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Institut fiir Medizinische Psychologie Universitit Miinchen (Leiter: Prof. Dr. E. Péppel)

Grundlagen, Methoden und Anwendungsgebiete der
Lebensqualititsforschung bei Kindern

Monika Bullinger und Ulrike Ravens-Sieberer

Zusammenfassung

Im Gegensatz zum Erwachsenenbereich wurde die ge-
sundheitsbezogene Lebensqualitit von Kindern erst in
jingster Zeit als Zielkriterium der pédiatrischen For-
schung entdeckt. Aufbauend auf einer theoretischen und
methodologischen Einfithrung in die Lebensqualititsfor-
schung werden die Ergebnisse einer aktuellen Literatursu-
che zum Thema Lebensqualitit und Kinder unter dem
Aspekt der Meflinstrumente und ihrer Anwendung in der
padiatrischen Forschung vorgestellt. Es zeigt sich, daf}
Artikel zur Lebensqualitit von Kindern nur 13% der Ar-
beiten zu Erwachsenen betrugen, daff vorhandene Meflin-
strumente vorwiegend aus dem
Raum stammen und selbst dort spirlich sind, und daf} die
Anwendung der Instrumente in Studien bisher sehr rar ist.
Auf die Notwendigkeit vermehrter Forschung im Bereich

angloamerikanischen

Lebensqualitit von Kindern wird hingewiesen.

1 Einleitung

In den letzten Jahren hat sich in der Diskussion um die
Ziele und Bewertungskriterien medizinischen, psychologi-
schen und therapeutischen Handelns mit dem Terminus
Lebensqualitit ein Begriff etabliert, der sowohl Skepsis als
auch Zustimmung auslést (BULLINGER u. PoppeL 1989).
Wenige andere Begriffe werden derzeit so kontrovers dis-
kutiert, und dies zurecht. Lebensqualitit, so scheint es
zunichst, ist eher programmatisch als realistisch, eher
normativ als deskriptiv und insgesamt mehr populir denn
wissenschaftlich. In der offentlichen Diskussion wird der
Begriff der Lebensqualitit als Bezeichnung fiir Wohlleben
gebraucht, in den Sozialwissenschaften ist er schon langst
Beschreibungskriterium fiir Sozietiten, in der Politik als
Verheiflung besserer Zustinde verwandt, nur in der Medi-
zin ist der Begriff bis vor 15 Jahren eigentlich nicht
benutzt worden.

Gerade in der Medizin hat sich im letzten Jahrzehnt
eine Hinwendung nicht mehr nur zu kérperlichen, son-
dern auch psychischen und sozialen Dimensionen von
Gesundheit und Krankheit vollzogen. Entsprechend der
Definition von Gesundheit durch die Weltgesundheitsor-
ganisation, sind fiir die Beurteilung des Gesundheitszu-
standes einer Person nicht nur somatische Indikatoren wie
Symptomatik oder Uberlebenszeit von Bedeutung, son-
dern auch wie diese Person sich fiihlt, mit anderen Men-
schen Kontakt hat und ihrem Alltag zurechtkommt (Butr-

Prax. Kinderpsychol. Kinderpsychiat. 44: 391-398 (1995), ISSN 0032-7034
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LINGER u. HasrorDp 1991, Rosser 1988, SpiLker 1990). Im
Vordergrund steht also das Wohlbefinden, das in der
Psychologie jiingst wieder entdeckt wurde (ABeLE u. Bek-
KER 1991), und die Funktionsfihigkeit, ein ctabliertes Kri-
terium auch in der Rehabilitation (STewarp et al. 1981).
Zur Bezeichnung fiir diese um die psychosoziale Dimen-
sion erweiterte subjektive Wahrnehmung von Gesundheit,
hat sich der Begriff der gesundheitsbezogenen Lebensqua-
litit etabliert.

Im Gegensatz zum sozialwissenschaftlichen Gebrauch
des Begriffs Lebensqualitit, der dort eine starke materielle
und politische Verankerung hat, ist mit dem Begriff Le-
bensqualitit in der Medizin ein gesundheitsbezogener
Aspekt des personlichen Wohlbefindens gemeint (BurLin-
GER u. PorpEL 1988, PaTrick u. Erickson 1992). Hier
geht es um die Frage, inwieweit Erkrankung und Behand-
lung einen Einfluf} auf Erleben und Verhalten der betrof-
fenen Patienten haben (Marcoirese 1987). Wesentliche
Orientierung ist hier die Befindlichkeit und Funktionsfi-
higkeit der Befragten aus ihrer persénlichen Sicht, sowohl
in korperlicher Hinsicht als auch, in Einklang mit der
idealtypischen WHO-Definition, in bezug auf ihr menta-
les und soziales Leben. Insgesamt umfaflt der Begriff der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit in der Medizin ei-
nen ganzen Komplex von Aspekten des Erlebens und
Verhaltens von Patienten, der sich auch auf Erkrankungen
und die Therapie von Erkrankungen bezieht und der in
einem direkteren und umfassenderen Sinn als bisherige
Zielkriterien in der Medizin das Ergebnis medizinischer
Behandlung auf die Betroffenen reflektieren soll.

In den letzten zehn Jahren gab es eine Zunahme von
theoretischen und empirischen Artikeln zum Thema Le-
bensqualitit in der Medizin, die sich allerdings vorwie-
gend auf die Entwicklung von Instrumentarien und deren
Einsatz in Studien bei Erwachsenen, nicht aber bei Kin-
dern bezog (WaLker u. Rosser 1991, STEwaRD u. WARE
1992). Gerade die Erforschung der Lebensqualitit von
Kindern jedoch ist aber aus verschiedenen Griinden wich-
tig. Erstens sind Kinder als Patienten in der Pidiatrie
oder auch in anderen medizinischen Fachgebieten selbst
von Krankheit und therapeutischen Mafinahmen betrof-
fen. Die Frage wie es den Kindern im Zusammenhang mit
ihrem Gesundheitszustand und der Behandlung geht, ist
tiir die Bewertung des Therapieerfolgs ebenso wichtig wie
fiir die Frage, wie im individuellen Fall die Behandlung
optimal gestaltet werden kann (Lonaus 1991, Birp u.
PobMoORE 1990). Desweiteren konnen Kinder als Fami-
lienmitglieder Leittragende an Erkrankungen anderer Fa-
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milienangehoriger sein. So ist z.B. von Interesse, wie
Kinder sich in einer z.B. durch die Erkrankung der Mut-
ter verinderten Familiensituation fithlen und wie ihnen
geholfen werden kann. Nicht zuletzt haben sich epidemio-
logische Untersuchungen bisher kaum um Beeintrichti-
gung der Lebensqualitit von Kindern gekiimmert (Lang
1985) und auch im Bereich der 6ffentlichen Gesundheits-
forschung, und der klinischen Psychologie gibt es bisher
nur wenige Arbeiten (SeIFFGE-KRENKE 1990; WIRSCHING
1988; Evans et al. 1993; Nerr u. DaLe 1990).

Innerhalb des medizinischen Versorgungssystems kann
also die Lebensqualitit von Kindern als wichtiges Zielkri-
terium bei der Evaluation von medizinischen Mafinahmen
gelten. Die Inanspruchnahme medizinischer Hilfen im Be-
reich der Privention (z.B. Vorsorgeuntersuchungen), im
Bereich der Therapie (Behandlung verschiedener Erkran-
kungen bei Kindern) und Bereich der Rehabilitation (z.B.
nach Unfillen) wirkt sich nicht nur auf somatische Para-
meter aus, sondern auch im emotionalen und sozialen
Bereich. Deswegen ist es notig, die aktuelle Verfassung
des Kindes aus seiner Sicht zu beleuchten.

2 Grundlagen

Obwohl verschiedene Definitionen zur gesundheitsbe-
zogenen Lebensqualitit existieren, ist eine nominale Defi-
nition des Begriffes Lebensqualitit nicht in Aussicht
(Katz 1987). Natiirlich heifit das nicht, dafl Lebensquali-
tit nicht operational definiert werden konnte iiber die
wesentlichen Dimensionen und Bestimmungsstiicke, die
ein theoretisches Konzept bzw. ein Modell der Lebens-
qualitit als notwendig zu erfassen nahelegt.

Uber diese Komponenten oder Dimensionen der Le-
bensqualitit besteht in der Literatur national und interna-
tional inzwischen Ubereinkunft. Zu diesen Dimensionen
zihlen die korperliche Verfassung (z.B. kérperliche Be-
schwerden, Mobilitit, funktionale Ausdauer und Energie),
das psychische Befinden (z.B. Ausgeglichenheit, Abwesen-
heit von Depression, Angstlichkeit, Reizbarkeit), die so-
zialen Beziehungen (Art und Anzahl sozialer Kontakte zu
Familie, Freunden und Bekannten inklusive gemeinsame
Aktivitdten) und funktionale Kompetenz, das heifit die
Fahigkeit, im Alltag anfallenden Rollenanforderungen ge-
recht zu werden (z.B. Konzentration, Leistungsfihigkeit)
(FurBerc 1985, Levine u. Crooc 1984). Diese vier
Grundpfeiler der Lebensqualitit sind nicht erschépfend
und stellen auch keine Taxonomie dar, sondern sie be-
zeichnen lediglich die Bereiche, die minimal mitzuerfassen
sind, wenn von der Lebensqualitit eines Patienten gespro-
chen werden soll. Obwohl in der Literatur unterschiedli-
che Definitionen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit
auftauchen (Caiman 1987), hat sich international der
Konsens iiber die minimalen Bestimmungsstiicke einer
operationalen Definition der Lebensqualitat herausgebil-
det. Eine gingige Definition besagt: Unter gesundheitsbe-
zogener Lebensqualitiit ist ein psychologisches Konstrukt
zu verstehen, das die korperlichen, mentalen, sozialen,
psychischen und funktionalen Aspekte des Befindens und

der Funktionsfihigkeit der Patienten aus ihrer eigenen
Sicht beschreibt (BuLLiNGer 1991, S.143). Mit dieser ope-
rationalen Definition wird betont, dafl der Begriff der
Lebensqualitit multidimensional zu beschreiben ist und
die Selbstauskunft der Patienten von Bedeutung ist. Die so
definierte gesundheitsbezogene Lebensqualitit kann von
Erkrankung und Behandlung beeinflufit werden, wichtig
sind allerdings auch individuelle Einfluflgrofien wie Wahr-
nehmung und Verarbeitungsweisen einer Erkrankung und
solche aus dem Bereich der Lebensbedingungen, so zum
Beispiel der sozioskonomische Status.

Diese Dimensionalitit der Lebensqualitit ist in Unter-
suchungen an Erwachsenen in einer Reihe qualitative Stu-
dien erhirtet worden, sowohl im nationalen als auch im
internationalen Bereich (BARR et al. 1994). Fraglich ist
allerding, inwieweit Kinder vergleichbare Dimensionen
zur Beschreibung ihrer gesundheitsbezogenen Lebensqua-
litdt wihlen wiirden. Bestehende Literatur vom Gesund-
heitsbegriff von Kindern legt nahe, dafl das Konstrukt
Gesundheit anders als das von Erwachsenen wahrgenom-
men wird (SErFrGe-KRENKE 1990). Allerdings ist der Ge-
sundheitsbegriff in der Diskussion der gesundheitsbezoge-
nen Lebensqualitit eher unter dem Aspekt des eigenen
Erlebens und Fithlens denn als normative Setzung zu
verstehen. Dies heifit, dafl Bewertungen der gesundheits-
bezogenen Lebensqualitit von Kindern nicht von vornher-
ein mit Studien zur Definition des Gesundheitsbegriffes
aus kindlicher Sicht gleichzusetzen sind. Was bisher fehlt,
ist eine qualitative Forschung zur Frage, welche Dimensio-
nen beziiglich Befinden, Erleben und Verhalten Kinder
aus ihrer eigenen Sicht haben. In der Entwicklungspsycho-
logie und der Pidiatrie ist die Perspektive des Kindes auf
seinen eigenen Zustand bisher wenig berticksichtigt wor-
den.

Angesichts der zahlreichen bestehenden Literatur zum
Thema Gesundheit und Kinder kann man sich fragen,
inwieweit der Begriff ,gesundheitsbezogene Lebensquali-
tit“ nicht alten Wein in neuen Schliuchen prisentiert,
denn Komponenten der gesundheitsbezogenen Lebensqua-
litdt, wie z. B. korperliche Funktionen, geistige Funktions-
fahigkeit, aber auch Befindlichkeit, sind in verschiedenen
Arbeiten sowohl bei gesunden Kindern, die speziellen
Belastungsfaktoren ausgesetzt sind, als auch bei kranken
Kindern beschrieben worden. Wenn es in diesem Bereich
auch nicht nur Fremdbeurteilungs- sondern auch Selbstbe-
urteilungsinstrumente gibt, so ist doch festzuhalten, daf}
die Perspektive der Selbstbeurteilung eine andere ist als
bei den klassischen Outcome-Maflen. Selbstbericht der
Symptomatik ist Teil der Lebensqualititserfassung, sicher-
lich aber nicht einziger Bestandteil, denn wesentlich an
der Lebensqualititsdiskussion ist, dafl sie explizit die Be-
wertung des Patienten auch in anderen von der Erkran-
kung und Therapie mitbeeinflufiten Bereichen wie zum
Beispiel das Sozialleben miteinbezieht und zwar nicht als
Indikator fiir die Wirksamkeit von Therapien, sondern als
Indikator der vom Patienten beurteilten Befindlichkeit im
Zusammenhang mit Krankheit und Therapie.
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3 Methoden der Lebensqualitiitsforschung

Untersuchungen zur gesundheitsbezogenen Lebensqua-
litat bei Kindern lassen sich vor allem fiir drei prinzipielle
Fragestellungen einsetzen:

(a) Feststellung von wesentlichen Dimensionen der Reha-
bilitation fiir bestimmte Erkrankungen oder Funk-
tionsstorungen (Indikation von Mafinahmen);

(b) Bewertungen der Therapiealternativen im Rahmen be-
stimmter Rehabilitationsmafinahmen (Evaluation von
Maflnahmen);

(c) Erfolgskontrolle eines Gesamtbehandlungsprogramms
einer bestimmten Einrichtung (Qualititssicherung).

Auf der deskriptiven Ebene erscheint es sinnvoll zu
untersuchen, inwieweit Kinder, die an unterschiedlichen
Erkrankungen leiden, spezifische Beeintrichtigungen ihrer
Lebensqualitit erfahren, und wie diese gemildert werden
kénnten. Im Bereich der Evaluation ist wichtig zu wissen,
inwieweit verschiedene Behandlungsstrategien unter-
schiedliche Effekte auf die gesundheitsbezogene Lebens-
qualitit von Kindern haben, um bei entsprechender empi-
rischer Verifikation die Strategien auswihlen zu kénnen,
die fiir Gruppen von Kindern auch hinsichtlich der Le-
bensqualitit die sinnvollsten Strategien darstellen. Nicht
zuletzt erscheint das Konzept der Lebensqualitit im klini-
schen Bereich fiir die Qualititssicherung von Bedeutung.
Hier ist die Frage, wie medizinische Versorgung insgesamt
als Konzept so gestaltet werden kann, dafl sie mit vertret-
barem Aufwand eine gute Qualitit medizinischer Behand-
lung auch hinsichtlich der Lebensqualitit garantiert.

Diese Fragestellungen sind zunichst gruppenbezogen,
betreffen also nicht einzelne Kinder im Sinne der Indika-
tion fiir bestimmte Verfahren, sondern Gruppen von Kin-
dern, die sich in einer Erkrankung hinsichtlich der Reha-
bilitationsbediirftigkeit vergleichen lassen.

Der primire Bezug zur Evaluation ist, gerade im Be-
reich der Rehabilitation, den noch sehr neuen Lebensqua-
litdtsaspekt zu betonen. Hier sind Fragen zur individuellen
Therapieindikation aufgrund von Lebensqualititsdaten
erst dann prognostisch sinnvoll und ethisch vertretbar,
wenn aus entsprechenden Untersuchungen Hinweise fiir
die Berechtigung solcher Indikationsstellungen vorliegen.
In einem neuen Bereich wie der Lebensqualititsforschung
bei Kindern ist dies sicherlich noch nicht der Fall.

Drei Ansitze zur Erfassung der Lebensqualitit von
Kindern sind zu unterscheiden (sieche Tabelle 1). Eine
Unterscheidungsmerkmal ist, wer die Beurteilung vorneh-
men soll (Selbstbeurteilung durch die Kinder oder Fremd-
beurteilung durch Familienmitglieder oder medizinisches
Personal). Der zweite Ansatz beinhaltet den Differenzie-
rungsgrad der Angaben zur Lebensqualitit (globale Be-
wertungen oder detaillierte Erhebungen in verschiedenen
Lebensbereichen). Eine dritte Frage betrifft den Typ des
Meflansatzes (ein krankheitsiibergreifender Meflansatz im
Vergleich zu einem krankheitsspezifischen Prozedere).
Dariiber hinaus ist bei Kindern die Einbettung des Mef3-
instruments in bestimmte Entwicklungsstadien wichtig. In
den frithen Lebensphasen vor Schuleintritt steht bisher die

Tab. 1: Unterscheidungskriterien fiir Lebensqualititsmefinstrumente

Zielsetzung Methode

Selbstbeurteilung
vs. vs.
Beobachterschitzskalen und Tests

Interview/Fragebogen

Fremdbeurteilung

Krankheitsiibergreifend ~ Anwendbar auf alle Personen
vs. vs.
Krankheitsspezifisch Anwendbar auf spezifische

Erkrankungen/Behandlungen

Eindimensional Globale Einschitzung oder Index
vs. vs.
Mehrdimensional Profile oder Testbatterien

Fremdbeurteilung im Vordergrund, wenn auch kieinere
Kinder ihre Befindlichkeit mit einfachen Mathoden (z.B.
Gesichterskalen) oder im Interview ausdriicken kénnen.

Einem patientenzentrierten Lebensqualititskonzept ent-
sprechend sollten, wenn méglich, immer die Kinder selbst
Auskunft tber ihr Erleben und Verhalten geben. Das
bedeutet nicht, daf} #rztliche oder elterliche Angaben
nicht einsetzbar sind, allerdings beurteilen sie die Lebens-
qualitit des Kindes von einer anderen Perspektive und
sind nicht gleichzusetzen mit selbstbeurteilten Angaben.
Die Frage, inwieweit Kinder zu threr Verfassung selbst
Auskunft geben konnen, wurde intensiv diskutiert und
prinzipiell fiir realisierbar gehalten, vorausgesetzt, dafl fiir
Kinder kindgerechte Verfahren ausgewihlt werden (Her-
JANIC u. BRown 1975).

Auch der Differenzierungsgrad der Angaben zur Le-
bensqualitit hingt von den spezifischen Fragestellungen
der Untersuchung ab. Je genauer eine Studie sich mit
Unterschieden zwischen verschiedenen Behandlungsalter-
nativen auseinandersetzen méchte, desto empfehlenswer-
ter ist der Einsatz von detaillierten Lebensqualititsbe-
schreibungen (z.B. in Form von Profilen oder Kombina-
tionen verschiedener Subskalen). Krankheitsiibergreifende
Verfahren sind besonders dann einzusetzen, wenn Daten
zur Verteilung von Lebensqualititsbeurteilungen aus epi-
demiologischen Studien zugrundegelegt oder Screeningun-
tersuchungen durchgefilhrt werden sollen, wohingegen
krankheitsspezifische Verfahren zur Evaluation von ver-
schiedenen Behandlungsalternativen geeignet sind. Nicht
zuletzt ist die Art der Befragung von Bedeutung. Inter-
views mit Kindern kénnen wie auch im Erwachsenenbe-
reich ein Hilfsmittel in der Datenerhebung sein, wenn
auch Verfahren zur Selbstbeurteilung, die von den Kin-
dern unabhingig auszufiillen sind, gerade im Rahmen
grofler klinischer Studien ebenfalls hilfreich sein kénnen.

Die aus diesen Ansitzen resultierenden Mefimodelle
unterscheiden sich zwar in Form, Inhalt und Darstellungs-
weise, versuchen aber alle ein quantifizierbares Bild der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von Kindern zu
zeichnen. Sie basieren auf einem gruppenstatistischen An-
satz und versuchen, die Lebensqualititsbeurteilung des
einzelnen Kindes in Vergleich zu einer Gesamtgruppe
oder einer gesunden Referenzpopulation zu erfassen. Es
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gibt allerdings auch individual zentrierte Ansiitze, die aus
der klinischen Psychologie und Psychotherapieforschung
entlehnt sind, und die es ermoglichen, individuelle Pro-
blembereiche und deren Verinderungen im Verlauf der
Therapie zu erheben. Ebenso existieren nicht-verbale Ver-
fahren wie Spielsituationen und einschlieflende Verhal-
tensbeobachtungen, die als Indikatoren fiir das Erleben
und Verhalten des Kindes herangezogen werden kénnen
(MuLnern et al. 1990). Im Rahmen der Evaluationsfor-
schung allerdings ist es von Bedeutung, mit Hilfe eines
Skonomischen und fiir die Kinder leicht verstindlichen
Meflansatzes Informationen zur Lebensqualitit zu erhal-
ten. Die Methode der Wahl ist neben Interviews hier der
Fragebogenansatz.

Die im folgenden dargestellten Methoden zur Lebens-
qualititsforschung beziehen sich damit primir auf die in
gruppenstatistischen  Untersuchungen anzuwendenden
Verfahren. Diese Verfahren wurden entsprechend der psy-
chometrischen Giitekriterien zur methodischen Eignung
von Meflinstrumenten gepriift. In der psychologischen
Testtheorie sind zwel Giitekriterien entwickelt worden,
die sich auf die Zuverlissigkeit des Meflinstruments (Re-
liabilitit) und die Giiltigkeit des Meflinstruments fiir das
zu erfassende Phinomen (Validitit) beziehen (Fissent
1990, Ware 1987). Speziell in der Evaluationsforschung
ist ein weiteres Giitekriterium, die Empfindlichkeit des
Meflinstrumentes fiir therapieinduzierte Verinderungen
entwickelt worden (Sensitivitit) (GuyarT et al. 1987). In-
dividuelle Diagnostik, wie sie in der Entwicklungspsycho-
logie oder auch der Pidiatrie notwendig ist, wird hier
nicht beriicksichtigt.

4 Mefinstrumente zur Erfassung der Lebensqualitit von
Kindern und ihre Anwendung

Um einen Uberblick iiber die in der Lebensqualititsfor-
schung existierenden Ansitze zur Erfassung der Lebens-
qualitit von Kindern zu erhalten, wurde im April 1995
eine Literatursuche fiir Kinder in psychologischen und
medizinischen Datenbanken durchgefiihrt. Die Daten-
bankauswahl und die Literaturauswahl erfolgte iiber Such-
formulierung mit Hilfe des Deutschen Instituts fiir Medi-
zinische Dokumentation und Information (DIMDI) in
Koln. Folgende Datenbanken wurden fiir den Begriff der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit als relevant ausge-
wihlt: Medline, Embase, Psychindex, Psychinfo, Psyt-
com, Cancerlit, Aidsline, Biothicsline und Somed. Die
nachfolgend dargestellten Ergebnisse und aufgefiihrten
Methoden zur Messung der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitit beziehen sich auf diese Literaturrecherche.

Seit der ersten Nennung des Begriffes Lebensqualitit in
der Literatur (1964) sind 23257 Veréffentlichungen zum
Thema erschienen. Allerdings beziehen sich nur 13% die-
ser Arbeiten auf die Lebensqualitit von Kindern. Gewich-
tet man die Suchbegriffe Lebensqualitit und Kind inner-
halb der Literaturrecherche noch einmal stirker, so zeigt
sich, dafl nur noch 372 Arbeiten, das heifit 1,5% aller
Arbeiten zum Thema Lebensqualitit, sich explizit mit

Kindern in der Medizin auseinandersetzt, von denen 320
Arbeiten in deutscher oder englischer Sprache versffent-
licht worden sind. Fiir diese Arbeiten wurde gepriift, wel-
che Krankheiten und welche Altersstufen sie betreffen,
welchem Studiendesign sie zuzuordnen sind und welchen
Ansatz zur Lebensqualititsbeurteilung sie favorisieren. In
einem weiteren Schritt wurden die Instrumente identifi-
ziert, die zur Messung der Lebensqualitit eingesetzt wur-
den (Funktionsfihigkeit, Befindlichkeit und Lebensquali-
tit unterteilt in krankheitsspezifische und krankheitsiiber-
greifende Ansitze), wobei auf die Mitteilung psychometri-
scher Kennwerte besonderer Wert gelegt wurde.

Der Literaturiiberblick zeigt, dafl vorwiegend (60%)
theoretische Arbeiten zum Thema Lebensqualitit bei Kin-
dern vorliegen. Empirische Arbeiten, auch solche, die sich
mit der Entwicklung und Erprobung von Mefiverfahren
beschiftigen, sind eher selten. Die Erkrankungen, die in
der Literatur untersucht worden sin, beziehen sich haupt-
sdchlich auf solche mit hohen Mortalititsraten und krisen-
haften Zuspitzungen mit lebensbedrohlichen Ausmaflen
(z.B. Asthma, Diabetes) bzw. Krankheiten, deren Be-
handlung mit hohen Kosten verbunden ist. Dies ist im
Zusammenhang mit deutlich verbesserten Behandlungs-
moglichkeiten schwerwiegender Erkrankungen zu sehen,
die sich, wie zum Beispiel Krebserkrankungen, von tsd-
lich endenden Krankheiten zu chronischen, oft sehr bela-
stenden Erkrankungen gewandelt haben. Studien zur Le-
bensqualitit krebskranker Kinder (53%) und transplan-
Kinder (v.a. Knochenmarkstransplantationen)
(25%) tiberwiegen gegeniiber anderen Krankheitsgruppen
deutlich. Arbeiten zu Krebs und Transplantationen zu-
sammengenommen machen mehr als drei Viertel aller pu-
blizierten Studien aus. Als weitere noch recht gut unter-
suchte Krankheitsgruppen im Hinblick auf die Lebensqua-
litat bei Kindern sind zu nennen: Asthma (9%), Epilepsie
(7%) und Diabetes (4%).

Die Altersverteilung der untersuchten Stichproben zeigt,
dafl Studien aus Siuglingszeit oder frither Kindheit selten
vorhanden sind, dafiir aber die ilteren Altersgruppen von
12 bis 18 Jahren intensiver untersucht wurden, so daff der
Schwerpunkt hier im Schul- und Pubertitsalter liegt.

Bedeutsame Mingel bisherige Forschung beziehen sich
vor allem auch auf die Art der Operationalisierung von
gesundheitsbezogener Lebensqualitit. Nur in einem gerin-
gen Teil aller Studien wird Lebensqualitit tatsichlich mul-
tidimensional erfaflt, d.h. in den Bereichen des korperli-
chen, emotionalen, sozialen und verhal-
tensbezogenen Wohlbefindens aus Sicht der Patienten
und/oder Beobachtern. Vor allem Selbstbeurteilungsver-
fahren haben bisher noch wenig Eingang in die Forschung
gefunden. Gerade bei jiingeren Kindern sind Fremdbeur-
teilungsverfahren noch immer die Regel; die Beurteilung
erfolgt dabei entweder durch die Eltern, meistens durch
die Miitter als Proxys, oder durch Experten, in der Regel
die behandelnden Arzte.

Bezieht man sich auf die Erfassung der Lebensqualitit
mit Hilfe von Fragebogen oder Interviews so zeigt sich,
dafl zum Thema Lebensqualitit im oben definierten mul-
tidimensionalen Sinne nur sehr wenige Meflinstrumente

tierter
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existieren. Hier ist zu unterscheiden zwischen solchen, die
die Lebensqualitit krankheitstibergreifend, d.h. unabhin-
gig vom aktuellen Gesundheitszustand der Kinder unter-
suchen, und solchen, die spezifisch bestimmte Erkrankun-
gen die Lebensqualitit von Kindern thematisieren.

Im Gegensatz zu der spirlichen Literatur zu Verfahren
der Erfassung der Lebensqualitit bei Kindern im engeren
Sinne des Konstrukts gibt es vor allem aus dem anglo-
amerikanischen Bereich eine Reihe von Verfahren aus der
pddiatrischen Rehabilitation zur Erfassung der Funktions-
fahigkeit von Kindern, die allerdings selten in deutscher
Ubersetzung vorliegen.

Grundlegend fiir die Erfassung von Funktionsfihigkeit
bei Kindern ist die Differenzierung entsprechend der
WHO-Einteilung nach ,impairment, disability und handi-
cap“, wobel mit den sogenannten ,impairments“ vor allem
die Ausfithrung von motorischen Aktivititen gemeint ist,
mit ,,disability” die Einschrinkung in bezug auf Mobilitat
und Selbstversorgung und mit ,handicap“ Probleme bei
der Erfiillung sozialer Rollen in der Schule und im Sozial-
bereich.

Im Gegensatz zur Entwicklungspsychologie, in der ver-
schiedene Inventare zur Feststellung von Entwicklungsstu-
fen entwickelt wurden (AcHENBACH et al. 1983), bezieht
sich die Erfassung von Funktionsfahigkeit im Kindesalter
speziell auf die Probleme, die die meist erkrankten Kinder
haben, d.h. sie sind auch stets standardisiert fiir funk-
tionsbeeintrichtigte Kinder und legen nicht so sehr auf
Normalitit (Referenz zu gesunden Kindern) als auf Unab-
hangigkeit im taglichen Leben wert (optimaler Funktions-
zustand vor dem Hintergrund einer spezifischen Erkran-
kung). Wie auch andere Meflinstrumente konnen ,func-
tional outcome measures® pridiktive, diskriminative und
evaluative Funktionen haben.

Ebenfalls relativ hiufig vorhanden, aber nicht direkt
dem Lebensqualititskonzept zuzurechnen, weil nicht mul-
tidimensional, sind Mefiinstrumente zur Erfassung der Be-
findlichkeit von Kindern. Wihrend die Messung von
Funktionsfahigkeit als einem Bereich der Lebensqualitit
von Kindern besonders in der amerikanischen Rehabilita-
tionsforschung in jiingerer Zeit verfolgt wurde, stellt die
Erfassung der Befindlichkeit von Kindern ein etabliertes
Forschungsfeld dar. Unter Befindlichkeit werden hier
Stimmungsdimensionen wie Reizbarkeit, Angstlichkeit
und Depressivitit verstanden, die sowohl im Rahmen
psychiatrischer Erkrankungen als auch im Sinne von Stim-
mungsverinderungen im Rahmen von psychosomatischen
Erkrankungen von Bedeutung sind. Obwohl eine grofle
Vielzahl von Instrumenten zur Erfassung der Befindlich-
keit existiert, gibt es dennoch nur wenige, speziell fiir
Kinder entwickelte Befindlichkeitsskalen, die in der Le-
bensqualititsforschung eingesetzt werden. Dazu gehdren
sowoh! Skalen aus dem Bereich der Kinder- und Jugend-
psychiatrie, die auf die Entdeckung von psychiatrischer
Morbiditit orientiert sind als auch Fremdbeurteilungssy-
steme, die speziell in der Kinder- und Jugendpsychiatrie
eingesetzt wurden.

Problematisch erscheint der hiufige Einsatz von Mef3-
verfahren, die ausschlieffilich zur Messung der Befindlich-

keit oder Funktionsfihigkeit konstruiert wurden, aber nun
zur Bestimmung der Lebensqualitiit herangezogen werden,
ohne die Multidimensionalitit des Konstrukts Lebensqua-
litat zu berticksichtigen. Natiirlich gibt es in der interna-
tionalen Literatur eine Reihe von Arbeiten iiber Aspekte
des Befindens und Verhaltens von Kindern, die auch den
Lebensqualititsdimensionen zuzurechnen sind. Allerdings
sind diese Verfahren hiufig unidimensional, d.h. sie erfas-
sen nur einen bestimmten Aspekt aus dem Lebensquali-
titskonzept, z.B. die Funktionsfihigkeit unter Vernach-
lissigung der Befindlichkeit oder umgekehrt.

LebensqualitatsmefSiinstrumente im engeren Sinne existie-
ren vor allem im anglo-amerikanischen Sprachraum (einen
Uberblick iiber die Instrumente zur Messung der gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitit gibt Tabelle 2), wobei hier
krankheitsiibergreifende Verfahren relativ umfangreiche,
aber auch gut dokumentierte Instrumente darstellen, wic
z.B. das sogenannte ,,Child Health Survey” von LANDGRAF
et al. (1993) oder die ,,Children Health Rating Scales®
(MayLatH 1990). Einige der Instrumente, wie z.B. das
»Ontario Child Health Instrument® (Boyik et al. 1993,
Capman et al. 1988) wurden speziell fiir den psychiatri-
schen Bereich entwickelt. Generell allerdings ficlen sich
vorwiegend Fremdbeurteilungsinstrumente, die durch Arz-
te, Lehrer oder Eltern ausgefiillt werden.

Krankheitsspezifische Verfahren der Lebensqualitiitsbe-
stimmung sind, anders als krankheitsitbergreifende Ver-
fahren, erst in den vergangenen fiinf Jahren fiir Kinder
entwickelt worden. Es wurden bisher zwar diverse Instru-
mente fiir die Bestimmung der Lebensqualitit in verschie-
denen Krankheitsgruppen herangezogen, die Entwicklung
von Instrumenten fiir spezielle Krankheiten mit dem aus-
driicklichen Ziel der Erfassung von Lebensqualitiit in ver-
schiedenen Dimensionen ist jedoch neu. Dementsprechend
wenige Verfahren existieren bisher.

Im deutschen Sprachraum liegen bisher nur wenige In-
strumente zur Erfassung der Lebensqualitit bei Kindern
vor, sowohl der krankheitsspezifischen Lebensqualitiit, als
auch der krankheitsiibergreifenden. Aus der Literatur
konnten insgesamt nur drei Verfahren ermittelt werden,
die ausdriicklich dazu konzipiert sind, Lebensqualitiit als
Konstrukt zu messen (ebenfalls dargestellt in Tabelle 2).

Einen neuen Fragebogen (KINDL) hat unsere Arbeits-
gruppe am Institut fiir Medizinische Psychologie entwik-
kelt. Es handelt sich um eine Verfahren, mit 40 Likert-
skalierten Items zur Selbstbeurteilung von Kindern im
Alter ab 8 bzw. 9 Jahren, der vier Dimensionen der
Lebensqualitit erfaflt: psychisches Wohlbefinden, kérper-
liche Verfassung, soziale Beziehungen und Funktionsfi-
higkeit im Alltag (BuLLINGER 1994). Der Fragebogen wur-
de nach der Pilottestung in der bereits dargestellten um-
weltpsychologischen Studie an 340 Kindern im Verlauf
von drei Jahren eingesetzt, die unter unterschiedlichen
Umweltbedingungen leben. Die psychometrischen Tester-
gebnisse aus dem ersten Mefizeitpunkt zeigen, dafl der
Fragebogen ein reliables und valides Meflinstrument zur
Erfassung der kindlichen Lebensqualitit ist, wobei die
internen Konsistenzkoeffizienten bei den Subskalen iiber
r=.70 und Korrelationen mit Meflinstrumenten, die dhn-
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Tab. 2: Instrumente zur Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
Name Autor Ziel Alter Beurteiler Scores Ziclgruppe Realiabilitit Validiuit Sprache
Itemzahl
Ontario Child Bovts et al. krankheits- 4-16 Selbst/Fremd 5 Skalen Gesunde/psych.  0.70-0.90 Konstruket engl.
Healthy Study (1988) ubergreifend (Eltern, Lehrer) Kranke konv./diskrim.
Child Gencral LANDGRAF et al.  krankheits- 5-15 Selbst/Fremd 9 Skalen Gesunde/Kranke  0.70-0.98 Kriterium engl.
Health Survey (1993) ibergreifend (Eltern), 73 Items diskrim,
Children’s Health  Mayiath (1990)  krankheits- 10-13 Setbst, 7 Items 5 Skalen Gesunde/Kranke  0.83 Kriterium engl.
Rating Scales tibergreifend
QWB Quality of  Kartan et al. krankheits- Erw. und Fremd 4 Skalen Kranke 0.90 Kriterium konv.  engl.
Well Being Scale  (1981) ubergreifend  Kinder (Experte/Eltern),
18 Items
General Health Lisen et al krankheits- 0-13 Fremd (Eltern), 10 Skalen Gesunde/Kranke > 0.70 Konstrukt engl.
Rating Index (1979) iibergreifend 39 Items konv./diskrim.
NIQOL National ~ Jorpan (1982)  krankheits- 0-19 Expertenrating 9 Skalen Gesunde im engl.
Index of Chil- tibergreifend Lindervergleich
dren’s Qol score
Qol Index for LINDSTROM & krankheits- 2-18 Expertenrating 3 Skalen mit je  Gesunde/Kranke engl.
Nordic countries  Eriksson (1993)  iibergreifend 3 Subskalen im Linderver-
gleich
CAQ Childhood ~ Curistie et al.  krankheits- Form A: 4-7 Selbst, 14-22. 2-5 Skalen Asthma 0.77-0.80 Kriterium engl.
Asthma (1993) spezifisch Form B: 8-11  Items
Questionare Form C: 12-16
LSIA Life R et al. krankheits- 12-19 Selbst/Experte, 5 Skalen DMD (Duchen-  0.83 Kriterium engl.
Satisfaction Index  (1994) spezifisch 45 Items ne muscular
for adolescents dystrophy)
MAHS Muli Bare et al. krankheits- 0-18 Experte 7 Skalen Krebs ? ? engl.
attribute health (1994) spezifisch
status Index
DQOL Diabetes  INGERsOLL & krankheits- 0-18 Selbst/ Experte 3 Skalen Diabetes gepriift, aber ? engl.
QOL-measure Marrero (1991)  spezifisch nicht berichtet
BI'W Berner Gros et al. krankheits- 12-18 Selbst, 39 Items, 6 Skalen Gesunde/Kranke < 0.70 Konstrukt konv.  dt.
Frageb. zum (1991) tibergreifend 10 Min.
Wohlbefinden
Jugendlicher
KINDL Frageb. BuLLINGER krankheits- ab 8J. Selbst, 40 Items 4 Skalen Gesunde 0.90 Konstrukt/ dt.
zur Erfassung der et al. (1994) tibergreifend Kriterium
ges.bez. LQ von konv./diskrim.
Kindern
LQ Frageb. zur LoTz (1984) krankheits- 10-21 Selbst, 8 ITtems, 3 Skalen Schiller 0.84-0.86 Inhalt dr.

Lebensqualicit iibergreifend 5 Min

liche Dimensionen im Selbstbericht erfassen um r=.70
liegen (Lewis-Skala, Befindlichkeitsratings mit Gesichter-
skalen). Faktorenanalytisch konnten sich diese vier Di-
mensionen der Befindlichkeit nachweisen lassen, wobei
allerdings die Unabhingigkeit der identifizierten vier Fak-
toren mit Skepsis betrachtet werden mufi, da einige Items
auch mit anderen Skalen korrelieren. Der Fragebogen
zeigte sich zudem in der Lage, Kinder mit unterschiedli-
chen aktuellen Lebensereignissen zu differenzieren und
Kinder mit vielen oder wenigen gesundheitlichen Stérun-
gen voneinander zu trennen. Geschlechtsunterschiede
zeigten sich nicht. Im zeitlichen Verlauf ergaben sich bei
den Kindern, bei denen keine Verinderung der Umwelt-
bedingungen stattgefunden hat, hohe Re-Test Korrelatio-
nen (iiber r =.80), wohingegen bei Kindern unter verin-
derten Umweltbedingungen die entsprechend niedrigeren
Korrelationskoeffizienten auf die Sensitivitit des Fragebo-
gens auch fiir Verinderungen tiber die Zeit hinweisen. Der

Einsatz des Fragebogens bei klinischen Populationen ist
derzeit in Arbeit.

Beziiglich der Anwendungsgebiete zeigt sich, dafl Stu-
dien zum Einsatz von Lebensqualititsmeflinstrumenten bei
Kindern in der Medizin bisher rar sind. Im Bereich der
Diabetologie und der Asthmatherapie, in denen die Kin-
der selbst fiir die Durchfithrung der Behandlungsmafinah-
men verantwortlich sind, findet sich eine relativ grofle
Zahl von Untersuchungen, die sich mit kindlicher Compli-
ance beschiftigt haben. Die Frage der Befindlichkeitssto-
rungen oder Einschrinkungen der Lebensqualitit ist aber
unterreprisentiert, und zudem sind Fragestellungen, Stu-
diendesigns und verwandte Meflinstrumente der Studien
so heterogen, daf eine Ubersicht erschwert ist.

Eine genaue Analyse der neueren Studien aus dem Jahre
1993 und 1994 zeigt, dafl nur fiinf Studien identifiziert
werden konnten, die den Anforderungen multidimensio-
naler Erfassung des Konstruktes gesundheitsbezogene Le-



M. Bullinger u. U. Ravens-Sieberer: Lebensqualititsforschung bei Kindern

397

bensqualitdt, kontrollierte Studie und Stichprobengrofle
iber 100 erfillen. Ein genauerer Blick zeigt, daff zwei
dieser Studien im eigentlichen Sinne sozialwissenschaftli-
che Health Surveys (JorpaN 1993, LINDSTROM u. ERIKSSON
1993) sind und nur drei Studien sich speziell auf die
Lebensqualitit beziehen, wobet hier hauptsichlich Quer-
schnittsstudien und nicht Lingsschnittstudien und schon
gar nicht klinische Studien publiziert wurden (SarcaL et al.
1994, LiNDsTROM u. ERIKssoN 1993, AusTin 1994).

5 Ausblick

Die Einfithrung des Begriffs Lebensqualitit in der Me-
dizin kann als Folge eines beginnenden Paradigmenwech-
sels gesehen werden: Nicht mehr primir Lebenserwartung
und Abwesenheit von Erkrankung, d.h. Indikatoren der
Mortalitat und Morbiditit scheinen zur Beurteilung des
Gesundheitszustands von Bedeutung, sondern auch die
vom Patienten selbst beurteilte Befindlichkeit und Verhal-
tensméglichkeit im tiglichen Leben. Grundlage hierfiir ist
zum einen die zunehmende Skepsis an der Aussagekraft
klassischer Bewertungskriterien von Behandlungsergebnis-
sen und die Erkenntnis, dafl die persénliche Sicht des
Patienten in die Therapiebewertung mit eingehen sollte
(FurserG 1985). Dariiber hinaus hat sich die Frage erge-
ben, inwieweit die bisherigen medizinischen Evaluations-
kriterien fiir die Therapiebeurteilung ausreichen. Dies ist
vor allem auf dem Hintergrund der Bevslkerungsstruktur
und daraus resultierender Hiufung chronischer Krankhei-
ten wichtig.

Entsprechend der bisher noch wenig bearbeiteten kon-
zeptuellen Grundlagen der Lebensqualititsforschung sind
auch die Methoden Lebensqualititsforschung bei Kindern
noch in der Entwickiung befindlich. Der gegenwirtige
Forschungsstand im Bereich der Methodenentwicklung er-
kldrt, warum nur so wenige Anwendungen der Lebensqua-
litatsforschung in der Medizin bei Kindern zu finden sind.
Dies ist bedauerlich, denn in Anbetracht des Einflusses
auf die Entwicklung chronischer Krankheit und ihrer Be-
hinderung auch des Erlebens und Verhaltens von Kindern
ist der Mangel an Lebensqualititsstudien ein Mangel so-
wohl in deskriptiver als auch in evaluativer Hinsicht in
bezug auf die Qualititssicherung der medizinischen Ver-
sorgung.

Eine Voraussetzung dafiir, daf§ die bisher so zégerliche
Entwicklung weiter vorangetrieben wird, ist eine konkrete
Definition der fiir die Lebensqualitit relevanten Dimen-
sionen bei bestimmten Patientengruppen in der Padiatrie.
Diese konnten dann, entweder durch qualitative oder
durch kombiniert qualitativ-quantitative Verfahren, in Zu-
sammenarbeit zwischen klinischen und sozialwissenschaft-
lichen Forschern zur Entwicklung von spezifischen Mef3-
instrumenten bei Kindern fithren. Die explizite Beriick-
sichtigung der Lebensqualitit von Kindern in der Padia-
trie kénnte bedeuten, daf die Empfinger, nimlich die
Kinder selbst, ebenfalls ein Mitspracherecht in der Bewer-
tung und Auswahl von Behandlungsmafinahmen haben
konnten. Im Sinne der Selbsteffizienz ist der Selbstbericht

nicht nur fiir die Forschung unabdinglich, sondern eben-
falls fiir die Verbesserungsméglichkeiten in der Praxis und
die Entwicklung des Selbstwertgefiihles der Kinder von
Bedeutung. Das Argument einer bisher bereits bestehen-
den Literatur zum Thema Befindlichkeit und Funktionsf-
higkeit von Kindern im klinischen Kontext ist sicherlich
nicht adiquat.

Fiir die Pidiatrie, obwohl sie sich mit psychosozialen
Inhalten traditionell beschiftigt hat, ist die Erfassung von
Lebensqualititsdaten bisher ein eher neuer Bereich, ob-
wohl neben Fremdbeurteilungsverfahren pidiatrischer
Symptomatik auch Selbstbeurteilungsverfahren entwickelt
wurden und die soziale Dimension pidiatrischer Erkran-
kungen zunehmend beriicksichtigt wird. Notwendige Ak-
tivititen beziehen sich hier auf die Ubersetzung, Testung
und Priifung der Einsetzbarkeit bereits existierender Mef}-
instrumente aus dem angloamerikanischen Bereich sowie
auf den Einsatz verfiigharer krankheitsiibergreifender
Verfahren. Wichtig ist, daf} fiir padiatrische Erkrankun-
gen auch im deutschen Sprachraum Instrumente entwik-
kelt werden und fiir Kinder zur Verfiigung stehen. Eine
spezielle Herausforderung der padiatrischen Lebensquali-
titsforschung ist es, den Wert der Selbstbeurteilung der
Patienten zu betonen, und dabei auch Prozesse der
Krankheitsverarbeitung und der Krankheitsbewiltigung
miteinzubeziehen. Hiermit sind inhaltliche Zielbereiche
der Lebensqualititsforschung angesprochen, die bisher in
den eher klinisch ausgerichteten Therapiestudien noch we-
nig thematisiert sind, wie z.B. Fragen nach der Verinde-
rungssensitivitit eines Lebensqualititsmeflinstruments fiir
erkrankte Kinder.

Insgesamt ergibt sich aus dem bisherigen Informations-
pool der Lebensqualitatsforschung fiir die Pidiatrie ein
breites Betidtigungsfeld. Dieses bezieht sich auf die Identi-
fikation der speziellen Problembereiche fiir bestimmte
Subgruppen pidiatrischer Patienten als auch auf die Fra-
ge, welche der bisher vorhandenen Meflinstrumente spezi-
fischer oder auch iibergreifender Art fiir bestimmte Sub-
gruppen pidiatrischer Patienten als auch auf die Frage,
welche der bisher vorhandenen Mefiinstrumente spezifi-
scher oder auch tibergreifender Art fiir bestimmte Patien-
tengruppen und Fragestellungen geeignet sind. Durch die
systematische Verbreiterung des empirisch fundierten Wis-
sens tiber die Lebensqualitit pidiatrischer Patienten sowie
Moglichkeiten ihrer Erfassung und ihrer Verinderung
durch therapeutische Strategien kann die Lebensqualitits-
forschung in der Kinderheilkunde weiterentwickelt wer-
den. Sie kann dazu beitragen, die Lebensqualitit der Pa-
tienten nicht nur als Gegenstand der individuellen Arzt-
Patient-Interaktion wihrend der Behandlung sondern
auch als Zielkriterium in klinischen Therapie-Studien und
epidemiologischen Untersuchungen zu thematisieren.

Die Literatursuche zeigt, wie spirlich der Stand der
Methodenentwicklung, der Stand der Anwendung und
damit des Wissens iiber die Lebensqualitit chronisch
kranker Kinder ist. Ein Blick in die padiatrische Epide-
miologie mit deren Informationen iiber die Inzidenz und
die Privalenz chronischer Erkrankungen sowie deren Re-
levanz fiir die Entwicklung der Kinder selbst und fiir das
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Gesundheitssystem insgesamt zeigt, daf} eine Aufleracht-
lassung der Lebensqualitit chronisch kranker Kinder als
Forschungsthema nicht zeitgemaf ist.

Summary

Foundations, Methods and Applications of Quality of Life
Research in Children

Contrary to adults, health-related quality of life of chil-
dren was only recently discovered as endpoint in pediatric
research. On the basis of a theoretical and methodological
introduction into quality of life research, the results of a
recent literature search on the topic of quality of life and
children as related to assessment instruments and their
application in pediatric research are described. It is ap-
parent that papers related to quality of life research of
children only pertain to 13% of the papers related to
adults. Also the majority of the few available assessment
instruments from the angloamerican literature and their
application in studies is very rare. The need for increased
research in the area of children’s quality of life is voiced.
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