
Emotionale Rollenfunktion 85,71 5,54
Psychisches Wohlbefinden 75,76 2,87

100
90
80
70
60
50
40
30
20
10

Mittelwert

KéFu Ko6Ro Schm  Ages
Subskalen des SF-36

Vita

O Gesamtpopulation

SoFu

Abbildung 5: Darstellung der Mittelwerte der Gesamtpopulation

EmRo Psych
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Die erfassten Werte wurden Geschlechtsspezifisch unterteilt. Bei der ménnlichen
Stichprobe erzielte die Dimension , Korperliche Rollenfunktion®, und ,,Emotionale
Rollenfunktion* mit einem Mittelwert von 100% den hochsten Wert. Der Bereich
»oziale Funktionsfahigkeit* hat mit 96,88 den zweithochsten Mittelwert gefolgt von
der Dimension ,,Korperliche Funktionsfahigkeit* mit einem Mittelwert von 94,10%.

Der Bereich ,,Vitalitit™ zeigt mit einem Mittelwert von 73,13% den niedrigsten Wert
auf. Die Mittelwerte der Subskalen »Schmerz®, ,Allgemeine
Gesundheitswahrnehmung®, ,,Psychisches Wohlbefinden* befinden sich zwischen 74%-

85%, siehe Tabelle 4 und Abbildung 6.

Tabelle 4:Mittelwerte der Teilpopulation Ménner N= 8

SF 36 MW SD
Korperliche Funktionstihigkeit 94,10 3,87
Korperliche Rollenfunktion 100,00 0,00
Schmerz 84,88 6,23
Allgemeine Gesundheitswahrnehmung 74,13 7,58
Vitalitét 73,13 6,47
Soziale Funktionsfahigkeit 96,88 3,13
Emotionale Rollenfunktion 100,00 0,00
Psychisches Wohlbefinden 83,00 4,39
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Subskalen des SF-36

O Teilpopulation Manner

Abbildung 6: Darstellung der Mittelwerte der Teilpopulation Ménner

Bei der weiblichen Stichprobe erhielt die Dimension ,,Soziale Funktionsfihigkeit™ mit
einem Mittelwert von 89,29% den hochsten Wert, gefolgt von der Dimension
,Korperliche Funktionsfdahigkeit* mit 83,02% den zweithéchsten und ,,Korperliche
Rollenfunktion* mit 81,25% den dritthochsten Mittelwert.

Die Subskala Vitalitit zeigt den niedrigsten Mittelwert mit 55,24%. Die Mittelwerte der
Subskalen ,,Schmerz“, ,,Allgemeine Gesundheitswahrnehmung®, , Emotionale
Rollenfunktion® und ,,Psychisches Wohlbefinden* liegen zwischen 60%-81%, siehe
Tabelle Sund Abbildung 7.



Tabelle 5:Mittelwerte der Teilpopulation Frauen N= 21

SF 36 MW SD
Korperliche Funktionsfihigkeit 83,02 5,38
Korperliche Rollenfunktion 81,25 6,51
Schmerz 80,86 5,16
Allgemeine Gesundheitswahrnehmung 60,10 5,10
Vitalitét 55,24 3,59
Soziale Funktionsfihigkeit 89,29 3,89
Emotionale Rollenfunktion 80,00 7,41
Psychisches Wohlbefinden 73,00 3,46
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KéFu K6Ro Schm  Ages Vita SoFu EmRo Psych
Subskalen des SF-36

‘lTeinopuIation Frauen \

Abbildung 7: Darstellung der Mittelwerte der Teilpopulation Frauen
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3.3.1.1 Geschlechtsbezogener Vergleich der SF-36 Skalen

In einem Mittelwertvergleich zeigen sich folgende geschlechtsbezogene Differenzen:

100
90
80 - =
70
60 -
50 -
40 1
30
20 1
10 A

Mittelwert

K6Fu K6Ro  Schm Ages Vita SoFu EmRo  Psych

Subskalen t-Test:
*p < 0,05
**p<0,01

O Subpopulation Manner B Subspopulation Frauen

Abbildung 8: Geschlechtsspezifische Skalenmittelwerte SF-36

In allen 8 Dimensionen erreichen die Ménner hohere Werte als die Frauen, sind also in
ihrer subjektiven Gesundheit weniger eingeschrinkt. Die geschlechtsbezogenen
Unterschiede zeigen sich vor allem in den Dimensionen ,Korperliche
Funktionsfahigkeit*, ,,Korperliche Rollenfunktion®, ,Allgemeine
Gesundheitswahrnehmung®, ,,Vitalitit”, ,,Soziale Funktionsfdahigkeit®, ,,Emotionale
Rollenfunktion* und ,,Psychisches Wohlbefinden*. In diesen Subskalen, die sowohl das
psychische als auch korperliche Befinden reprisentieren, erreichen die Ménner deutlich
hohere Werte als die Frauen, d.h. ein besseres Befinden in der jeweiligen Skala. Ein
statistisch ~ signifikanter Unterschied besteht fiir die Subskala ,Korperliche
Rollenfunktion®, und ,,Vitalitit“(p< ,05) und ,,Emotionale Rollenfunktion“(p< ,01).
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3.3.2 KINDL

Im KINDL-Fragebogen wird die gesundheitsbezogene Lebensqualitit mit den
Dimensionen ,,Psyche®, ,,Korper®, ,,.Sozial*, und ,,Funktion* beschrieben.

Die erfassten Werte wurden auch hier in Prozentsitze umgewandelt.

0% stehen dabei am untersten Ende der Skala und stellen den negativsten Wert dar.

Am obersten Ende der Skala stehen 100%.

Die Dimension ,Sozial*“ erzielt in der Gesamtpopulation mit dem Mittelwert von
71,84% den hochsten Wert.

Der Bereich ,,Psyche* weist mit 68,26% den zweithochsten Mittelwert auf. Der Bereich
., Korper® weist mit 64,75% den geringsten Mittelwert. Der Mittelwert des Bereiches
,,Funktion* befindet sich um die 66%.

Der Mittelwert des KINDL-Totals betrdgt 67,65%, sieche Tabelle 6 und Abbildung 9.

Tabelle 6:Mittelwerte der Gesamtpopulation N= 29

KINDL MW SD

Psyche 68,26 15,37
Korper 6475 19,87
Sozial 71,84 15,51
Funktion 65.99 14.92
Total 67,65 14,31
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Abbildung 9: Darstellung der Mittelwerte der Gesamtpopulation

Subskalendes KINDL

Die ménnliche Stichprobe zeigt, dass die Dimension ,,Sozial ,, mit 76,70% den hochsten

Mittelwert hat. Die Dimension ,,Psyche® hat den mit 76,70% den zweithochsten

Mittelwert. Der Bereich ,,Funktion® weist mit 71,88% den niedrigsten Mittelwert auf.

Der Mittelwert der Dimension ,,Korper* liegt um die 72%. Der Mittelwert des Total-

Score betrigt 67,65%, siehe Tabelle 7 und Abbildung 10.

Tabelle 7:Mittelwerte der Teilpopulation Ménner N= 8

KINDL MW SD

Psyche 76,70 10,85
Korper 72,22 17,44
Sozial 77,43 17,72
Funktion 71,88 12,39
Total 74,53 11,44
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Abbildung 10: Darstellung der Mittelwerte der Teilpopulation Ménner

Die weibliche Stichprobe erzielte mit der Dimension ,,Sozial* den hochsten Mittelwert
gefolgt von der Dimension ,,Psyche® mit 65,04%. Den niedrigsten Mittelwert erzielte
die Dimension ,,Korper* mit 61,90%. Der Mittelwert des Bereiches ,,Funktion* liegt um

die 64%. Der Total-Score betrigt 63,74%, sieche Tabelle 8 und Abbildung 11.

Tabelle 8:Mittelwerte der Teilpopulation Frauen N= 21

KINDL MW SD

Psyche 65,04 15,82
Korper 61,90 20,26
Sozial 69,71 14,48
Funktion 63,74 15,46
Total 65,03 14,65
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Abbildung 11: Darstellung der Mittelwerte fiir Teilpopulation Frauen

3.3.2.1  Geschlechtsbezogener Vergleich der KINDL- Skalen

In einer Gegeniiberstellung der auf von 0-100 normierten Mittelwerte zeigen sich die

folgenden geschlechtsbezogenen Differenzen:
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Abbildung 12: Geschlechtsspezifische Skalenmittelwerte des KINDL
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Beim KINDL zeigen alle Subskalen der Ménner einen hoheren Wert als der Frauen.
Somit liegt auch hier ein besseres Befinden der Ménner in allen Skalen vor. Der stirkste
Unterschied weist die Dimension ,,Psyche* und ,,Korper auf. Statistisch konnten keine

signifikanten Unterschiede festgestellt werden.

3.3.3 Health Assessment Questionnaire (HAQ)

Im HAQ Frageboden wird die Einschrankung im Alltagsleben mit den Komponenten
»Ankleiden und Korperpflege®, ,,Aufstehen, ,Essen®, ,,Gehen®, , Korperpflege®,
,Heben*, ,,Greifen und Offnen‘ und ,,Andere Titigkeiten‘* beschrieben.

Die Werte konnen zwischen O und 3 liegen, wobei 0 am Ende der Skala steht und
bedeutet, dass keine Einschrinkungen bei Alltagstitigkeiten vorliegen und 3 am oberen
Ende fiir maximale Einschrinkung steht.

In der Dimension ,,Heben* liegt bei der Gesamtpopulation die stirkste Einschrinkung
vor mit einem Mittelwert von ,34, gefolgt von der Dimension ,,Gehen* mit einem
Mittelwert von ,21 und der Dimension ,,Andere Titigkeiten* mit ,17 dem dritthochsten
Mittelwert an.

Der Bereich ,,Korperpflege® weist keine Einschrinkung auf und hat den niedrigsten

Mittelwert mit ,00. Die genauern Mittelwerte sind der Tabelle 9 zu entnehmen

Tabelle 9:Mittelwerte des HAQ fiir Gesamtpopulation N=29 (range 0-3)

Skala M SD Min. Max. N
Ankleiden und Korperpflege ,10 31 0 1 29
Aufstehen ,10 31 0 1 29
Essen 07 ,26 0 1 29
Gehen 21 41 0 1 29
Korperpflege ,00 ,00 0 1 29
Heben .34 55 0 2 29
Greifen und Offnen ,07 26 0 1 29
Andere Tatigkeiten 17 ,38 0 1 29
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Die Dimensionen ,,Ankleiden und Korperpflege®, ,,Aufstehen®, ,,Gehen*, ,,Heben* und
,Andere Tatigkeiten* der Minner weisen mit einem Mittelwert von ,12 Einschrinkung
auf. vor. Die Dimensionen ,,Essen®, , Korperpflege®, und ,,Greifen und Offnen* zeigen
mit einem Mittelwert von ,00 keine Einschrankung im Alltagsleben an,

siehe Tabelle 10.

Tabelle 10: Mittelwerte des HAQ fiir Teilpopulation Méinner N=8 (range 0-3)

Skala M SD Min. Max. N
Ankleiden und Korperpflege 12 ,35 0 1 8
Aufstehen ,12 35 0 1 8
Essen ,00 ,00 0 0 8
Gehen ,12 ,35 0 1 8
Korperpflege ,00 ,00 0 0 8
Heben ,12 35 0 2 8
Greifen und Offnen ,00 ,00 0 0 8
Andere Titigkeiten 12 ,35 0 1 8

Die Dimension ,,Heben* zeigt bei der weiblichen Stichprobe mit einem Mittelwert von
,42, die hochste Einschrinkung an, gefolgt von der Dimension ,,Gehen* mit ,23. Der
Bereich ,,Korperpflege zeigt mit einem Mittelwert von ,00 keine Einschrinkung dar,

siehe Tabelle 11.
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Tabelle 11: Mittelwerte des HAQ fiir Teilpopulation Frauen N=21 (range 0-3)

Skala M SD Min. Max. N
Ankleiden und Korperpflege ,09 ,30 0 1 21
Aufstehen ,09 ,30 0 1 21
Essen ,09 ,30 0 1 21
Gehen 23 43 0 1 21
Korperpflege ,00 ,00 0 0 21
Heben 42 ,60 0 2 21
Greifen und Offnen ,09 ,30 0 1 21
Andere Titigkeiten ,19 ,40 0 1 21

3.3.3.1  Geschlechtsbezogener Vergleich der HAQ Skalen
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Abbildung 13: Geschlechtsspezifische Skalenmittelwerte des HAQ
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Die Mittelwerte der Dimensionen, differenziert nach Geschlecht, zeigen fiir die Frauen
in den Dimensionen ,.Essen®, ,,Gehen*, , Heben®, ,,Greifen und Offnen* und ,,Andere
Titigkeiten* hohere Werte als fiir Minner, was eine stirkere Beeintrichtigt bedeutet. In
der Dimension ,,Korperpflege® zeigen beide Geschlechter keine Beeintrichtigung. Im
Bereich ,,Ankleiden und Korperpflege  und , Aufstehen” geben die Minner
durchschnittlich hohere Werte, d.h. eine stirkere Beeintriachtigung an. Ein statistisch

signifikanter Unterschied besteht in der Skala ,,Heben““(p<0,05).

3.3.4 Child Health Assessment Questionnaire (CHAQ)

Der CHAQ ist dem HAQ angelehnt und misst die Funktionseinschrinkung im Alltag
speziell bei Kindern.

Auch hier liegen die Werte zwischen 0-3, wobei 0 am Ende der Skala steht und
bedeutet, dass keine Einschrinkungen bei Alltagstitigkeiten vorliegen und 3 am oberen
Ende fiir maximale Einschridnkung steht.

Die Gesamtpopulation zeigt, dass mit der Dimension ,,Aktivitdt” mit einem Mittelwert
von ,31 die groBte Einschrankung vorliegt, gefolgt von der Dimension ,,Reichweite* mit
einem Mittelwert von ,24. Keine Einschrinkung liegt bei der Skala ,,Essen* vor mit

einem Mittelwert von ,00. Siehe Tabelle 12.

Tabelle 12: Mittelwerte des CHAQ fiir Gesamtpopulation N=29 (range 0-3)

Skala M SD Min. Max. N
Anziehen und Korperpflege ,10 ,30 0 1 29
Aufstehen ,10 ,30 0 1 29
Essen ,00 ,00 0 0 29
Laufen ,13 ,35 0 1 29
Hygiene ,10 ,30 0 1 29
Reichweite 24 51 0 2 29
Greifen ,10 ,30 0 1 29
Aktivititen 31 .54 0 2 29
Mittelwert der Skalenwerte ,13 ,25 0 75 29
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Auch hier liegt bei der ménnlichen Stichprobe eine geringere Einschriankung der
Funktionsfahigkeit vor, das zeigt der ,Mittelwert der Skalenwerte® mit ,12 im
Gegensatz zu dem ,Mittelwert der Skalenwerte* der weiblichen Stichprobe mit ,14
(sieche Tabelle 14). Mit der Skala ,,Laufen* und ,,Aktivitit* liegt mit einem Mittelwert
von ,25 die hochste Einschrinkung vor gefolgt von den Skalen ,,Anziehen und
Korperpflege®, ,,Aufstehen®, , Hygiene“, ,,Reichweite” mit einem Mittelwert von ,12.

Die geringste Einschrinkung liegt bei der Skala ,,Essen®. Siehe Tabelle 13.

Tabelle 13: Mittelwerte des CHAQ fiir Teilpopulation Méanner N=8 (range 0-3)

Skala M SD Min. Max. N
Anziehen und Korperpflege 12 ,35 0 1 8
Aufstehen 12 35 0 1 8
Essen ,00 ,00 0 0 8
Laufen 25 ,46 0 1 8
Hygiene 12 ,35 0 1 8
Reichweite ,12 ,35 0 1 8
Greifen ,00 ,00 0 0 8
Aktivititen 25 ,46 0 1 8
Mittelwert der Skalenwerte 12 27 0 J15 8

Bei der weiblichen Stichprobe zeigt die Skala ,,Aktivitit* die hochste Einschrankung
mit einem Mittelwert von ,33 , gefolgt von der Skala ,Reichweite mit einem
Mittelwert von ,28. Die geringste Einschrinkung zeigt die Skala ,,Essen.

Siehe Tabelle 14.
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Tabelle 14: Mittelwerte des CHAQ fiir Teilpopulation Frauen N=21 (range 0-3)

Skala M SD Min. Max. N
Anziehen und Korperpflege ,09 ,30 0 1 21
Aufstehen ,09 ,30 0 1 21
Essen ,00 ,00 0 0 21
Laufen ,09 ,30 0 1 21
Hygiene ,09 ,30 0 1 21
Reichweite 28 ,56 0 2 21
Greifen 14 ,35 0 1 21
Aktivititen ,33 ,58 0 2 21
Mittelwert der Skalenwerte 14 25 0 75 21
3.34.1 Geschlechtsbezogener Vergleich der CHAQ Skalen
Es zeigen sich folgende geschlechtsbezogene Differenzen:
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Abbildung 14: Geschlechtsspezifische Skalenmittelwerte des CHAQ
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Die Mittelwerte der Dimensionen ,,Anziehen®, ,,Aufstehen®, ,Laufen und ,,Hygiene*
zeigen bei den Ménnern hohere Werte als bei den Frauen, letztere sind in diesen
Bereichen stirker eingeschrinkt. Im Bereich ,,Essen® zeigen beide Geschlechter keine
Beeintrichtigung.

In den Dimensionen ,, Reichweit®, ,,Greifen®, , Aktivitiat” weisen die Frauen hohere
Werte auf.

Der Mittelwert der Skalenwerte zeigt, dass die Frauen im Allgemeinen einen htheren
Wert aufweisen und somit in ihren korperlichen Funktionen stérker eingeschrénkt sind
als die Minner. Ein statistisch signifikanter Unterschied besteht in der Skala

,,Greifen““(p<0,05).
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3.4 Ergebnisse zur Fragestellung 2:

Welcher Zusammenhang besteht zwischen den Messinstrumenten, zur Erfassung der

Lebensqualitét.

3.4.1 SF-36-KINDL
Um den Zusammenhang der Messinstrumente genauer darzustellen, wurden die

Fragebogen miteinander korreliert. Zunichst zeigt die Tabelle 15 die Korrelation des

SF-36 mit dem KINDL.

Tabelle 15: Korrelation SF-36 mit KINDL

KINDL- KINDL- KINDL - KINDL- KINDL-

Psyche Korper Sozial Funktion Total

! (1131) ! (1131) r (II\)I) r (II\)I) r (II\})
B P P - E S o S B
BN R S T S EI G O R
RO R Lo SO P o
O B N R F R
S N - A O PR R O IR
o T I I I O
N T o T - R B E R
o O P O T KR B E AN

Signifikante Korrelation sind fett dargestellt p<0,05

Insgesamt lésst sich eine positive und hohe Korrelation zwischen den Skalen des SF-36
und den Skalen des KINDL feststellen. Der Bereich SF-36 Psyche weifit die hochste
Korrelation mit den Skalen des KINDL auf. Wie erwartet korrelieren die Dimension
KINDL-Psyche mit der Skala SF-36 Psyche mit ,77 am stdrksten. Der Bereich KINDL-
Korper zeigt mittlere Korrelation mit den Skalen vom SF-36 ,Korperliche

Funktionsfahigkeit®, ,, Korperliche Rollenfunktion* und
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»Allgemeine Gesundheitswahrnehmung®. Der Bereich KINDL-Sozial weifit eher eine
geringe Korrelation mit den Skalen des SF-36 auf, wobei keine signifikante Korrelation
zwischen KINDL-Sozial und der Skala ,Korperliche Funktionsfdhigkeit“ und
,,Korperliche Rollenfunktion® besteht. Hohe Korrelation zeigt auch die Dimension

KINDL-Funktion mit den Skalen ,,Vitalitiat® und ,,Emotionale Rollenfunktion.

3.4.2 HAQ-SF-36
Die Korrelation des Health-Assessment-Questionnaire (HAQ) mit dem SF-36.

Tabelle 16: Korrelation SF-36 mit HAQ

SE-36 |SF-36 |SF-36 |SF-36 |SF-36 |SF-36 |SF-36 |SF-36
KOFU |KORO |SCHM |AGES |VITA |SOFU |EMRO |PSYC
P P p p p p P P

S T T IR ) AN ) B ) B A 1) TN A 1) B A 1)
HAQ 1 ,031 176 ,102 ,102 ,097 667 ,629 ,168
Ankleiden S0 Tag [ 923 Tag |30 Tag |31 Tag |31 Tag [H08 Thg [H09 Mot 1260 g
HAQ2 016 ,043 ,003 ,040 ,010 ,016 ,007 ,000
Ausaten A g0 |38 g (553 g (538 g |46 Tog |44 749 T |65 Ty
HAQ3 167 ,035 ,199 ,079 ,690 ,833 ,350 AT2
Essen 526 Thg |39 Tag |92 g [933 Tag [POT oo |04 Thg [H18 ot |13 g
HAQ4 ,065 ,093 ,001 ,012 ,006 ,082 ,000 ,003
Gehen D3 Tog |32 Tog |9 Tag |05 Tag |49 Tag |32 Tpg |04 Tpg |5 Tag
Korperpfl.
HAQG6 ,021 ,499 ,061 ,017 074 ,585 ,296 ,045
Heben A2 13 R385 g 43 gt | =33 g <100 g (200 T (437 g
HAQ7 1020 012 ,199 ,036 237 833 350 364
Greifen A3 Tag |0 Tag [ 224 Thg [ Thg (222 Thg |04 oy |18 Tyt 51T Tog
HAQS8

,085 115 ,008 ,022 ,020 ,081 ,004 ,006

An(}ere . -,32 29 -,30 28 -,48 29 -,42 29 -,43 29 -,32 29 -,52 28 -,49 29
Titigikeitn

Signifikante Korrelationen sind fett dargestellt p<0,05
*kann nicht berechnet werden, da mindestens eine der Variablen konstant ist.

Die Dimensionen des HAQ korrelieren negativ mit dem SF-36. Der Grund dafiir ist das
beim HAQ niedrige Werte geringe Belastungen bedeuten und beim SF-36 hohe Werte

fiir hohe Lebensqualitit stehen.
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Der Bereich HAQ-Aufstehen zeigt eine hohe Korrelation zu den Skalen des SF-36,
gefolgt von denen der Dimension HAQ-Andere Téatigkeiten und HAQ-Gehen. Gering
signifikante Korrelation zeigten die Dimensionen des HAQ-Ankleiden, Essen, Heben
und Greifen mit den Skalen des SF-36. Eine geringe aber positive Korrelation zeigt die
Dimension HAQ-Greifen mit der Skala SF-36 Soziale Funktionsfahigkeit. Der Bereich
SF-36 Allgemeine Gesundheitswahrnehmung zeigt die stidrkste Korrelation mit den

Skalen des HAQ.

3.43 CHAQ-SF-36
In der Tabelle 17 ist die Korrelation zwischen dem Health-Assessment-Questionnaire

und dem SF-36 dargestellt.

Tabelle 17: Korrelation zwischen SF-36 und CHAQ

SF-36 |SF-36 |SF-36 |SF-36 |SF-36 |SF-36 |SF-36 |SF-36
KOFU |KORO |SCHM |AGES |VITA |SOFU |EMRO |PSYC

P P P P P p p p

SN 38 A T A S 9 T A N U A N AN 3

CHAQI1 ,031 176 ,102 ,101 ,097 667 ,629 168
e |0 59 |26 hg 5300 57 (=31 hg7 =31 g7 [S08 57 -0 507 =26 o
CHAQ2 016 043 003 040 ,010 016 ,007 000
Aufstehen M g (38 58 |93 59 |38 59 |6 59 (M 59 |49 g |65 59

Essen

Slluifle4 44 ,20916 28 ,21839 .56 ,2(;01 44 ,2(;16 33 ,20977 33 ,20975 .38 ,20;1 46 ,20911
RCeIihAWg?e 44 ,20915 20 ,23808 29 ,21915 46 ,2(;11 3 ,20985 17 ,23971 32 ,20891 33 ,20975
(GZTISQQ7 31 ,21900 o ,21876 41 ,20925 .31 ,21901 2 ,22950 09 ,26921 .09 ,26829 23 ,22924
Eklgétgg .54 ’2";’2 -24 ’22802 .48 ’20908 .61 ’20900 .37 ’20;3 -29 ’21917 A7 ’20;’1 -50 ’20;’5
dor e 57 a2 o sa WV sa (0% as 0 s 0% e g2 s
Skalenwerte

Signifikante Korrelationen sind fett dargestellt p<0,05
* kann nicht berechnet werden, da mindestens eine der Variablen konstant ist.
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Auch hier zeigt sich eine negative Korrelation zwischen den Messinstrumenten; der
Grund dafiir liegt bei der Auswertung des CHAQ, kleine Werte weisen eine geringe
Einschriankung im Alltag auf und hohe Werte bei dem SF-36 bedeuten eine hohe
Lebensqualitit.

Die hochste Korrelation weilit die Skala CHAQ-Aufstehen-, auf gefolgt von der Skala
CHAQ-Aktivitdat und der Mittelwert dem Skalenwerte des CHAQ mit den Skalen des
SF-36. Die Dimension ,,Korperliche Funktionsfahigkeit* des SF-36 korreliert hoch mit
den Skalen des CHAQ, gefolgt von den Skalen Schmerz und Psyche des SF-36.

3.5 Ergebnisse der Fragestellung3:

Wie ist der Verlauf der Lebensqualitit iiber die Behandlung vom 1.Messzeitpunkt zu
2.Messzeitpunkt zu beschreiben.

Einige Patienten der Stichprobe wurden zufallsbestimmt bei ihrer néchsten
Sprechstunde erneut befragt, sie erhielten die gleichen Messinstrumente. Insgesamt

waren es 12 Patienten. Die Ergebnisse des Verlaufs stellen sich wie folgt dar:

Tabelle 18: Verlauf T 1-T 2 des SF-36 (N=12)

MZP1 MZp2 T1-T2
SF-36 MW SD MW SD

p=.276

Ko6Fu 74,25 29,93 83,70 18,44 df=11
t=-1,145

p=,269

Ko6Ro 79,54 36,77 90,90 6,96 df =10
t=-1,102

p =057

Schm 78,50 25,69 81,25 21,80 df=11
t=-,456

p=,261

Ages 57,33 27,20 61,27 27,70 df=11
t=-1,186

p=.,443

Vita 60,00 20,33 56,66 21,88 df=11
t=,796

p=.,438

SoFu 87,50 19,21 91,66 11,09 df=11
t=-,804
p=-1,00

EmRo 86,11 33,20 88,88 25,94 df=11
t=,339

p=.,717

Psyche 73,41 19,87 72,00 19,59 df=11
t=,372
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Tabelle 19: Verlauf T 1-T 2 des KINDL (N=12)

MZP1 MZP2 T1-T2
KINDL MW SD MW SD
p=.838
Psyche 67,99 19,84 68,75 17,58 df=11
t=-,209
p=,191
Korper 68,05 20,90 62,50 23,58 df=11
t=1,393
p=1,00
Sozial 73,14 12,66 73,15 15,09 df=11
t =,000
p=.546
Funktion 62,31 16,77 64,58 17,40 df=11
t=-,623
p=.903
Total 67,60 16,72 67,18 17,11 df=11
t=,124

Der SF-36 und KINDL weisen per Augenschein auf eine Verbesserung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit in einigen Dimensionen zum 2.Messzeitpunkt
hin, die Werte sind aber nicht signifikant. Der Grund dafiir liegt in der Fallzahl, die sehr
niedrig ist.

Beim SF-36 zeigt die Dimension ,,Korperliche Rollenfunktion den hochsten Anstieg mit
83,70%, einem plus von 11,45%. Der zweithochste Anstieg weist die ,,Korperliche
Funktionsfahigkeit auf mit 90,90%,einem plus von 9,45%, gefolgt von dem Bereich
,»Soziale Funktionsfihigkeit* mit 91,66%, einem plus von 4,16%. Bei den Dimensionen
, Vitalitdt” ist die gesundheitsbezogene Lebensqualitit zum 2.Messzeitpunkt am
stiarksten gesunken, sie betrdgt 56,66%,um 3,34 % weniger als zum 1.Messzeitpunkt,
gefolgt von der Dimension ,,Psyche* die mit 72%, um 1,41% gesunken ist.

Bei dem KINDL sind alle Dimensionen im Verlauf leicht gestiegen, auler der Bereich
,,Korper®, der um 5,55% zu einem Mittelwert von 62,50 gesunken ist.

Die Werte fiir den Verlauf HAQ und CHAQ sind aus der Tabelle 20 und Tabelle 21 zu

entnehmen.
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Tabelle 20: Verlauf T1-T2 des CHAQ (N=12)

MZP1 MZP2 T1-T2
CHAQ MW SD MW SD

; p=.33

Anziehen und 0,25 0,45 0,33 0,49 di=11
Korperpflege T=-1,00

p=0

Aufstehen* 0,25 0,45 0,25 0,45 df=0

T:

p=,17

Essen 0,00 0,00 0,17 0,39 df=11
T=-1.48

p=.33

Laufen 0,25 0,45 0,17 0,39 df=11
T=1,0

p=.33

Hygiene 0,25 0,45 0,33 0,49 df=11
T=,-1,0

P=,67

Reichweite 0,50 0,67 0,42 0,67 Df=11
T=43

p=.33

Greifen 0,17 0,39 0,25 0,45 df=11
T=-1,0

p=.17

Aktivitit 0,50 0,67 0,67 0,88 df=11
T=-15

. p=.32

Mittelwert der 27 35 32 47 .
Skalenwerte T=-1.0

* T und Sig. kann nicht berechnet werden, da Standardfehler der Differenz gleich 0 ist



54

Tabelle 21:Verlauf T1-T2 des HAQ (N=12)

MZP1 MZP2

HAQ MW SD MW SD

R p=1.0
A{mehen und 0.25 0.45 0,25 0,45 df=11
Korperpflege T=0,0

p=0
Aufstehen* 0,25 0,45 0,25 0,45 df=0
T=0

p=,34
Essen* 0,00 0,00 0,10 0,32 df=9
T=-1,0

p=0
Gehen* 0,25 0,45 0,25 0,45 df=0
T=0

p=0
Korperpflege 0,00 0,00 0,00 0,00 df=0
T=0

p=,34
Heben 0,45 0,52 0,36 0,50 df=10
T=1,0

.. p=,34
Greifen und Offnen 0,90 0,30 0,00 0,00 df=10
T=1,0

p=59
Andere Titigkeiten 0,27 0,47 0,18 0,40 df=10
T=,56

* T und Sig. kann nicht berechnet werden, da Standardfehler der Differenz gleich 0 ist

Hohere Werte weisen beim CHAQ und HAQ auf eine Verschlechterung der subjektiven
Gesundheit hin. Auch hier zeigt sich nur per Augenschein eine Verbesserung oder
Verschlechterung der Werte, da die Werte nicht signifikant sind. Beim CHAQ haben
sich die Dimensionen ,,Essen* und ,,Aktivitét verschlechtert, gefolgt von der Dimension
,»Anziehen und Korperpflege®, ,,Hygiene* und ,,Greifen*. Eine Verbesserung zeigt sich
im Bereich ,,Laufen* und ,,Reichweite*.

Der HAQ zeigt eine Verbesserung zum 2.Messzeitpunkt. Eine Verschlechterung zeigt

nur der Bereich ,,Essen.
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3.6 Ergebnisse der Fallbeschreibung

Bei einer Patientin wurden der SF-36 und der KINDL iiber 5 Messzeitpunkte
beobachtet.

3.6.1 KINDL
Die Ergebnisse sind aus der folgenden Abbildung zu entnehmen:

100
90 -
80
70 -
60 -
50
40 -
30
20
10

Wert

1 2 3 4 5
Messzeitpunkte

OKTOT EKPSY_K1 O KKOE_K1 OKSOZ_K1 B KFUN_K1

Abbildung 15: Fallbeispiel der Subskalen des KINDL

Wihrend der 5. Messzeitpunkte kommt es zu leichten Schwankung der Daten. Am 1.
Messzeitpunkt zeigen die Subskalen KINDL , Total®, ,Psyche* und , Korper* einen
Wert von 86%, wobei den niedrigsten Wert die Subskala ,,Sozial* mit 80% und den
hochsten Wert die Subskala ,,Funktion® mit 93% zeigen. Am 2. und 3. Messzeitpunkt
steigen die Werte an, welche am 4. Messzeitpunkt wieder sinken.

Am 5. Messzeitpunkt zeigt sich, das die Subskala ,,Psyche am stirksten gesunken ist

auf 79%, in Gegensatz zu der Subskala ,,Sozial*, welches leicht gestiegen ist auf 88%.
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3.6.2 SF-36
Verlauf der Subskalen des SF-36 wihrend 5.Messzeitpunkten:

100
90 + —
80 | —
70 + —
60 | —
50 -
40 -
30 -
20 -
10 1

Wert

1 2 3 4 5
Messzeitpunkte

OK6Fu BEK6Ro OSchm OAGes BEViia OSoFu BEmRo OPsych

Abbildung 16: Fallbeispiel der Subskalen des SF-36

Im Verlauf des SF-36 zeigt sich fast keine Veridnderungen in den Werten, aufler der
Skala ,,Allgemeine Gesundheitswahrnehmung*, die am stdrksten abgenommen hat von
87% auf 77%, gefolgt von der Skala ,,Psyche* von 92% auf 88%. Die Skala ,,Vitalitit*

hat mit 80% den niedrigsten Wert, ist aber im Verlauf konstant geblieben.
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4 DISKUSSION

Der Diskussionsteil soll in zwei Schwerpunkten gegliedert werden, die nach einer
kurzen Zusammenfassung iiber Lebensqualitdt Messung allgemein in der Reihenfolge

1. Zusammenfassung der Ergebnisse

2. Diskussion mit Hintergrund zur Literatur erldutert werden.

Gerade in der Medizin hat sich in den letzten Jahrzehnt eine Hinwendung nicht mehr
nur zur korperlichen, sondern auch zu psychischen und sozialen Dimension von
Gesundheit und Krankheit vollzogen. Hier geht es um die Frage, inwieweit Erkrankung
und Behandlung einen Einfluss auf Erleben und Verhalten der betroffenen Patienten
haben (Margolese 1987). Wesentliche Orientierung ist hier die Befindlichkeit und
Funktionsfahigkeit der Befragten aus ihrer personlichen Sicht (Bullinger 1995).

Erstes Ziel der Lebensqualitdt Forschung sollte die Definition des Konstrukts und seine
Operationalisierung zur Vermeidung von Missverstindnissen sein. Es entstehen noch
immer Missverstdndnisse und Fehler in der Auswertung und Vergleich von Daten, weil
Untersuchung ohne vorherige Definition und Festlegung des Ziels der Messung
begonnen werden (Joyce 1990).

Auch sollte vor Beginn der Lebensqualitits-Messung Ziele und Konsequenzen dieser
Erhebung feststehen, um die Interpretierbarkeit der Daten zu gewdhrleisten. Hierzu
gehoren klinische und epidemiologische Studien, Hilfe zur Therapieentscheidung auf
individuellen = Ebene,  Therapie = Planung,  okonomische  Entscheidungen,
gesundheitspolitische Planung und Pridvention sowie Entscheidung iiber den Einsatz
technischer Diagnose-Verfahren (Bullinger 1991).

Eine zentrale Rolle fiir die Lebensqualitit spielt der Gesundheitszustand und das aus
ihm resultierende Befinden. Man geht davon aus, das mit Einsatz technischer
Moglichkeiten in der Medizin mehr Gesundheit und damit eine hohere Lebensqualitiit
moglich sein muss. Aber die zunehmende Bedeutung sozialer und psychischer Aspekte
der Gesundheit verdeutlichen, dass trotz einer enormen Diagnostik die Pathogenese
zugunsten der Salutogenese ein anderes Gewicht bekommen muss (Sto3berg 1994).

Die Zunahme chronischer Erkrankungen macht eine stirkere Beriicksichtigung von

psychischen und sozialen Aspekten notwendig. An diesen Punkt zeigt sich, das der
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Patient als Subjekt und vor allem seine individuelle Einschitzung des Befindens

betrachtet werden muss, um eine Beurteilung seiner Lebensqualitét zu erlauben.

4.1 Zusammenfassung der Ergebnisse

Die Ergebnisse zur Fragstellung 1 beschreiben die gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt der untersuchten Stichprobe mit dem SF-36/KINDL und mit dem
HAQ/CHAQ die Funktionseinschrankung im Alltag.

Sie werden beim SF-36 mit den Skalen ,,Korperliche Funktionsfahigkeit®, ,,Korperliche
Rollenfunktion®, , Korperlich Schmerzen®, ,,Allgemeine Gesundheitswahrnehmung®,
»Vitalitit”, ,,Soziale Funktionsfdhigkeit“, ,Emotionale Rollenfunktion und
,Psychisches Wohlbefinden* beschrieben.

Der Bereich ,, Soziale Funktionsfdhigkeit weillit den hochsten Mittelwert auf, gefolgt
von der Skala ,Korperliche Rollenfunktion®. Der Bereich ,, Vitalitit“ zeigt den
niedrigsten Mittelwert an. Die Skalen , ,Korperliche Funktionsfahigkeit®, ,,Schmerz®,
,»Allgemeine Gesundheitswahrnehmung ,,Emotionale Rollenfunktion* und ,,Psychisches
Wohlbefinden* erreichten Mittelwerte zwischen 64-86%. Diesen Verlauf kann auch in
Studien zur Uberpriifung des SF-36 bestitigt werden (Bullinger&Kirchberger, 1998).
Insgesamt zeigt die Stichprobe beim SF-36 eine hohe Lebensqualitit an.

Die Stichprobe wurde Geschlechtspezifisch unterteilt. Die maénnliche Stichprobe
erzielte mit den Dimensionen ,Korperliche Rollenfunktion® und , Emotionale
Rollenfunktion* den hochsten und mit der Dimension ,,Vitalitit“ den niedrigsten
Mittelwert. Die Frauen weisen im Gegensatz zu den Ménnern in allen Subskalen die das
psychische und korperliche Befinden repriasentieren insgesamt niedrige Werte auf, das
zeigt das sie eine niedrige gesundheitsbezogene Lebensqualitit vorweisen und sie in
ithrem tiglichen Leben durch die rheumatische Krankheit stirker eingeschridnkt sind.
Auch hier zeigt die Skala ,,Vitalitdt den niedrigsten Mittelwert an. Die Skala ,,Soziale
Funktionsfahigkeit* zeigt den hochsten Mittelwert an.

Mit den Skalen des KINDL wird die gesundheitsbezogene Lebensqualitit mit den

Dimensionen ,,Psyche®, ,, Korper*, ,,Sozial*, und ,,Funktion* beschrieben.
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Dabei zeigt die Dimension ,,Sozial“ den hochsten Mittelwert und die Dimension
,Korper den niedrigsten Mittelwert an. Die Bereiche ,,Psyche®, ,Funktion* und
KINDL-Total erreichen Mittelwert zwischen 65-68%. Die Ergebnisse zeigen, das
Aufgrund der rheumatischen Erkrankung es zu einer stirkeren korperlichen Belastung
kommt. Der Geschlechtsbezogener Vergleich zeigt, das die Minner auch hier
insgesamt hohere Werte aufweisen und damit ein bessere Befinden in allen
Dimensionen. Hochsten Mittelwert erzielt bei der ménnlichen Stichprobe die
Dimension ,,Sozial“ und niedrigsten Mittelwert der Bereich ,,Funktion®. Bei der
weiblichen Stichprobe erzielt ,,Sozial“ den hochsten Mittelwert und ,,Korper* den

niedrigsten Mittelwert.

Beim HAQ wird die Einschrinkung im Alltag mit den Komponenten Ankleiden und
Korperpflege®, ,,Aufstehen, ,,Essen®, ,,Gehen®, , Korperpflege®, ,,Heben®, ,Greifen
und Offnen‘ und ,,Andere Titigkeiten** beschrieben.

Die stéirkste Einschrinkung zeigt die Dimension ,,Heben*, gefolgt von der Dimension
,Gehen. Keine Einschrinkung zeigt der Bereich ,Korperpflege*. Nach dem
Geschlecht aufgeteilt zeigt die méannliche Stichprobe, das sie durch ihre Krankheit in
fast allen Dimensionen, im Alltag geringer eingeschrinkt sind, als die Frauen, aufler in
den Bereichen ,,Ankleiden und Korperpflege* und ,,Aufstehen®, wo die Minner stédrker

eingeschrénkt sind.

Der CHAQ ist dem HAQ angelehnt und misst die Funktionseinschrinkung im Alltag
speziell bei Kindern, mit den Skalen ,,Anziehen und Korperpflege®, ,,Aufstehen®,
,EBssen®, , Laufen®, ,,Hygiene®, ,,Reichweite®, ,,Greifen und Aktivititen®.

Die Ergebnisse des CHAQ sind vergleichbar mit den Ergebnissen des HAQ.

Im Bereich ,,Aktivitit™ zeigt die Stichprobe die grofite Einschrinkung gefolgt von der
Dimension ,,Reichweite®. Im Bereich ,,Essen liegt keine Einschrinkung vor, gefolgt von
der Dimension ,,Hygiene®, ,,Aufstehen* und ,,Anziehen und Korperpflege*.

Die Ergebnisse zeigen, das die Stichprobe im Allgemeinen in ihrer Funktion Aktivitit
(tragen, laufen) im Alltag stdrker eingeschrinkt sind.

Geschlechtsspezifisch zeigen die Ergebnisse, das die Frauen im Bereich Korperlicher

Funktion (Reichweite, Greifen und Aktivitit) stirker beeintrichtigt sind als die Ménner.
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Statistisch signifikante geschlechtsspezifische Differenzen traten nur in der Skala

,,Greifen’ auf.

Die Ergebnisse zur Fragestellung 2 beschiftigt sich welcher Zusammenhang zwischen
den Messinstrumenten, zur Erfassung der Lebensqualitét besteht.

Zwischen Skalen der Messinstrumente SF-36 und KINDL lassen sich deutliche und
positive Korrelationen feststellen. Keine signifikante Korrelation zeigen die SF-36
Skalen ,,Korperliche Funktionsfihigkeit ,, und ,,Korperliche Rollenfunktion® mit den
KINDL Skalen ,,Sozial*.

Die Ergebnisse zeigen das die Skale KINDL-Psyche am hochsten mit den Skalen des
SF-36 korrelieren und die Skala ,,Psyche* des SF-36 am hochsten mit den Skalen des
KINDL korrelieren, das bedeutet das der KINDL beim SF-36 eher im Bereich ,,Psyche*

am stirksten misst und andersrum. Der KINDL zeigt des weitern hohe Korrelation zu

den  Dimensionen des SF-36 ,,Emotionale = Rollenfunktion®, ,»Soziale
Funktionsfahigkeit” , Vitalitat“,  Allgemeine  Gesundheitswahrnehmung® und
,,Schmerz®.

Negative Korrelation besteht zwischen dem SF-36 und dem HAQ, aufgrund der
reziproken Verlauf der Werte (niedrige Werte beim HAQ= geringe Belastung und hohe
Werte beim SF-36= hohe Lebensqualitit).

Der SF-36 misst im Bereich Korperlichen Subskalen des HAQ am stédrksten und zwar
mit der Skala ,,Aufstehen* gefolgt von der Skala ,,Gehen* und ,,Andere Titigkeiten®.
Der HAQ misst beim SF-36 im Bereich ,,Allgemeine Gesundheitswahrnehmung®,

,,Korperliche Funktionsfihigkeit* und ,,Psyche‘ am stérksten.

Die Ergebnisse der Korrelation zwischen SF-36 und CHAQ zeigen auch negative
Werte, da der CHAQ dem HAQ angelehnt ist. Der SF-36 misst in den Dimensionen
,Aufstehen und ,,Aktivitdt” am stidrksten. Andersrum misst der CHAQ im Bereich
,Korperliche Funktionsfihigkeit® am stidrksten, gefolgt von der Skala ,,Psyche®,

»Schmerz und ,,Allgemeine Gesundheitswahrnehmung*.
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Die Ergebnisse zur Fragestellung 3 zeigen den Verlauf iiber 2. Messzeitpunkte.

Es zeigte sich nur per Augenschein, das es zu einer Verbesserung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit und Funktionseinschrinkung im Alltag
gekommen ist. Denn aufgrund der niedrigen Fallzahl (N=12) zeigten die Werte keine
Signifikanz.

Eine Verbesserung zeigte die Dimensionen ,Korperliche Rollenfunktion* und
,Korperliche Funktionsfihigkeit“ des SF-36 an. Der KINDL stieg in allen Bereiche
leicht an. Beim CHAQ erhohte sich der Bereich ,,Laufen* und ,,Reichweite* und der

HAQ zeigte auch eine leichte Verbesserung in den Skalen an.

Das Ergebnis des Fallbeispiel mit dem SF-36 und KINDL iiber 5. Messzeitpunkte
zeigt, das die Patientin sich sowohl in einem guten korperlichen als auch in einem guten
psychischen Zustand befindet. Der Grund fiir ihre hohe Lebensqualitit liegt nach der
Aussage der Patienten in ihrer langjdhrigen Therapie. Leichte Schwankung zeigt sich
beim SF-36 im Bereich ,,Vitalitdt” und ,,Allgemeine Gesundheitswahrnehmung®. Auch
beim KINDL zeigen die Skalen in Durchschnitt alle Werte tiber 80%, was auch hier mit
einer hohen Lebensqualitit einhergeht. Da die 5 Messzeitpunkte nah beieinander liegen

zeigen sich keine groBen Schwankungen auf.
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4.2 Vergleich der Ergebnisse mit der Literatur

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitit ist zunehmend als wichtiger Parameter in der
Epidemiologie und Public Health anerkannt.

Denn bisher gibt es wenig Informationen und Untersuchung, wie Jugendliche und
Kinder ihre eigen Gesundheit sehen und wie sie damit umgehen. Die Erforschung der
Lebensqualitdt von Kinder und Jugendlichen ist vor allem auch deshalb von Bedeutung,
da die Zahl an Kinder und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen trotz
Fortschritte in der Medizin enorm zugenommen hat und neben dem korperlichen auch
in der psychosozialen Ebene Beeintrichtigt sind (Jackel et al. 1985). Die Frage wie es
den Kindern im Zusammenhang mit ihren Gesundheitszustandes und der Behandlung
geht, ist fiir die Bewertung des Therapieerfolges ebenso wichtig , wie fiir die Frage, wie
im individuellen Fall die Behandlung optimal gestaltet werden kann (Ravens-Sieberer
1997).

Die vorliegenden Studie beschiftigt sich mit der Erfassung der Lebensqualitit von
Jugendlichen mit rheumatischen Erkrankungen durch 4 Fragebogen (SF-36, KINDL,
HAQ und CHAQ).

Der eingesetzte Fragebogen SF-36 ist nach der Studie von Gerbershagen et al. 2002 das
am besten geeignete Instrument zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit
bei Schmerzpatienten. Metzger et al. 1996 haben einen Vergleich zwischen den SF-36
und den Patientenfragebogen IRES bei Riickenschmerzen durchgefiihrt und kamen zum
folgenden Ergebnis, das der SF-36 ein eher komprimierter Fragebogen der trotz seiner
kiirze den teststatistischen Anforderungen bestens entspricht. Er eignet sich daher
besonders als Screening-Instrumentarium des allgemeinen Gesundheitszustandes und
dessen Veridnderung.

Die Ergebnisse des SF-36 zeigen hohen Werte im Bereich ,,Soziale Funktionsfahigkeit®,
,,Korperliche Rollenfunktion®, ,,Korperliche Funktionsfihigkeit* und ,,Emotionale
Rollenfunktion® und niedrige Werte fiir ,Vitalitit® und ,Allgemeine
Gesundheitswahrnehmung®, welche durch dhnliche Befunde aus der aktuellen Literatur

gestiitzt werden konnen siehe Bullinger und Kirchberger 1998.
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Um zu verdeutlichen in welcher Art (psychisch oder physisch) die Stichprobe
eingeschrinkt ist, zeigen uns die Summenskalen. Nach Kirchberger 1999 liegt bei
Patienten mit Bewegungserkrankung eine niedrige korperliche und eine hohe

psychische Summenskala vor. Dies konnte sich in unserer Studie nicht zeigen, hier liegt
bei der Gesamtpopulation ein eine leicht hohere korperliche Summenskala vor. Der
Grund liegt in Geschlechtsverteilung, denn die weiblichen Patienten sind in der
Mehrzahl und konnen die statistische Auswertung der Skalen fiir die Gesamtpopulation
zu ihren Gunsten verteilen. Sie haben insgesamt ein niedriges Psychisches und
Korperliches Wohlbefinden im Gegensatz zu den Ménnern.

Das Geschlecht ist bei der Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von
Jugendlichen eine beriicksichtigende Variable, die in ihrer ganzen Komplexitit erfasst
werden soll. Denn es zeigt sich das die weibliche Stichprobe in allen Messinstrumenten
eine geringere subjektive Gesundheit aufweist und in ihrer Funktion im Alltag stdrker
eingeschrénkt ist, dies wird durch die Studie von Holler und Hurrelmann 1990 bestitigt.
In dieser Studie wurden die Jugendlichen nach ihrem Gesundheitszustandes befragt. Die
befragten Schiilerinnen fiihlten sich im Durchschnitt etwas weniger gesund als die
Schiiler, so das die hohere Beschwerdehédufigkeit der Médchen sich in ihrem geringen
Wohlbefinden widerspiegelt.

Wihrend der Pubertit spielen Konzepte wie Selbstwertgefiihl und korperliches
Selbstbild eine besonders wichtige und bei Jungen und Miédchen eine unterschiedliche
Rolle (Ravens-Sieberer 1997).

Die Ergebnisse des SF-36 zeigen, das die médnnliche Stichprobe eine hoheren Wert in
der Dimension ,,Korperlichen Rollenfunktion* aufweisen als die weibliche Stichprobe,
welche durch eine Studie von Simmons und Blyth 1987 gestiitzt werden kann, indem

die Midchen in Bezug auf das Korperbild mehr Probleme als bei Jungen feststellen.

Beziiglich des Gesundheitszustandes beim KINDL zeigt die Stichprobe eine hohe
Lebensqualitét in den Bereichen ,,Soziale Beziehung®, ,,Psychisches Wohlbefinden* an.
Zum Vergleich zeigt die Studie von Ravens-Sieberer und Bullinger 1998 den Einsatz
des KINDL-Fragebogen bei chronisch kranken Kindern. Die Studie zeigt eine
Ubereinstimmung der hohen Lebensqualitit im Bereich ,Sozialleben“ an und

abweichend von der vorliegenden Studie auch im dem Bereich, Korperlichen
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Verfassung®. Der Grund fiir den niedrigen Wert der Gesamtpopulation im Bereich
,Korperlichen Verfassung® ist wieder die nicht gleiche Geschlechtsverteilung. Da die
weibliche Stichprobe in der Mehrzahl ist und sie einen niedrigen Wert in dieser

Dimension aufweisen als die ménnliche Stichprobe, zeigt der Wert dieser Dimension

einen insgesamt niedrigen Wert an.

Die beiden Krankheitsspezifischen Instrumente Health Assessment Questionnaire
(HAQ) und der Child Health Assessment Questionnaire (CHAQ) sind nach Brithlmann
et al.1994, Ramey et al. 1992, Singh et al. 1994 ein reliables und valides Instrument zur
Messung der Funktionseinschrainkung mit Rheumatischer Erkrankung. In der
vorliegenden Studie weiit die Stichprobe im allgemeine eine geringe Korperliche
Einschriankung vor. Geschlechtsspezifisch zeigen die Minner, das sie korperlich
geringer Beeintridchtigt sind als die Frauen welches auch die vorliegende Studie von
Thompson et al.1991 bestitigt, die eine Vergleich der Korperlichen Beeintriachtigung
von Miénnern und Frauen mit dem HAQ misst. Dabei zeigte sich das die Rheumatische
Erkrankung einen stirkeren Einfluss auf die Funktionsstatus der Frauen hat. Die Griinde
fiir die Unterschiede zwischen Minner und Frauen liegen dafiir in der sozialen und
kulturellen Rolle und in der unterschiedlichen Korperbau und Statur des Geschlechtes.

Bisherige Studie beriicksichtigen nur unzureichend den Zusammenhang zwischen
gesundheitliche Lebensqualitit von Jugendlichen mit rheumatischer Erkrankung,
deshalb sind die Ergebnisse der vorliegenden Studie mit der aktuellen Literatur zu

diesem Themenschwerpunkt nur schwer vergleichbar.
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4.3 Kritische Anmerkung

Eine mogliche Schwiche der vorliegenden Untersuchung konnte dem
Auswahlverfahren der Stichprobe zugrunde liegen. Die unterschiedliche
Geschlechtsverteilung der Studie, aufgrund der niedrigen Beteiligung der Ménner(21
Frauen und 8 Minner) fiihrte dazu, das durch die Uberzahl der Frauen das Ergebnisse
der Gesamtpopulation zugunsten der weiblichen Stichprobe ausfiel.

Die Anzahl der verwendeten Messinstrumente war zu gro3 und die einzelnen
Fragebogen zu umfangreich so das es denkbar ist dass die letzten Abschnitte aufgrund
nachlassender Konzentration nicht sorgfiltig ausgefiillt worden sind.

Aufgrund der unterschiedlichen Fallzahl (ménnlich, weiblich), ist diese Studie nicht
unbedingt reprisentativ fiir die Gesamtpopulation (Jugendliche mit rheumatischer

Erkrankung).

4.4 Ausblick

Als Ausblick wire es wiinschenswert wenn weiter Forschungsarbeiten zum Thema
Lebensqualitit der jungen Erwachsenen mit rheumatischen Erkrankung durchgefiihrt
werden konnten, um stiarker die Bediirfnisse und Wiinsche und Probleme dieser
Menschen, die sich in einer Zwischenphase vom Jugendlichen zum Erwachsenen
befinden zu verstehen und umzusetzen.

Um die eine Verbesserung oder eine Verschlechterung der Lebensqualitit zu priifen,
sollten zukiinftige Studien einen Vergleich der Daten jeweils vor Antritt und nach
Beendigung der Behandlung vorgenommen werden.

Da es keine speziellen Fragebogen fiir Jugendliche mit rheumatischer Erkrankung gibt
die die gesundheitsbezogenen Lebensqualitit erfasst, ist es wiinschenswert wenn sich in
diesen Bereich ein Fragebogen entwickelt der genau auf die Fragen und Probleme diese

Jugendlichen eingeht.
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5 ZUSAMMENFASSUNG

Der Begriff gesundheitsbezogene Lebensqualitit ist ein zentraler und bedeutender
Aspekt in der Medizin geworden. Denn immer mehr riicken psychosoziale Aspekte von
Krankheitsprozessen in der Medizin in den Mittelpunkt der Betrachtung und das
subjektive Erleben des Krankheitszustandes gewinnt als Bewertungskriterium an
Bedeutung.

In der aktuellen Literatur zeigt sich eine Zunahme von theoretischen und empirischen
Artikeln zum Thema Lebensqualitit in der Medizin, die sich allerdings vorwiegend auf
Studien bei Erwachsenen beziehen, und nicht auf Kinder und Jugendliche. Das Problem
ist, dass es zu wenig Informationen dariiber gibt, wie Jugendliche und Kinder ihre
eigene Gesundheit sehen, und wie sie damit umgehen.

Gerade im Bereich der chronischen Erkrankung spielt die Messung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitidt eine wichtige Rolle, denn die Jugendlichen sind
meist lange mit dieser Krankheit konfrontiert und nehmen auch das Konstrukt
Gesundheit anders wahr als Erwachsene. Um die Therapie so optimal wie moglich zu
gestalten ist die Frage inwieweit die Erkrankung und Behandlung einen Einfluss auf das
Erleben und Verhalten hat von Bedeutung.

Die vorliegende Studie beschiftigt sich mit der Erfassung der Lebensqualitit von
Jugendlichen mit rheumatischen Erkrankung durch vier Messinstrumente (zwei
krankheitsiibergreifende SF-36, KINDL und zwei krankheitsspezifische HAQ,CHAQ).
In einer Langsschnittstudie wurden 29 Patienten, davon 21 Frauen und 8 Ménner
(Durchschnittsalter betrdgt 19,67 Jahre) mit unterschiedlichen rheumatischen
Erkrankung im Zusammenhang der Kinderrheumatologischen Sprechstunde im
Allgemeinen Krankenhaus Eilbek befragt. Die statistische Auswertung beinhaltet die
Berechnung der Mittelwerte der Skalen der Fragebogen, Korrelation der Fragebdgen
und die Geschlechtsverteilung.

Die Ergebnisse des KINDL und SF-36 zeigen eine hohe gesundheitsbezogene
Lebensqualitit fiir die Gesamtpopulation. Nach der Geschlechtsverteilung zeigt sich,
das die Frauen insgesamt niedrige Werte in den Skalen aufweisen als die Ménner und

sie somit eine geringere Lebensqualitét berichten. Der SF-36 zeigt in den Dimensionen
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,Emotionale Rollenfunktion®, ,Korperliche Rollenfunktion wund ,,Vitalitdt*
Signifikanzen im bezug auf diese Geschlechtsunterschiede auf.

Der HAQ und CHAQ erfasst die Funktionseinschrankung im Alltag. Die Patienten
zeigen das sie keinen groBen korperlichen Einschrinkung ausgesetzt sind. Der gute
korperliche Zustand der Patienten, welches wahrscheinlich auch durch die Therapie
bedingt ist, konnte auch die hohe Lebensqualitdtsbewertung erkldren. Insofern spiegelt
die Lebensqualititsbewertung in dieser Studie auch die Giite der medizinischen
Betreuung wieder. Jedoch ergeben sich im HAQ und CHAQ Geschlechtsunterschiede
insofern, das die Frauen stirker in ihrer Funktion im Alltag eingeschrinkt sind als die
Minner. Insgesamt zeigt die Studie das die Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit mit den 4 Messinstrumenten moglich ist, wenn auch Probleme geringer
Fallzahl und ungleicher Geschlechtverteilung zu berticksichtigen sind.

Eine Erfassung der Lebensqualitit bei jiingeren Patienten (Jugendliche junge

Erwachsene) ist als Outcome Kriterium in der Rheumatologie zu empfehlen.
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7 FRAGEBOGEN

Fragebogen zum Wohlbefinden des Kindes (KINDL) | & -

Hallo,
wir méchten gerne wissen, wie es Dir zur Zeit geht. Dazu haben wir uns einige
Fragen ausgedacht und bitten Dich um Deine Antwort.

= Lese bitte jede Frage durch,

= (iberlege, wie es letzte Woche war,

= kreuze die Antwort an, die am besten zu Dir palit.

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

'Ein Beispiel:

[
% nie  selten manch- oft  immer
mal I
In der letzten Woche habe ich O 0 &| [ 0 |
Lust auf Eis gehabt |
Wenn Du fast immer Lust auf Eisessen hattest, kreuze bitte das Késtchen ganz rechts aulfen an.
= 4 nie selten manchmal oft mmer
[ der leszten Woche habe ich Lust acf O O 0 O s
Eis gehabr
Wenn Du schen manchmal Lust hattest, dann das Késtchen in der Mitte.
¥ nie selten manchmal oft immer
In der letzzzz Woche habe ich Lust auf O - X O =
Eis gehabt -
Wenn Du nie Lust auf ein Eis harrest. kommt das Kreuz garz rach links
e nie selten manchmal oft immer

in der lezzten Weche habe ich Lust auf X O O a =

zehabr




In der letzten

YWisahe nie | selten |manch-| oft | immer
ves mal i
1. Y. habe ich meine
Hausaufgaben mit
Leichtigkeit geschafft O U - - O
2. ... war ich marrisch und
| launisch O O O O O
3. ... war mir iibel oder flau im
Magen O d O O O
4. ... waren meine Eltemn lieb zu
mir O O O O d
5. ... war ich "gestref3t" O O O a O
{6. ... konnte ich gut schlafen O O O O O
7. ... habe ich am Nachmittag mit
meinen Freunden gespielt O O O O O
'8. ... hat mir der Unterricht Spal}
gemacht O a O O O
9. ... war ich miide und schlapp a O | o - 0O
10. ... habe ich mich gut mit
meinen Eltern verstanden O O O g g
11. ... hatte ich zu nichts Lust O d O O O
|12, .. habe ich bei den
Hausaufgaben viele Fehler 7
gemacht O O O O
O

13. ... habe ich viel herumgetollt O O O O




1D:

In der letzten

nie | selten manch-‘ oft | immer

Woche... mal
14. Y hatte ich Krach zuhause O O O O O
15. ... steckte ich voller guter
Ideen O O O O O
16. ... war mir alles zuviel O O
'17. ... war ich frohlich und gut
gelaunt O O
18. ... habe ich mich krank gefiihlt O O O a T~
19. ... habe ich mich Zuhause bei
meiner Familie wohl gefihlt O O O O O
20. ... konnte ich mich schlecht
konzentrieren O O El O O
21. ... war ich vergeBlich und
zerstreut O O O O DA
122. ... habe ich viel gelacht und '
Spal gehabt O O O o - O
23. .. war ich gem mit meinen '
Freunden zusammen O a (| O g ‘
24. ... hatte ich Kopfweh oder
Bauchweh O O O O i
25. ... war ich korperlich top-fit O a O O g
'26. ... habe ich mich angstlich oder '
unsicher gefuhlt O O O d a

27. ... haben alle an mir

herumgemeckert a a | O o |
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zufrieden

oy
[ en T ~
n" der letzt nie | selten [manch-| oft | immer
Woche... | mal |
l 1
i | |
i28, Y bin ich gelobt worden O a O O O i
29. .. hatte ich Schwierigkeiten
mit meinen Lehrem a O
30. ... war ich nervos und zappelig O O O
31. ... war ich stolz auf meine
Leistungen a O O O O
32. ... fithite ich mich frisch und
munter a O O O
33. ... tat mir alles weh O O O O O
34. ... hatte ich Erfolg bel meinen I
| Freunden O O
135, ... klappte alles, was ich anfing O O
36. ... ging mir alles auf den Geist O O 0
'37. ... hatte ich viel Kraft und ,
Ausdauer O O | O O |
38. ... habe ich mich allein und
verlassen gefithlt g O O O a
39. ... war ich sauer, weil manches
schiefging g O O a O
40. ... war ich mit mir selbst
O d O O
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| SF-30 Questionnaire page 1 of 5
|

' Fragebogen zum Gesundheitszustand
l

ankreuzen, die am besten auf Sie zutrifft.

Ausgezeichnet .........coceeeenenne. O N S s =)
SEIE QUL oot ise s s 2
(€17 S—— . . - 3

beschreiben?

In diesem Fragebogen geht es um Ihre Beurteilung thres Gesundheitszustandes. Der Bogen erméglicht
es, im Zeitverlauf nachzuvollziehen, wie Sie sich filhlen und wie Sie im Alitag zurechtkommen.

Bitte beantworten Sie jede der folgenden Fragen, indem Sie bei den Antwortmdglichkeiten die Zahl

1. Wie wiirden Sie lhren Gesundheitszustand im Allgemeinen beschreiben?

WETHGET QUL - ..ot iniasuinsememsmssnsnsessasmsmstsrasmssu s s s s nie s

2. Im Vergleich zum vergangenen Jahr, wie wiirden Sie Ihren derzeitigen Gesundheitszustand

Derzeit viel besser als vor ginem Jahr ......c.cooeimnnmnsimimiesieeieiness 1
Derzeit etwas besser als vor @inem JaNT ... ecieereceaiessnseens 2
Ebwa SO Wie VOr @INBM JBHT .......ccereeeericnirimernimieesesensssas st s anssanes
Derzeit etwas schlechter als vor einem Jahr.................... s 4

Derzeit viel schlechter als vor einem Jahr ...

(Bitte kreuzen Sie nur eine Zahl an)

(Bitte kreuzen Sie nur eine Zahl an)

Copyrght® 1933 Medical Quicomes Trust. Distribution:
All ights resarved
(IQ0LA SF-35 Starderd German Versen 1.0- ¥84)

white - CRO

green - Monitor  yellow - lnvestigator
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R e Patient's z Patient's
M N
= Identification No: - initials

SF-36 Questionnaire

3. Im folgenden sind einige Tatigkeiten beschrieben, die Sie vielleicht an einem normalen Tag ausiiben. Sind Sie

durch lhren derzeitigen Gesundheitszustand bei diesen Tatigkeiten eingeschrankt? Wenn ja, wie stark?

(Bitte keuzen Sie in jeder Zeile nur eine Zahl an)

Nein,
- Ja, Ja, iberhaupt
TATIGKEITEN stark etwas nicht
eingeschrinkt | eingeschrankt | eingeschrinkt
a. anstrengende Tatigkeiten, z.B. schneil laufen,
schwere Gegenstinde heben, anstrengenden 1 2 3
Sport treiben
b. mittelschwere Tatigkeiten, z.B. einen Tisch 1 2 3
verschieben, staubsaugen, kegeln, Golf spielen
c. Einkaufstaschen heben oder tragen 1 2 3
d. mehrere Treppenabsatze steigen 1 2 3
e. einen Treppenabsatz steigen 1 2 3
f. sich beugen, knien, biicken 1 2 3
g. mehr als 1 Kilometer zu Ful® gehen 1 2 3
h. mehrere StraBenkreuzungen weit zu Ful@ 1 2 3
gehen
i. eine StraRenkreuzung weit zu Full gehen 1 2 3
j- sich baden oder anziehen 1 2 3
4. Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen aufgrund lhrer kérperlichen undheit irgendwelche Schwierig-

keiten bei der Arbeit oder anderen alltiglichen Tatigkeiten im Beruf bzw. zu Hause?

(Bitte keuzen Sie in jeder Zeile nur eine Zahl an)

mich besonders anstrengen)

: JA NEIN
a. Ich konnte nicht so lange wie Tblich tatig sein 1 2
b. Ich habe weniger geschafft als ich wollte 1 ]‘ 2
c. lch konnte nur bestimmte Dinge tun 1 2
d. Ich hatte Schwierigkeiten bei der Ausfiihrung (z.B. ich muf3te » 2

Copynght® 1953 Medacal Outoomes Trust Distribution:
All ights reserved.

{}Q0LA SF-36 Stantard Germar Versor 1.0- 384

white - CRO

green - Monitor

yeliow - Investigator



SF-36 Questionmnaire : page 30f 5

5. Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen aufgrund seelischer Probleme irgendwelche Schwierigkeiten

bei der Arbeit oder anderen alltaglichen Tatigkeiten im Beruf bzw. zu Hause (z.B. weil Sie sich niederge-
schiagen oder angstlich fiihiten)?

(Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile nur eine Zahl an)
! SCHWIERIGKEITEN JA NEIN
| a. leh konnte nicht so lange wie Ublich tatig sein 1 2

b. Ich habe weniger geschafft als ich wollte 1 | 2

c. Ich konnte nicht so sorgféltig wie Gblich arbeiten 1 72 |

6. Wie sehr haben lhre korperliche Gesundheit oder seelischen Probleme in den vergangenen 4 Wochen
Ihre normalen Kontakte zu Familienangehdrigen, Freunden, Nachbam oder zum Bekanntenkreis
beeintrachtigt?

(Bitte kreuzen Sie nur eine Zahl an)
OB O oo et s oo ssssosssss )

L R . S UL o S .,

ZHEINEN ooccrscomseesmmmaesmprmmism s s asssmesessase: B

Sehbs e s s ns e e e sl

7. Wie stark waren lhre Schmerzen in den vergangenen 4 Wochen?

(Bitte kreuzen Sie nur eine Zahi an}
Ich hatte keine SChmMerzZen . ..o oviieeciee e ceeecneieecieicee. |
SehEleiCht s TR e s 2

775 )| JER———

IMERIG ettt e enetn et en e enneenene 4
R e S R S e e s e

SORrEIAIK cocusiiuiimmssss s s | O

Cogyright® 1983 Medical Outccrmes Trust. Distribution: white - CRO  green - Monitor  yeilow - Investigator
Al righls resarved.
(ICOLA SF-36 Stardard German Verson 1.0-394] . — = = = —
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waren Sie in den vergangen

BbeiaR niht . e asrs e 1
[T S ] e .3
Zemieh s SR s

(Bitte kreuzen

9. In diesen Fragen geht es darum, wie Sie sich fiihlen und wie es lhnen in den vergangenen 4 Wochen
gegangen ist. (Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile die Zahl an, die Ihrem Befinden am ehesten entspricht). Wie oft

(Bitte kreuzen

| SF-36 Questionnaire : page 4 of 5

8. Inwieweit haben die Schmerzen Sie in den vergangenen 4 Wochen bei der Ausiibung |hrer Alltagstatigkeiten
zu Hause und im Beruf behindert?

Sie nur eine Zahl an) |

Sie nur eine Zahl an)

Mei- Ziemlich | Manch- | ‘
BEFINDEN Immer stens oft mal Selten Nie
a. ...voller Schwung? 1 2 3 4 6 6
b. ... sehr nervés? 1 2 3 < 5 6
-3 ..:so niederg'eschlagen dafl Sie 1 2 3 4 5 6
nichts aufheitern konnte?

d. ...ruhig und gelassen? 1 2 3 4 g B
€. ...volier Energie? 1 2 3 4 5 6
f. ...entmutigt und traurig? 1 2 3 4 5 6
| | g. ...erschopft? 1 2 3 4 5 6
h. ...gllcklich? 1 2 3 4 5 6

i .mide? 1 2 3 4 5 | 6 |

Cooyright € 1983 Medical Culcormas TrusL.
Al nghts reserved
{ICOLA SF-36 Stancars German Varsor 10-384)

Distribution: white - CRO

green - Monitor  yellow - invesligator
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3-36 Questionnaire

10. Wie haufig haben |hre kérperliche Gesundheit oder seelischen Probleme in den vergangenen 4 Wochen lhre
-Kontakte zu anderen Menschen (Besuche bei Freunden, Verwandten usw.) beeintrichtigt?

(Bitte kreuzen Sie nur eine Zahl an)
s
MEISIENS ...t 2
MBREIITE oo s s
BB ccssimmcmsssiss s ST e e
L S .
11. Inwieweit trifft jede der folgenden Aussagen auf Sie zu?
(Bitte kreuzen Sie nur eine Zahl an)
Trifft i Trifft Trifft !
| Trifft weitge- weitge- iber-
' ganz hend WeiR hend | haupt
zu zu nicht nichtzu | nichtzu
a. Ich scheine etwas leichter als andere 1 2 3 # 5
| krank zu werden
b. Ich bin genauso gesund wie alle 1 2 3 4 5
anderen, die ich kenne
c. Ich erwarte, dass meine Gesundheit 1 2 3 4 | 5
nachlasst
d. Ich erfreue_ mich ausgezeichneter 1 2 3 | " 5
Gesundheit
|
Copyight® 1393 Medical Quicomes Trust Distribution: white - CRO  green - Monitor  yellow - Investigator
Al rights reserved.

(IQOLA SF-36 Standard German Version 1.0 - 24}
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Lieber Patient!

Zeitpunkt am meisten zutrifft

Vielen Dank fir lhre Hilfe!

Ankleiden und Korperpflege

Kénnen Sie
- sich selber ankleiden,
Kleider zukndpfen und Schuhe binden?

- Ihre Haare waschen?

Aufstehen

Koénnen Sie
- von einem Stuhl ohne Armlehne aufstehen?

- ins Bett gehen und aufstehen?

Essen

Kénnen Sie

- das Fleisch mit dem Messer schneiden?
- ein geflilltes Glas zum Munde fiihren?

- einen Milchkarton (Tetrapack) 6ffnen?

Gehen

Kénnen Sie
- auf ebener Stralle gehen?

- Treppen steigen?

In diesem Fragebogen geht es um Ihre Beurteilung Ihres Gesundheitszustandes. Der Bogen ermoglicht es, |
im Zeitverlauf nachzuvollziehen, wie Sie sich fiihlen und wie Sie im Alltag zurechtkommen.
Beantworten Sie bitte jede Frage. Wenn Sie unsicher sind, (berlegen Sie bitte was zum gegenwartigen

ohne jegliche mit etwas mit groen
Schwierigkeiten | Schwierigkeiten | Schwierigkeiten unmaglich
{0) (1) 2 (3

oooooo oo

Bitte kreuzen Sie alle Hilfsmittel an,
die Sie Ublicherweise fiir eine dieser
Téatigkeiten benttzen:

Gehstock

Hilfsmittel zum Anziehen: (Reissverschlusshilfe,
Knopfhaken, veriangerter Schuhloffel usw.)
Gehwagen

Besondere Hilfsmittel beim Essen und Trinken
Kriicken

Spezialstuhl oder erhahter Stuhi

Rollstuhl

Andere (bitte angeben)

Bitte kreuzen Sie die Bereiche an, bei denen
Sie gewohnlich Hilfe von einem anderen
Menschen bendtigen:

O Ankleiden und Kérperpflege

O Aufstehen

O Essen und Trinken

O Gehen

HAQIACHD

Distribution:  white - CRO

green - Monitor

yellow - Investigator

Page 1
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chne jegliche mit etwas mit groBen
Schwierigkeiten | Schwierigkeiten | Schwierigkeiten | unméglich
0} &) 2 (2)

Korperpflege

| Koénnen Sie

- sich ganz waschen und abtrocknen?

- ein Vollbad nehmen?

- auf die Toilette gehen?

5 Heben

Kénnen Sie

- einen 2 kg schweren Gegenstand
(z.B. einen Sack Kartoffein) Gber

Kopfhéhe heben bzw. herunternehmen?
- sich bilicken, um ein Kleidungsstiick

vom FuBboden aufzuheben?

Greifen und Offnen
Kénnen Sie

- eine Autotlre 6ffnen?

. - ein Konfitlrenglas &ffnen

i O Andere, bitte angeben:

welches schon mal offen war?

- ginen Wasserhahn einmal auf- und zudrehen

Andere Tatigkeiten
Kénnen Sie

- einkaufen gehen?

- in ein Auto ein- und aussteigen?

- Haushaltsarbeiten (z.B. Staubsaugen)

oder Gartenarbeiten verrichten?

Bitte kreuzen Sie alle Hilfsmittel an,

die Sie liblicherweise fiir eine dieser
Tatigkeiten beniitzen:

O Erhéhter Toilettensitz
Badewannenstange bzw. -griff
Badewannensitz

Langstielige Gerate zum Erreichen von
Gegenstanden
Schraubverschlusséffner flir Glaser
(die vorher schon gedffnet waren)

m]
O
O
m]

Bitte kreuzen Sie die Bereiche an, bei denen
Sie gewchnlich Hilfe von einem anderen
Menschen bendtigen:

O Hygiene

O Erreichen von Gegenstanden

O Greifen

O Andere Tatigkeiten

HAQVAYCHID

Distribution:  white - CRO  grsen - Moniter  yellow - Investigator

Page 2
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Kind und Alltag (CHAQ-K) |1 -

Wir méchten gerne wissen, wie stark Du im Alltag durch Deine Erkrankung beeintrachtig
bist. Kreuz bitte nur die Antwort an, die Deine Beeintrachtigung wahrend der letzten Woche
am besten beschreibt. Notiere bitte nur die Schwierigkeiten und Beeintrachtigungen, die
aufgrund Deiner Erkrankung bestehen.

P

Kannst Du alleine ... problem- leicht stark | nicht
los erschwert | erschwert .= mdglich

ANZIEHEN UND KORPERPFLEGE

1. ... dich anziehen, die Schnlrsenkel
zumachen, Knapfe schlieBen oder &ffnen? a a a a

2. ... dir die Haare waschen? O O O a

3. ... dir die Socken ausziehen? (] O O O

4. .. dir die Fingernagel schneiden? O O O O

AUFSTEHEN

5. ... von einem niedrigen Stuhl oder vom
Boden aufstehen? U W L =

6. .. ins Bett gehen oder aus dem Bett O 0 0 0
aufstehen?

ESSEN

7. .. bei Tisch ein Messer zum Schneiden 0O O 0 O
benutzen? .

8 .. eﬁine Tasse oder ein Glas zum Mund O 0O 00 0
fahren?

a .. gine neue Packung Cornflakes oder Musli O O 0 0
&ffnen?

LAUFEN

10. ... drauRen auf ebenem Boden gehen? O O |

11. .. funf Stufen hinaufgehen? O 0O - O

HYGIENE

12. ... dich am ganzen Kérper waschen und O 0 0 O
abtrocknen?




Kind und Alltag (CHAQ-K) | & - —

Kannst Du alleine... problem- ! leicht stark nicht
los i erschwert | erschwert | méglich

13. ... baden _(in die Wanne ein- und 0 0 O O
aussteigen)?

14. . auf die Toilette gehen und alleine wieder 0O 0 0O 0
aufstehen?

15. ... die Zahne putzen? O O O

16. ... die Haare kdmmen oder birsten? O d O

REICHWEITE

17. ... einen schweren Gegenstand, z.B. ein
groRes Spiel oder Biicher, gerade Uber a g O O
Kopfhahe erreichen und herunterholen?

18. ... dich biicken, um ein Kleidungsstick oder O 0 O 0
ein Blatt Papier vom Boden aufzuheben?

1S. ... einen Pullover Uber den Kopf anziehen? a d O a

20. ... den Kopf drehen, um Uber die Schulter 0 0 0 O
zurtickzuschauen?

GREIFEN

21. ... mit Kugelschreiber oder Bleistift kritzeln 0 0 O O
oder schreiben?

22. ... Autotiren 6ffnen? O O O O

23. .. Schraubverscﬁlusse aufmachen, die a O O 0
schon mal gedffnet waren?

24. ... Wasserhahne auf- und zudrehen? a O O |

25. ... eine Tar mit einem Schllssel ) :
aufschlieen? = = = -

AKTIVITATEN

26. ... einkaufen und Kleinigkeiten erledigen? d O O O

27. .. in ein Auto oder Spielauto oder Bus oder 0 O 0 O

StralRenbahn ein- und aussteigen?




Kind und Alitag (CHAQ-K)

Kannst Du alleine... problem- leicht stark nicht
los | erschwert | erschwert | maglich
28. .. Fahrrad oder Dreirad fahren? O O O O
29 . im Haushalt helfen (z.B. abwaschen, Mull
wegbringen, staubsaugen, bei der 0 0 O O
Gartenarbeit helfen, Dein Bett machen,
Dein Zimmer aufraumen)?
30. ... rennen und spielen? O O £l ad
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