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Lebensqualitit und chronische Krankheit:
die Perspektive von Kindern und Jugendlichen
in der Rehabilitation

Monika Bullinger! und Ulrike Ravens-Sieberer?

Summary

Quality of life and chronic conditions: The perspective of children and
adolescents in rehabilitation

Health related quality oflife (QoL) is a relevant criterion to understand well-being and function
in children with chronic health conditions. Approaches to assessing quality of life are presented,
based on a revision of the German KINDL questionnaire in the course of rehabilitation in three
groups of chronically ill children (with diagnosis of asthma, atopic dermatitis or obesity), aged
8 to 17 years. Psychosocial and sociodemographic characteristics prior to, at the end and 12
months after rehabilitation were also assessed. At baseline, gender-, age- and diagnosis-specific
impairments in QoL were found. Over time children improved, most clearly in children with
obesity. Psychosocial predictors of QoL one year after rehabilitation were identified. The study
shows that QoL assessment in children with chronic conditions is feasible and that children
profit from rehabilitation programs. To further assess the QoL benefit in paediatric rehabilita-
tion more studies are needed.

Key words: health-related quality of life — chronic conditions — KINDL-R-Questionnaire —
children and adolescents — rehabilitation

Zusammenfassung

Gesundheitsbezogene Lebensqualitit ist ein relevantes Kriterium zur Erfassung von
Wohlbefinden und Funktionsfihigkeit bei chronisch kranken Kindern und Jugend-
lichen. In der vorliegenden Studie wurde die Lebensqualitit von Kinder und Jugend-
lichen aus 7 Rehabilitationskliniken mit der Diagnose Asthma, atopische Dermatitis
oder Adipositas (N = 1020, 8—17 Jahre) mit Hilfe des Lebensqualititsfragebogens
(KINDL-R) erfasst. Hinzu kamen psychosoziale und klinische Charakteristika vor
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und nach einem stationidren Rehabilitationsaufenthalt sowie katamnestisch bis zu ei-
nem Jahr nach der Rehabilitation. Es zeigten sich geschlechts-, alters- und diagnose-
spezifische Einschrankungen der Lebensqualitét aus Sicht der Kinder. Im Zeitverlauf
steigerte sich besonders die Lebensqualitit der Kinder mit Adipositas, speziell hohe-
ren Schweregrades. Psychosoziale Pradiktoren der Lebensqualitit nach einem Jahr
waren Krankheitsbewiltigung, familidrer Zusammenhalt und Stresserleben. Die
Studie zeigt, dass die Lebensqualitit von chronisch kranken Kindern und Jugendli-
chen erfassbar ist und dass diese Kinder von rehabilitativen Mafinahmen profitieren.
Um die Bedeutung von Lebensqualitit in Pravention und Rehabilitation chronischer
Krankheiten zu beurteilen, sind weitere Studien nétig.

Schlagworter: chronische Krankheit — gesundheitsbezogene Lebensqualitidt —
KINDL-R-Fragebogen — Kinder und Jugendliche

1 FEinleitung

1.1 Ein kurzer Uberblick iiber die Lebensqualititsforschung

Lebensqualitit beinhaltet nach den Ergebnissen vieler auch qualitativer Untersu-
chungen die psychische Befindlichkeit, korperliche Verfassung, soziale Einbettung
und die Erfullung von Alltagsrollen sowohl hinsichtlich der Befindlichkeit als auch
der Funktionsfihigkeit. Das Lebensqualitdtskonzept basiert auf der Verhaltensnihe
der Dimensionen, fir deren Beantwortung — anders als bei der Zufriedenheitsbeur-
teilung — weniger die Bilanzierung von Lebensbereichen als die subjektive Représen-
tation von Gesundheit im Vordergrund steht (Bullinger et al. 2000).

Im Unterschied zu den klassischen klinischen Indikatoren von Morbiditit und
Mortalitdt bezieht sich Lebensqualitit auf die wahrgenommene Gesundheit aus
Patientensicht, d. h. auf die so genannte erlebte Gesundheit. Es geht letztendlich
um die Frage, wie Patienten selbst ihre Erkrankung und deren Therapie erleben
und wie, unter Berticksichtigung dieser subjektiven Perspektive, sichergestellt
werden kann, dass die Patienten eine moglichst hohe Lebensqualitit erhalten oder
behalten.

Die Lebensqualititforschung wurde etwa Mitte der 1970er Jahre in der Medizin
thematisiert und hat zunichst zu theoretischen Auseinandersetzungen mit den Be-
grifflichkeiten und Definitionen gefiihrt. Es schloss sich dann die Entwicklung von
Verfahren zur Erfassung der Lebensqualitit an, vorwiegend von Erwachsenen.

Prinzipiell gehen Methoden zur Erfassung der Lebensqualitit davon aus, dass es
sich um ein multifaktorielles Konzept handelt, das, entsprechend der Definition
der Weltgesundheitsorganisation, iiber die korperliche, psychische und soziale Di-
mension der Gesundheit erfasst werden kann. Obwohl es sowohl Interviews als
auch individualisierte Verfahren zur Erfassung der Lebensqualitdt gibt, werden
vorwiegend psychometrisch entwickelte Fragebogen eingesetzt, die die Kerndi-
mensionen des psychischen Befindens, der korperlichen Funktionsfihigkeit, der
sozialen Einbettung und der Rollenfunktion im Alltag reprasentieren. Es existieren
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so genannte krankheitstibergreifende (generic) Verfahren, die die Lebensqualitit
der Patienten unabhingig von ihrem aktuellen Gesundheitszustand zu erfassen ge-
statten und die deswegen sowohl bei Menschen mit als auch ohne Gesundheitsein-
schrankungen eingesetzt werden konnen. Dartiber hinaus gibt es die so genannten
krankheitsspezifischen (targeted) Verfahren, die die Einschrankungen der Lebens-
qualitdt in Bezug auf bestimmte Erkrankungen fokussiert erfassen (z. B. Asthma,
Diabetes).

Im Laufe der letzten 25 Jahre hat sich die Lebensqualitidtforschung rasant entwi-
ckelt. Inzwischen existieren weit tiber 30000 wissenschaftliche Arbeiten, die sich mit
dem Thema auseinander setzen, sowohl auf theoretischer Ebene, in Hinblick auf die
Entwicklung und Priifung von Messinstrumenten als auch in Bezug auf die Anwen-
dung von Lebensqualititsmessinstrumenten in der Epidemiologie (z.B. Gesund-
heitssurveys), in der klinischen Forschung (z. B. randomisierte klinische Studien),
in der Qualititssicherung (z. B. iiber Routinedokumentation) oder auch in der Ge-
sundheitsokonomie (als Indikator fiir den Nutzen von Therapien).

1.2 Lebensqualititsforschung bei Kindern

Wihrend im Erwachsenenbereich die Lebensqualititsforschung inzwischen weit
voran geschritten ist, beschiftigen sich weniger als 20 % aller Publikationen zum
Thema mit Kindern und Jugendlichen (Bullinger u. Ravens-Sieberer 1994). Diese
Zuriickhaltung ist vor dem Hintergrund der intensiven Auseinandersetzung mit
Gesundheits- und Krankheitskonzepten von Kindern eigentlich erstaunlich (Lo-
haus 1990; Schmidt u. Frohlich 1998); ein Grund dafiir ist sicherlich das Problem,
inwieweit und ab welchem Alter die kindliche Urteilsfdhigkeit tiber das eigene Be-
finden, Leben und Verhalten so ausgeprigt ist, dass Konzepte zum eigenen Wohlbe-
finden im Selbstbericht erhoben werden konnen. Ein weiterer Grund bezieht sich
auf die Frage, inwieweit das Konzept Lebensqualitit fiir Kinder tiberhaupt relevant
ist und wie es im kindlichen Bewusstsein reprisentiert ist. Ein Anlass zur Skepsis be-
zieht sich auf die Entwicklungsphasen, die ein Kind durchlduft und die Notwendig-
keit, diese Phasen auch in entsprechenden Messinstrumenten zu reprasentieren.
Nicht zuletzt ist klarungsbediirftig, inwieweit die Selbstbeurteilung der Kinder von
der Fremdbeurteilung der Eltern abweicht und was solche Unterschiede bedeuten
(Bullinger u. Ravens-Sieberer 1994; Landgraf u. Abetz 1996).

In der jiingeren Zeit hat sich die Lebensqualitdtsforschung vermehrt diesen Fra-
gen gewidmet und sich sowohl im klinischen Bereich (Pidiatrie, vereinzelt auch in
der Kinderpsychiatrie und Kinderpsychosomatik) und auch im Public Health-Be-
reich (z.B. in Kinder- und Jugendgesundheitssurveys) etabliert. So gibt es inzwi-
schen eine ganze Reihe nach psychometrischer Testtheorie entwickelter und erfolg-
reich psychometrisch auf Reliabilitdt, Validitdt und Sensitivitit getestete Verfahren
zur Erfassung der Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen sowohl aus der
krankheitstibergreifenden (generic) Perspektive als auch aus der krankheitsspezifi-
schen (targeted) Perspektive (Drotar 1998). Die meisten Instrumente wie z. B. der
Child Health Questionnaire (CHQ: Landgraf u. Abetz 1996) und das Pedriatric
Quality of Life Inventory (Pedsqol: Varni et al. 1999) stammen aus dem englischen
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Sprachraum und sind dann in andere Sprachen tbersetzt und getestet worden
(Bullinger u. Ravens-Sieberer 1994; Eiser 1997; Rajmil et al. 2004; Ravens-Sieberer
2005). Einige Verfahren jedoch sind in deutscher Sprache entwickelt worden, so z. B.
der KINDL-R-Fragebogen, ein in Deutschland entwickeltes Verfahren zur krank-
heitstibergreifenden Erfassung der Lebensqualitit.

Der Lebensqualititfragebogen fiir Kinder (KINDL-Fragebogen) wurde Anfang
der 1990er Jahre als generisches Instrument entwickelt, um die Lebensqualitit von
Kindern unabhingig von ihrem aktuellen Gesundheitszustand zu erfassen (Bullin-
ger et al. 1994; Ravens-Sieberer u. Bullinger 1998). Der Konstruktion lagen die von
der WHO beschriebenen Anforderungen an ein Lebensqualititsmessinstrument ftr
Kinder zu Grunde: das Kind muss im Mittelpunkt stehen (child centred), der subjek-
tive Selbstbericht hat absoluten Vorrang, das Instrument muss altersgerecht oder
mindestens der Entwicklungsphase angemessen sein, die Ergebnisse miissen inter-
kulturell vergleichbar sein, das Instrument sollte aus allgemeinen Kernmodulen (ge-
neric core) und spezifischen Modulen (specific modules) zusammengesetzt sein, die
positiven Aspekte (health enhancing) von Lebensqualitit sollten die negativen tiber-
wiegen und die verfligharen Ressourcen der Kinder abbilden. Am KINDL wurden
mehrere Modifikationen vorgenommen, bis dann die revidierte Form (KINDL-R)
entstand mit Versionen fiir 3 Altersgruppen, im Selbstbericht durch die Kinder und
im Fremdbericht durch die Eltern, bestehend aus 24 Fragen, die zu 6 Dimensionen
der Lebensqualitit und einem Gesamtwert zusammengefasst werden kénnen (Ra-
vens-Sieberer 2005). Zusitzlich wurden Ergidnzungsfragen im Sinne von Modulen
fir verschiedene Erkrankungen erarbeitet und eine Computerversion entwickelt
(www.kindl.org).

1.3 Erfassung der Lebensqualitit in der Kinder- Rehabilitation

Die Notwendigkeit der Erfassung gesundheitsbezogener Lebensqualitit chronisch
kranker Kinder und ihrer Eltern in der Rehabilitation wird zunehmend diskutiert.
Insgesamt macht die Rehabilitation von Kindern und Jugendlichen im Vergleich zu
Erwachsenen nur einen geringen Anteil der Rehabilitationsleistungen aus. Diese Be-
deutung liegt einerseits in dem sekundir- und tertidrpraventiven Aspekt, anderer-
seits in der Moglichkeit, Selbstmanagement von Erkrankungen frith zu erlernen
und auch im spiteren Alter auszuiiben (Petermann et al. 1987; Petermann u. Warsch-
burger 2001; Stachow et al. 2003). Das Rehabilitationsverfahren hat zum Ziel, neben
der Verbesserung der Symptomatik und der damit verbundenen Steigerung der
korperlichen Leistungsfahigkeit, eine langfristige Verbesserung der individuellen
Lebensqualitit, der sozialen Integration und spateren beruflichen Leistungsfahig-
keit zu erreichen (Leitlinien der Fachgesellschaft fiir Rehabilitation in der Kinder-
und Jugendmedizin 2002). Im Gegensatz zu der zunehmenden Zahl strukturierter
Schulungsprogramme fiir Kinder in der Rehabilitation (speziell in den Bereichen
Asthma, Neurodermitits, Diabetes, zunehmend aber auch Adipositas) sind derzeit
in Deutschland Daten iiber die Effekte von Rehabilitationsmafinahmen im ldnger-
fristigen Verlauf eher die Ausnahme (Warschburger 2000). Ein wichtiges Outcome-
kriterium ist auch die gesundheitsbezogene Lebensqualitit (Bullinger u. Ravens-
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Sieberer 1995; Bullinger et al. 2000; Landgraf u. Abetz 1996). Von Interesse ist ers-
tens, wie die Lebensqualitit chronisch kranker Kinder vor Beginn der Rehabilitation
zu beschreiben ist und welche Faktoren sie beeinflussen, zweitens welche Verinde-
rungen im Verlauf der Rehabilitation in Bezug auf die Lebensqualitit feststellbar
sind und wovon diese Veranderungen abhdngen und drittens, inwieweit Eltern- und
Kinderurteile im Verlauf der Rehabilitation miteinander konvergieren oder diver-
gieren.

2 Anwendungsbeispiel: Studie zur Lebensqualitit chronisch kranker
Kinder in der Rehabilitation

In einer multizentrischen Langsschnittstudie zur Rehabilitation von Kindern und
Jugendlichen von 8 bis 17 Jahren in stationdren Rehabilitationseinrichtungen konn-
te die Lebensqualitit aus Sicht chronisch kranker Kinder und Jugendlicher und ih-
rer Eltern im Verlauf von vor und bis zu einem Jahr nach der Rehabilitation erfasst
werden (Ravens-Sieberer u. Bullinger 2003). Dabei wurde die auf 24 Items reduzier-
te und um krankheitsspezifische Module erweiterte Version des KINDL-R-Fragebo-
gens zur Erfassung der Lebensqualitit viermal, ndmlich vor Beginn, nach Beendi-
gung der Rehabilitation sowie 3 und 8 Monate nach Beendigung der Rehabilitation,
eingesetzt. Inhaltlich war von Interesse, wie die Lebensqualitit von chronisch kran-
ken Kindern unter Einbeziehung krankheitsspezifischer Module beurteilt wird, wie
sich die Verdnderung der Lebensqualitit im Verlauf der Rehabilitation gestaltet und
welche prognostischen Faktoren fiir die Lebensqualitit ein Jahr nach Rehabilitati-
onsende von Bedeutung sind.

2.1 Methoden

Design: In die longitudinale Beobachtungsstudie, die im Rahmen der von BMBF
und VDR geforderten rehabilitationswissenschaftlichen Forschungsverbiinde
durchgefithrt wurde, waren drei Patientengruppen im Alter von 8 bis 17 Jahren ein-
bezogen: a) Kinder mit Asthma bronchiale b) Kinder mit Neurodermitis ¢) Kinder
mit Adipositas. Die Ein- und Ausschlusskriterien entsprachen den gidngigen Reha-
bilitationskriterien. Bei den Eltern wurden Miitter, beziehungsweise allein erziehen-
de Viter befragt. Die Untersuchung wurde in sieben teilnahmebereiten Rehabilita-
tionskliniken in Deutschland durchgefiihrt, die jeweils tiber mehr als 100 Betten
und eine Belegung durch die Rentenversicherungstriger verfiigten. Die Therapiean-
gebote dort entsprachen den Qualititsrichtlinien des Verbands der deutschen Ren-
tenversicherungstriager (VDR) im Bereich der Therapie von Asthma, Neurodermitis
und Adipositas. Alle Kinder und Jugendlichen, die sich im Rekrutierungszeitraum
von einem Jahr zur stationdren Rehabilitation angemeldet hatten, wurden um Mit-
arbeit in der Studie gebeten. Die Datenerhebung beinhaltete vier Messzeitpunkte: t,
vor Aufnahme, t, unmittelbar vor Entlassung, t, drei Monate und t, zwolf Monate
nach Abschluss der Rehabilitationsmafinahme, wobei t,, t; und t, eine postalische
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Befragung (auch der Eltern) darstellten und bei t, nur die Kinder in der Klinik be-
fragt wurden.

Messinstrumente: Zur Erfassung der Lebensqualitit bei Kindern wurden so-
wohl krankheitsiibergreifende Lebensqualititsinstrumente (KINDL-R: Bullinger
et al. 1994; Ravens-Sieberer u. Bullinger 1998; SF-36, Health Survey: Ware 1996;
Bullinger u. Kirchberger 1998; Child Health Questionnaire CHQ: Landgraf et al.
1997, 1998) als auch krankheitsspezifische Messinstrumente als standardisierte
Verfahren eingesetzt; so zum Beispiel ein allgemein krankheitsbezogenes Modul
des KINDL-R (chronische Krankheit) als auch krankeitsspezifische KINDL-R
Module. Mit 12 Items pro Modul sollte die krankheitsspezifische Erfassung der
Lebensqualitdt der Kinder ermoglicht werden, wobei die einzelnen Fragen unter-
schiedliche Bereiche der Beeintrichtigung der Kinder und Jugendlichen durch die
Erkrankung sowie die Belastung durch die krankheitsspezifischen Symptome be-
treffen. Dariiber hinaus wurden im Bereich der psychosozialen Determinanten die
Lebenszufriedenheit, die soziale Unterstiitzung, Coping-Strategien, Kontrolliiber-
zeugung, Stresserleben und Reha-Erwartung beziehungsweise Reha-Motivation
erfragt (vgl. Ravens-Sieberer u. Bullinger 2003). Die Eltern der Kinder wurden um
ein Fremdrating der kindlichen Lebensqualitit mit Hilfe des KINDL-R und des
Child Health Questionnaires gebeten, zur Erfassung der eigenen Lebensqualitit
fiillten sie die Kurzform SF-12 des SF-36 Health Survey Fragebogens aus (Ware
1996). Auch die krankheitsspezifischen Lebensqualititsmodule wurden von den
Eltern im Fremdbericht ausgefiillt, dariiber hinaus wurden Indikatoren der Fami-
lienbelastung, soziodemographische und gesundheitsokonomisch relevante Da-
ten erhoben. Medizinische Daten wurden von Arztinnen und Arzten wihrend des
Klinikaufenthalts bei Aufnahme und Entlassung dokumentiert, unter anderem
der Schweregrad, die Art der Erkrankung, die Behandlungsform und deren Ergeb-
nisse sowie klinische- und Laborparameter.

Durchfiihrung: Die teilnehmenden Rehabilitationskliniken bezogen, den Indika-
tionen entsprechend, zur Rehabilitation angemeldete Kinder im Alter ab acht Jahren
ein, wobei ein Informationsbrief mit den Fragebogen und einer Einverstindniserkla-
rung an die Eltern der aufzunehmenden Kinder versandt wurde. Kinder und Eltern
fillten die Fragebogen zu Hause getrennt aus und brachten diese verschlossen zum
Aufnahmetermin in die Klinik mit. Gegen Ende des stationdren Aufenthaltes wurde
in der Klinik die zweite Erhebung durchgefiihrt, wobei die Kinder etwa drei Tage bis
eine Woche vor Ende der Rehabilitationsmafinahme den Fragebogen zum wieder-
holten Male ausfiillten und ein kleines Geschenk als Anerkennung fiir ihren Zeitauf-
wand beim Ausfiillen der Fragebogen bekamen. Die Befragung zum dritten und zum
vierten Messzeitpunkt erfolgte postalisch fiir alle zum ersten Messzeitpunkt teilneh-
menden Kinder und ihren Eltern. Nach Abschluss der Studie wurde eine Verlosung
von Hauptpreisen unter allen regelmifSigen Teilnehmern durchgefiihrt.

Auswertung: Die Fragebogen wurden von den Kliniken gesammelt und zusam-
men mit den klinischen Dokumentationsbdgen zur Studienzentrale nach Hamburg
zuriickgeschickt. Die Daten wurden dort in den Computer eingegeben, plausibili-
tatsgepriift und zunichst deskriptiv ausgewertet. Zu Messzeitpunkt 1 wurde konfir-
matorisch eine psychometrische Analyse des KINDL-R durchgefiihrt (s. Ravens-
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Sieberer et al. 2005). Per Varianzanalyse wurden Gruppenunterschiede in der Le-
bensqualitdt entsprechend klinischer, soziodemographischer und psychosozialer
Kriterien berechnet. Beziiglich der Verdnderungen tiber die Messzeitpunkte im Re-
haverlauf wurden Varianzanalysen sowie Schdtzungen der Effektstarke nach Kazis et
al. (1989) durchgefiihrt. Regressionsanalysen wurden eingesetzt, um im Zeitverlauf
die Abhingigkeit des Zielkriteriums Lebensqualitit von soziodemographischen, kli-
nischen und psychosozialen Daten zu bestimmen. Alle Auswertungen wurden mit
dem Statistik-Programm SPSS durchgefiihrt.

2.2 Ergebnisse

Patientencharakteristika: Zum ersten Messzeitpunkt wurden insgesamt 1184 Kin-
der angeschrieben, 1020 Kinder brachten den Fragebogen in die Rehabilitations-
klinik zur Aufnahme mit (Ricklaufquote 86,1 %). Von den angeschriebenen 1184
Eltern gingen 993 Fragebogen ein (Riicklaufquote 83,9 %). Zum vierten Messzeit-
punkt konnte eine Riicklaufquote von 63,1 % bei den Kindern erreicht werden. Das
mittlere Alter lag bei 12 Jahren, der Anteil von Midchen und Jungen war in den
Gruppen gleich verteilt. In der Asthma- und der Neurodermitis-Gruppe waren
mehr Grundschulkinder (ca. 30 %) als in der — insgesamt &lteren- Adipositas-Grup-
pe (16,7 %). Bei den soziodemographischen Daten der Eltern zeigte sich eine ver-
gleichbare Altersverteilung tiber die klinischen Gruppen (Mittelwerte 38,9 bezie-
hungsweise 39,8 Jahre). An der Studie nahmen mehr Miitter (87 %) teil als Viter,
die entweder vollzeit- (38 %) oder teilzeitbeschiftigt (32 %) oder Hausfrauen (ca.
16 %) waren. Der Anteil der allein erziehenden Eltern lag unter 20 %. Die Unter-
schiede in den soziodemographischen Variablen in den Erkrankungsgruppen waren
nicht signifikant.

Lebensqualitit der Kinder/Jugendlichen zu Studienbeginn: Mit Ausnahme der
Subskala ,,Korper® zeigten sich in allen Subskalen und dem Total Score signifikant
niedrigere Werte fiir die adipdsen Kinder und Jugendlichen. Hierbei lief$ sich feststel-
len, dass Kinder mit Adipositas eine signifikant niedrigere Lebensqualitit in allen Di-
mensionen des KINDL-R aufler der kérperlichen Dimension berichten (Abb. 1).

Ein Mittelwertvergleich in den KINDL-R-Skalen zeigte eine insgesamt eher posi-
tive Bewertung der Lebensqualitdt mit Werten von meist iiber 50 auf der Skala zwi-
schen 0 bis 100, allerdings mit starken Alters- und Geschlechtseffekten. Auch die Di-
agnosegruppe hatte einen Einfluss auf die Lebensqualititsbeurteilung. Es lief3en
sich Unterschiede in den KINDL-R-Skalen beziiglich der Altersgruppen feststellen,
wobei hier Kinder (8 bis 12 Jahre) signifikant hohere Lebensqualitidtsbewertungen
in den Dimensionen ,,Korper ,Selbstwert®, ,,Familie®, ,,Schule“ und dem Total-
Score angaben als Jugendliche (13—17 Jahre). Bei den krankheitsspezifischen Mo-
dulen zeigten sich dagegen keine Altersunterschiede.

Geschlechtsunterschiede zeigten sich dahingehend, dass Jungen eine hohere Le-
bensqualitit berichteten als Mddchen. Die Lebensqualitidt von Maddchen war signi-
fikant geringer in den Bereichen ,,Korper®, ,,Psyche“ und ,,Selbstwert“ und im Total-
Gesamtwert. Auch in den Modulen fiir chronische Erkrankung, Neurodermitis und
Adipositas gaben Midchen eine geringere Lebensqualitit an als Jungen.
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Abb. 1: KINDL-R Skalen. Unterschiede nach Diagnose (t-Test; * p < .05, ** p <.01)

Um Unterschiede zwischen den Diagnosegruppen identifizieren zu konnen, wur-
de eine mehrfaktorielle Varianzanalyse mit den Faktoren Alter, Geschlecht und Di-
agnosegruppe (Asthma/Neurodermitis, Adipositas) berechnet.

Ein explorativer Vergleich der aktuellen Reha-Stichprobe zu t; mit einer deut-
schen Referenzstichprobe von Kindern zwischen 12 und 16 Jahren (n = 396 Jungen
und n = 449 Midchen) aus der Europdischen KIDSCREEN-Studie (Ravens-Siebe-
rer et al. 2005; www.kidscreen.org) zeigte, dass die chronisch kranken Kinder in ei-
nigen KINDL-R-Skalen augenscheinlich eine geringere Lebensqualitit berichteten.
Hierzu gehorten die Skalen Selbstwert (Rehastichprobe 58.61 vs. 71.16 bei Kid-
screen-Jungen und 65.28 bei Kidscreen-Médchen), Korper (Rehastichprobe 71.25
vs. Kidscreen-Jungen 77.18, -Middchen 71.98) und Familie (Rehastichprobe 77.63
vs. Kidscreen-Jungen 81.48, -Midchen 80.78). In der Skala Schule deuteten sich sol-
che Unterschiede an, in den Skalen Psyche und Freunde waren sie praktisch nicht
vorhanden.

Verlauf der Lebensqualitit vor und nach der Rehabilitation: Vergleiche der An-
gaben der Kinder zu Beginn (t,) bis 1 Jahr nach Ende der Rehabilitation (t,) ergaben
signifikante Verdnderungen der Lebensqualitit gemessen mit dem KINDL-R-Total-
Score und in den krankheitsspezifischen Modulen. Aus Abbildung 2 wird ersicht-
lich, dass sich alle Angaben zur Lebensqualitit im Verlauf nach der Rehabilitations-
mafdnahme verbesserten (Abb. 2).

Fir die einzelnen Diagnosegruppen konnten unterschiedliche Verbesserungen
der Lebensqualitit tiber die Zeit in den einzelnen Subskalen identifiziert werden.

Fir die Gesamtgruppe variierten die Effektstirken fur Verinderungen in den
Subskalen und fiir die unterschiedlichen Diagnosegruppen zwischen d =.01 bis
d = .78. Besonders ausgepragt war die Verdnderung zum Katamnesezeitpunkt (t, zu
t,) in der Dimension ,,Selbstwert® und auch im Gesamtwert. Fiir die Diagnosegrup-
pen Asthma und Neurodermitis zeigten sich mittlere bis hohe Effektstirken fiir Ver-
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O PRA B POST O 3 Monate B 12 Monate

Abb. 2: KINDL-R Skalen. Unterschiede tiber die Zeit, Gesamtgruppe
(ANOVA, * p <.05, ** p < .01, N = 595)

anderungen im chronisch-generischen und im asthma-spezifischen Modul. Bei der
Adipositasgruppe ergaben sich mittlere Effektstarken fiir Verdnderungen in der Di-
mension Selbstwert sowie im Gesamtwert und hohe Effektstiarken im Hinblick auf
das Adipositasmodul d = .82. Die Effektstirken waren im Verlauf iiber die Zeit rela-
tiv stabil.

Einflussfaktoren auf die Skalenwerte: Mit einer multiplen schrittweisen Regres-
sion wurde gepriift, ob mit Hilfe von psychosozialen Determinanten, die vor Auf-
nahme in die Klinik erhoben wurden, die Lebensqualitit ein Jahr nach Entlassung
(t,) vorhergesagt werden kann (Abb. 3).

0.5
0.4
0 3 %
%%
0.2
X% ok
) . .
0 : : : B
soziale Rehabilitations- Stressbelastung Coping internale
Unterstiitzung erwartungen Kontrolle

Abb. 3: Pridiktion KINDL-R ,, Total-score“ MZP 4 anhand psychosozialer Determinanten
(R? =.234, F = 25,82, 3-Koeffizienten: ***p <.001, N = 572)
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In der multiplen schrittweisen Regressionsanalyse wurden die psychosozialen
Pradiktoren aus MZP 1 zur Vorhersage des KINDL-R-Scores zum vierten Messzeit-
punkt herangezogen. Zum vierten Messzeitpunkt konnten 23,4 % der Varianz der
Lebensqualitit (Totalscore) mit den Variablen ,soziale Unterstiitzung®, Rehabilita-
tionserwartungen, ,Coping® und ,,Stressbelastung® vorhergesagt werden.

3 Diskussion

Im Rahmen der Evaluation der Kinder-Rehabilitation gewinnt die Erfassung der
von Patienten selbst berichteten Outcomes zunehmend an Bedeutung. Ein Teil die-
ser Outcomes bezieht sich auf die Erfassung der selbstberichteten Lebensqualitit
chronisch kranker Kinder, ein Bereich, in dem im deutschen Sprachraum nur weni-
ge Instrumente existieren. Die Ergebnisse zeigen, dass sich mit dem KINDL-R-In-
strument Unterschiede zwischen Gruppen sowie im Verlauf einer Rehabilitations-
mafinahme ergeben und dass psychosoziale, soziodemographische und klinische
Variablen fiir die Lebensqualitit bedeutsam sind. Die Analyse von Verdnderungen
der Lebensqualitdt 3 und 12 Monate nach der Rehabilitation legt die Stabilitat der
erzielten Rehabilitationserfolge nahe.

Speziell der Vergleich der KINDL-Mittelwerte auf der Skala von 0 bis 100 mit ei-
ner deutschen Referenzstichprobe aus der KIDSCREEN-Studie von 850 Kindern im
Alter zwischen 12 und 16 Jahren ist interessant. Er weist darauf hin, dass in einigen
Dimensionen des KINDL-R die chronisch kranken Kinder der Rehastichprobe ge-
ringere Werte der Lebensqualitit angeben, hierzu gehoren die Skalen ,,Selbstwert®;
»Familie“ und ,,Korper®. Alters- und Geschlechtseffekte sind dahingehend festzu-
stellen, dass jiingere Kinder (8 bis 12 Jahre) sowie Jungen eine hohere Lebensqualitit
berichten. Im Verlauf der Reha-Mafinahme zeigen sich mit Ausnahme der Subskala
»Psyche® signifikante Verbesserungen der Lebensqualitit am Ende im Vergleich zu
vor der Rehabilitation, besonders ausgepragt ist dies in der Subgruppe der Kinder
mit Adipositas. Beziiglich der Effektstarken ist festzuhalten, dass Kinder mit hohem
Schweregrad (besonders in der Adipositasgruppe) von der Rehamafinahme am
starksten zu profitieren scheinen. Dies bedeutet nicht, dass die anderen Gruppen
nicht ebenfalls einen Nutzen aus der Mafinahme ziehen. Wie auch die ESTAR-Stu-
die (Bauer et al. 2002) zu pidiatrischen Rehabilitations-Outcomes weist auch die
vorliegende Studie darauf hin, dass die stationire Rehabilitation von Kindern und
Jugendlichen speziell im Hinblick auf den Parameter der selbstberichteten Lebens-
qualitit positiv zu bewerten ist. Allerdings ist zu berticksichtigen, dass die berichte-
ten Ergebnisse nicht einer randomisierten Studie entstammen: Der Riickbezug der
Lebensqualidtsverinderungen auf die Rehabilitationsmassnahme ist zwar plausibel,
aber nicht nachgewiesen.

Hinsichtlich der Pradiktoren wird deutlich, dass psychosoziale Variablen wie sozi-
ale Unterstiitzung, allgemeine Gesundheitswahrnehmung, Stress, Coping und Reha-
bilitationserwartungen iiber 20 % der Varianz des Lebensqualititsratings erkldren.
Diese Bereiche geben Hinweise auf zukiinftig zu beriicksichtigende Schwerpunkte
der Kinderrehabilitation.
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Die dargestellten Ergebnisse legen erste Hypothesen tiber Verdnderungen der Le-
bensqualitit von Kindern aus ihrer eigenen Sicht vor dem Hintergrund psychoso-
zialer, soziodemographischer und klinischer Pridiktoren nahe, die Hinweise zur
Verbesserung der Versorgungslage zu identifizieren gestatten. Zentral fiir die Uber-
prifung dieser angenommenen Effekte der Rehabilitationsmafinahme ist die Erfas-
sung der individuellen Lebensqualitit, die im vorliegenden Projekt miteinbezogen
wurde.

Fir die Beurteilung von Rehabilitationsprogrammen ist der KINDL-R dann
sinnvoll einsetzbar, wenn entweder im Rahmen von kontrollierten Therapiestudien
oder im Rahmen von Qualititssicherungsprogrammen die Erfassung der Lebens-
qualitit als ein Zielkriterium in der Evaluation der Versorgungsleistung miteinbe-
zogen wird. Diese Erkenntnisse sind handlungsrelevant und kénnen zu einer ver-
besserten Patientenbetreuung, verbesserten Strukturen der Versorgung und einer
individualisierten flexiblen Behandlung fiihren.

Dieses Ziel wird auch in zwei groferen von der Europdischen Union geforderten
Projekten zur Erfassung der Lebensqualitit von Kindern in der Bevolkerung (Kid-
screen) und zur Erfassung der Lebensqualitit von Kindern mit spezifischen chroni-
schen Erkrankungen (Disabkids) verfolgt.

Das Kidscreen-Projekt (Ravens-Sieberer et al. 2001; www.kidscreen.org) verbin-
det Forscher aus 7 Liandern sowie Forscher aus den neu assoziierten Staaten der Eu-
ropdischen Union und konstruierte, entwickelte und testete ein krankheitsiibergrei-
fendes Lebensqualititsmessinstrument, das Kidscreen-Instrument. Analog dazu
erarbeitete das Disabkids-Projekt (Bullinger et al. 2002; www.disabkids.de) ein
chronisch-generisches Modul zur Erfassung der Lebensqualitit von Kindern mit
chronischen Erkrankungen und entwickelte zusitzlich Module fiir spezifische Er-
krankungen, namlich Asthma, Epilepsie, zystische Fibrose, Rheuma, Diabetes und
Cerebralparese (Schmidt et al., im Druck). Die Projekte sind abgeschlossen und be-
finden sich derzeit in der Publikationsphase.

Der Uberblick iiber die Lebensqualititsforschung speziell in Deutschland, neuere
Entwicklungen, dargestellt am Beispiel des KINDLs in der Kinderrehabilitation und
am Beispiel aktueller europiischer Projekte, zeigen, dass sich die Bemtihungen um
das Thema Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen deutlich verstirkt haben.
Inzwischen existiert eine ganze Reihe von psychometrisch akzeptablen Verfahren,
die zur Erfassung der Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen in der Medizin
einbezogen werden konnen. Es ist nun an der Zeit, diese Verfahren zu nutzen und
so Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen nicht nur zu erfassen und besser
zu verstehen, sondern auch zu verbessern und zu erkennen, wer besonderer Unter-
stiitzung bedarf.

Anmerkung: Das Projekt wurde im Rahmen der von Bundesforschungsministerium (BMBF) und
Verband der Deutschen Rentenversicherungstrager (VDR) geforderten Rehabilitations-wissen-
schaftlichen Forschungsverbiinde Deutschland, und dort im Forschungsverbund Niedersachsen/
Bremen durchgefiihrt (RFNB, 1. Phase: Projekt C2, Antragstellerin Prof. M. Bullinger). Beteiligt
an der hier in Ausziigen dargestellten Studie waren neben den Autorinnen (M. Bullinger, U. Ra-
vens-Sieberer) und dem wissenschaftlichen Mitarbeiter (M. Redegeld) vom Hamburger Institut
fiir Medizinische Psychologie, die Leiter der folgenden beteiligten Kliniken: C.-P. Bauer, Fachkli-
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nik Gaiflach, Gailach; H. Mayer, Klinik Hochried, Murnau; R. Stachow, Fachklinik Sylt, Wester-
land/Sylt; D. Kiosz, Klinik Satteldiine, Amrum; A. van Egmond-Frohlich, Kinder-Rehaklinik am
Nikolausholz, Bad-Késen; R. Rempis, Kurklinik Am Hochwald, Bruchweiler; D. Kraft, Seehospiz
Norderney, Norderney. Diesen Kliniken und ihrer Leitung, unseren Doktorandinnen/ Doktoran-
den und natirlich den Kindern und Jugendlichen sowie ihren Eltern gilt unser ganz besonderer
Dank.
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