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Zusammenfassung

Wahrend die gesundheitsbezogene Lebens-
qualitat Erwachsener zunehmend erforscht
ist, wird die Lebensqualitdt gesunder und
chronisch kranker Kinder und Jugendlicher
erst jlingst thematisiert.In der vorliegenden
Arbeit werden in der Literatur publizierte Ar-
beiten zum Thema gesundheitshezogene
Lebensqualitdt von Kindern ausgewertet
hinsichtlich Schwerpunkten und Methoden
der Forschung. Der Uberblick zeigt, dass em-
pirische Arbeiten bisher rar sind, die vorhan-
denen Messinstrumente zur Lebensqualitat
von Kindern werden beschrieben. Verstarkte
Forschungsaktivitaten sind notwendig, um
die Erfassung der Lebensqualitdt von Kin-
dern in der Prdvention, den Gesundheitswis-
senschaften, in Therapieevaluation und Re-
habilitation einsetzen zu kdnnen.
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Ein Uberblick

Wéihrend die Lebensqualititsfor-
schung als Ausdruck der Neuorientie-
rung in den Gesundheitswissenschaf-
ten einen beispiellosen Boom erlebt,
blieb die Auseinandersetzung mit dem
Konstrukt Lebensqualitidt lange Zeit
weitestgehend auf erwachsene Patien-
ten beschrinkt [1, 2]. So nahmen zwar
in den letzten zehn Jahren theoretische
und empirische Artikel zum Thema Le-
bensqualitdt in der Medizin zu, diese
bezogen sich allerdings vorwiegend auf
die Entwicklung von Instrumentarien
und deren Einsatz in Studien bei Er-
wachsenen und nicht bei Kindern [3].
Der Begriff der ,,gesundheitsbezo-
genen Lebensqualitdt” beschreibt in der
psychologischen und medizinischen
Terminologie ein Konstrukt, das wie
auch z.B. Angst oder Intelligenz, nicht
direkt beobachtet werden kann, sondern
zu erschliefSen ist {iber konstituierende
Komponenten. Eine operationale Defi-
nition der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitdt besagt, dass gesundheitsbe-
zogene Lebensqualitét ein multidimen-
sionales Konstrukt ist, das korperliche,
emotionale, mentale, soziale und verhal-
tensbezogene Komponenten des Wohl-
befindes und der Funktionsféhigkeit aus
Sicht der Patienten und/oder von Beob-
achtern beinhaltet [4,5,6]. Internationa-
le Arbeiten zur Lebensqualitét haben ge-
zeigt, dass hinsichtlich dieser Kompo-
nenten weitgehende Ubereinstimmung
besteht, und dass sie moglicherweise
kulturiibergreifend als Universalien des
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Erlebens und Verhaltens von Personen
gelten konnen [7].

Innerhalb des medizinischen Ver-
sorgungssystems kann heute nicht nur
die Lebensqualitdt von Erwachsenen,
sondern auch von Kindern als wichtiges
Zielkriterium bei der Evaluation von
medizinischen Mafinahmen angesehen
werden [8].

»Die Erforschung der Lebens-
qualitdt von Kindern ist auch
deshalb von Bedeutung, da die
Zahl der Kinder und Jugend-
lichen mit chronischen Erkran-
kungen zugenommen hat.”

Die Inanspruchnahme medizinischer
Hilfen im Bereich der Pravention (z.B.
Vorsorgeuntersuchungen), im Bereich
der Therapie und im Bereich der Reha-
bilitation (z.B.nach Unfillen) wirkt sich
nicht nur auf somatische, sondern auch
auf emotionale und soziale Parameter
aus, weswegen es notig ist, die Verfas-
sung von Kindern und Jugendlichen aus
ihrer eigenen Sicht zu beleuchten. Die
Erforschung der Lebensqualitit von
Kindern ist vor allem auch deshalb von
Bedeutung, da die Zahl der Kinder und
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Summary

While health-related quality of life of adults
is increasingly researched, the quality of life
of healthy and chronically ill children and ad-
olescents has only recently been addressed.
The present paper analyses published arti-
cles on children’s health-related quality of
life, identified from medical and psychologi-
cal sources according to focus and method-
ology in research.The review shows that em-
pirical work is short and describes available
instruments for the assessment of quality of
life in children. Increased research activities
are necessary to include quality of life as-
sessment of children in prevention, public
health, treatment evaluation and rehabilita-
tion.
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Jugendlichen mit chronischen Erkran-
kungen (z.B. Asthma bronchiale) trotz
eindrucksvoller Fortschritte in der Me-
dizin zugenommen hat.

Obwohl medizinische Interventio-
nen in vielen Fillen zu einer objektiven
Verbesserung des Gesundheitszustandes
der Kinder fithren, konnte nachgewiesen
werden, dass hdufige Krankenhausauf-
enthalte, multiple Operationen und nicht
zuletzt die unsichere Zukunft einen un-
giinstigen Einfluss auf die Entwicklung
und den Krankheitsverarbeitungspro-
zess von Kindern haben kénnen [9]. Die
Frage, wie es den Kindern im Zusam-
menhang mit ihrem Gesundheitszustand
und der Behandlung geht, ist fiir die Be-
wertung des Therapieerfolgs ebenso
wichtig wie fiir die Frage, wie im indivi-
duellen Fall die Behandlung optimal ge-
staltet werden kann [10, 11].

Stand der gesundheits-
bezogenen Lebensqualitats-
forschung bei Kindern

Seit der ersten Nennung des Begriffes
Lebensqualitdt in der Medizin (1964)
sind in der medizinischen Literatur bis-
her iiber 20 0ooo Publikationen zu die-
sem Thema erschienen (Abb. 1), jedoch
beziehen sich nur rund 13% dieser Ar-
beiten auf die Lebensqualitit von Kin-
dern. Datengrundlage fiir diesen Uber-
blick der Forschungsarbeiten ist ein Li-
teraturreview (Quality of life + Child) in
der Datenbank MEDLINE von Januar
1998 bis Juni 1999 am Deutschen Insti-
tuts fiir Medizinische Dokumentation
und Information (DIMDI) in Kéln.

In der neueren Forschungsland-
schaft finden in der Pidiatrie, neben bis-
her vorherrschenden theoretisch-kon-
zeptionellen Arbeiten, empirische Studi-
en zunehmend mehr Eingang, wobei die
Erhebungen an chronisch kranken Kin-
dern am hdufigsten vertreten sind [12].
Betrachtet man die untersuchten Krank-
heitsbilder in den Verdffentlichungen
tiber Lebensqualitit und Kinder niher, so
lassen sich nur schwache Zusammenhén-
ge zwischen Prédvalenz und Untersu-
chungshdufigkeit von Krankheitsbildern
feststellen. So sind z.B. Asthma und ato-
pische Dermatitis (Neurodermitis) die
héufigsten chronischen Krankheitsbilder
im Kindesalter. Epidemiologische Unter-
suchungen in Deutschland geben eine
Prévalenz von diagnostiziertem Asthma
in Hohe von 4,5% und fiir asthmatypi-
sche Beschwerden bis zu 9% bei Kindern
zwischen sechs und neun Jahren an [13].
Asthma bronchiale rangiert nur an drit-
ter Stelle beziiglich der Anzahl publizier-
ter Arbeiten zu Lebensqualitdt und Kin-
der (Abb.2). Hiufig untersucht sind - ne-
ben Krankheiten mit hoher Mortalitéts-
rate — Krankheiten, bei denen es zu kri-
senhaften Zuspitzungen z.T. lebensbe-
drohlichen Ausmafles kommen kann,
und Krankheiten, deren Behandlung mit
einem hohen Aufwand an Kosten ver-
bunden ist. Die Beschéftigung mit haufi-
ger vorkommenden und weniger bedroh-
lichen Krankheiten oder Krankheiten, die
nur zeitlich begrenzt sind, tritt dagegen
in den Hintergrund. Befunde zur gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitit gesunder
Kinder existieren kaum, und Ansitze
diesbeziiglicher Forschungen sind aus-
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Abb.1 A Anzahl der Publikationen zum Thema Lebensqualitat Erwachsener und Kinder

(Medline 1980-1998)
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(Publikationen Medline, 1994-1999)

nahmslos neueren Datums. Solche Daten
sind jedoch wichtig im Rahmen der Pri-
vention (Lebensqualitdtsdaten als Hin-
weis auf Erkrankungsrisiken) und fiir
Vergleichsmoglichkeiten mit chronisch
kranken Kindern (z.B. Befragung repra-
sentativer Stichproben gesunder Kinder
zum Thema Lebensqualitt).

Die Altersverteilung der Stichpro-
ben in den Forschungsarbeiten hat ih-
ren Schwerpunkt im Schul- und Puber-
tdtsalter (Abb. 3). Studien, die sich auf
die frithe Kindheit beziehen, sind selten.
Auffallig ist, dass klare Altersgruppen-
differenzierungen nur in wenigen Studi-
en vorgenommen wurden und recht
haufig Mischgruppen mit einer grofen
Altersspanne zu finden sind.

Die Literaturdurchsicht gibt Hin-
weise darauf, wie spérlich der Stand der
Methodenentwicklung, der Stand der
Anwendung und damit des Wissens
iiber die Lebensqualitét kranker Kinder
ist. Epidemiologische Untersuchungen
haben sich bisher kaum um die Beein-
trachtigung der Lebensqualitét von Kin-
dern gekiimmert [14], und auch im Be-
reich der 6ffentlichen Gesundheitsfor-
schung gibt es nur wenige Arbeiten [15,
16,17,18]. Bei tiber der Hélfte aller aufge-
fundenen Forschungsarbeiten handelt
es sich um theoretische Arbeiten zum
Thema Lebensqualitét bei Kindern, das
heiflt sowohl konzeptionelle Arbeiten
und Ubersichtsarbeiten, als auch Arbei-
ten die sich mit der Entwicklung und Er-
probung von Test- und Messverfahren
beschéftigen (Abb. 4).

Spezifische Probleme
der LQ-Erfassung bei Kindern

Die Lebensqualitédtsforschung bei Kin-
dern muss sich mit spezifischen Fragen
und Problemen auseinandersetzen, die,
zumindest teilweise, als Ursache fiir die
spéte Entwicklung dieses Forschungsge-
bietes angesehen werden konnen.

Die Dimensionalitdt der Lebens-
qualitét ist in Untersuchungen an Er-
wachsenen in einer Reihe qualitativer
und quantitativer Studien sowohl im na-
tionalen als auch im internationalen Be-
reich erhértet worden [19, 20]. Fraglich
ist allerdings, inwieweit Kinder ver-
gleichbare Dimensionen zur Beschrei-
bung ihrer gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitdt wahlen wiirden. Literatur,
die den Begriff ,,Gesundheit” bei Kin-
dern erortert, legt nahe, dass das Kon-
strukt Gesundheit anders als das von Er-
wachsenen wahrgenommen wird [15].
Dies heif$t, dass Bewertungen der ge-
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sundheitsbezogenen Lebensqualitét von
Kindern nicht von vornherein mit Stu-
dien zur Definition des Gesundheitsbe-
griffes aus Sicht der Erwachsenen
gleichzusetzen sind. Dass Lebensquali-
tdt bei Kindern nicht durch Ableitung
aus Konzepten verstanden werden kann,
die fiir Erwachsene entwickelt wurden,
beruht im wesentlichen auf den Um-
stinden, dass Natur und Verlauf von Er-
krankungen und emotionale und kogni-
tive Reaktionen auf Gesundheit und
Krankheit sich von denen Erwachsener
unterscheiden, und dass Eltern bzw. Fa-
milie und Gleichaltrige im Kindesalter
eine wesentliche Rolle spielen. Was bis-
her nur im Ansatz vorhanden ist, ist eine
qualitative Forschung zur Frage, welche
Dimensionen bzgl. des Befindens, des
Erlebens und des Verhaltens Kinder aus
ihrer eigenen Sicht haben.

Diese und andere wesentliche theo-
retisch-konzeptionelle Grundfragen zu
Messung der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitdt bei Kindern und Jugendli-
chen wurden in der bestehenden Litera-
tur bisher oft nur unzureichend beant-
wortet, wie zum Beispiel die Frage nach
der Zuverlassigkeit kindlicher Urteils-
kraft, nach der Rolle und dem Zusam-
menhang von Selbst- und Fremdein-
schidtzung und nach der Reflexionsfa-
higkeit der Kinder in Abhangigkeit von
Alter und Entwicklungsstand.

Zuverlassigkeit kindlicher Urteilskraft

Bei der Erfassung der gesundheitsbe-
zogenen Lebensqualitédt von Erwachse-
nen sollten die Patienten, wenn mog-
lich, immer selbst Auskunft iiber ihr Er-
leben und Verhalten geben. Die Frage
nach der Zuverléssigkeit kindlicher Ur-
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Alter der befragten Kinder (Jahre)

Abb.3 A Altersverteilung in Studien zu Lebensqualitét bei Kindern und

Jugendlichen
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teilskraft hat lange Zeit eine Lebens-
qualitdtsforschung aus kindlicher Per-
spektive behindert. Obwohl die Ein-
schitzung der Lebensqualitdt durch die
Kinder selbst oftmals gefordert wird,
findet das Prinzip patientengenerierter
Datenerhebung erst in jlingerer Zeit
Anwendung.

Gerade bei jiingeren Kindern sind
Fremdbeurteilungsverfahren noch im-
mer die Regel. Die Beurteilung erfolgt da-
bei entweder durch die Eltern, meistens
durch die Miitter, als ndherungsweise
Antwortende (Proxys), oder durch Ex-
perten, in der Regel die behandelnden
Arzte. In mehr als 50% aller identifizier-
ten Studien zur gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt von Kindern beurteilten
Eltern das Wohlbefinden ihrer Kinder, in
ca. 40% wurden Pflegekrifte oder Arzte
mit dieser Aufgabe betraut. Nur in unter
10% der Studien kamen Selbstbeurtei-
lungsverfahren zum Einsatz (Abb. 5).

~Die Lebensqualitiitserfassung
vor allem jiingerer Kinder
erfolgt bisher meist iiber

Fremdbeurteilungsverfahren,

und deren Wert ist umstritten.”

Der Wert dieser Fremdeinschitzung ist
duflerst umstritten. Einige Autoren be-
tonen, dass Kinder und Erwachsene in-
nerhalb verschiedener Bezugsrahmen
funktionieren und sich dementspre-
chend in ihrem Verstdndnis von Lebens-
qualitdt und ihren Inhalten deutlich un-
terscheiden [9]. Wihrend Eltern durch-
aus in der Lage sind verhaltensbezoge-
ne (externalisierte) Probleme, wie z.B.

die Héufigkeit nachtlichen Aufwachens
ihrer Kinder, zu beurteilen, fillt dies bei
emotionsbezogenen (internalisierten)
Problemen, wie z.B. Anspannung oder
Traurigkeit, deutlich schwerer [21]. Ein
Mangel an unmittelbarer Information
fithrt zu einer eingeschrankten Kompe-
tenz auf Seiten der Eltern beispielsweise
in der Beurteilung von Erfahrungen der
Kinder in der Schule oder in der Inter-
aktion mit Freunden [20]. Guyatt et al.
[22] stellten fest, dass Arzte sich nicht
auf die elterlichen Auskiinfte iiber die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit
von Kindern verlassen konnen. Die el-
terlichen Angaben sind vielmehr eine
zusdtzliche Informationsquelle beziig-
lich der kérperlichen Symptome, nicht
aber eine Reprisentation des Krank-
heitserlebens und Fiihlens der Kinder.
Die Eltern kleinerer Kinder haben nur
durch das beobachtbare Verhalten Zu-
gang zu dem kindlichen Erleben. Die El-
tern dlterer Kinder dagegen haben die-
sen Zugang auch tber die verbalen
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kindlichen Berichte iiber das eigene
Empfinden und Erleben. Dennoch kon-
nen auch bei idlteren Kindern (ca. ab
zehn Jahre) Elternurteile nicht stellver-
tretend fiir Kinderurteile erhoben wer-
den; wenn die Arzte selbst die Kinder
fragen, erhalten sie die notwendigen In-
formationen iiber das Verhalten und Er-
leben der Kinder unmittelbarer und zu-
verldssiger als von den Eltern.

Wenn geeignete, dem Alter entspre-
chende Methoden gefunden werden,
konnen die Kinder auch recht friih in ih-
rem Leben zu ihrem Befinden befragt
werden. Generell scheint es wichtiger, ei-
ne selbstberichtete Momentaufnahme
der kindlichen Befindlichkeit zur Verfii-
gung zu haben als nur eine, ebenfalls
bias-anfillige, Beurteilung anderer Per-
sonen. Wo moglich, sollte die selbstbe-
urteilte Befindlichkeit der Kinder durch
Angaben von anderen Beobachtern er-
gdnzt werden, nicht aber mit dem Ziel
einer Revision und skeptischen Betrach-
tung der Aussagen der Kinder, sondern
als Ergidnzung.

Neben der Méglichkeit, die gesund-
heitsbezogene Lebensqualitét der Kin-
der stellvertretend iiber die Eltern zu er-
mitteln, spielt auch noch die Mdoglich-
keit, die Lebensqualitit der Eltern selbst
in die Lebensqualitétsforschung mit ein-
zubeziehen, eine besondere Rolle. Hier-
bei beurteilen die Eltern nicht als Pro-
xies die gesundheitsbezogene Lebens-
qualitdt ihrer Kinder, sondern machen
Angaben dariiber, wie sie sich selbst, als
»caregiver”, also als Versorgende der
chronisch kranken Kinder, im Zusam-
menhang mit der Erkrankungssituation
ihres Kindes fiihlen, z.B. in sozialen Ak-
tivitdten, dadurch dass ihnen die Versor-
gung ihres Kindes keine Zeit mehr ldsst,

Selbstbeurteilung
(Eltern)

Fremdbeurteilung '

Fremdbeurteilung '
(Experten)

Abb.5 A Verwendete Verfahren der Lebensqualitatsbeurteilung in

Studien bei Kindern und Jugendlichen
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Kontakte mit Freunden aufrecht zu er-
halten; oder in emotionaler Hinsicht da-
hingehend, dass sie vermehrt Angste um
die Gesundheit ihres kranken Kindes
aufweisen. Die Information iiber die Be-
lastung der Eltern durch die Erkran-
kung der Kinder und das Wohlbefinden
der Eltern stellt einen wesentlichen Ein-
fluffaktor fiir die Lebensqualitdt der
Kinder dar [23].

Alter und Entwicklungsstand

Der oben angesprochene Aspekt der
Selbstbeurteilung vs. Fremdbeurteilung
wird durch andere Autoren [24] als Teil
eines breiteren Problems gesehen, ndm-
lich der Angemessenheit der Erfassung
an Alter und Entwicklungsstand des
Kindes. Die unterschiedlichen Antwor-
ten zwischen Kindern und Eltern oder
medizinischem Personal sind stark von
der kognitiven Entwicklung des Kindes
abhingig. Der kognitive Bereich umfasst
das Wissen der Kinder iiber die Krank-
heit und das Konzept, das Kinder sich
von ihrer Krankheit machen. Die kindli-
chen Uberzeugungen, mit den Anforde-
rungen und Belastungen selbst eigen-
verantwortlich fertig werden zu konnen,
haben einen entscheidenden Einflufl auf
die Lebensqualitdt [25]. Dass die eigene
Wahrnehmung und die Wahrnehmung
eigener Emotionen ein entwicklungsbe-
dingter Faktor ist,ist in der Literatur gut
dokumentiert [26]. Kinder unter zehn
Jahren sind z.B. weniger in der Lage,
komplexe Situationen oder Emotionen
zu verstehen und zu beurteilen als &lte-
re Kinder. Pantell und Lewis [27] definie-
ren als integralen Bestandteil des Ge-
sundheitszustands von Kindern die Fi-
higkeit, altersentsprechende T4tigkeiten
auszufithren, was korperliche, emotio-
nale und soziale Aktivitdt erfordert. Sol-
che funktionalen Aspekte von Gesund-
heit sind besonders in epidemiologi-
schen Studien betont worden [28].

Die Frage nach den Anderungen in
den kindlichen Entwicklungsphasen ist
in der Pédiatrie vor allem dann von Be-
deutung, wenn z.B. die Anwendung von
Lebensqualitdtsfragebégen zu unter-
schiedlichen Messzeitpunkten bei lon-
gitudinalen Studien erfolgt. Hierbei
konnen sich von Messzeitpunkt zu
Messzeitpunkt Unterschiede in der Be-
urteilung der Lebensqualitét ergeben,
die nicht auf eine bestimmte Behand-
lung, sondern auf die fortschreitende

Leitthema: Gesundheitshezogene Lebensqualitat

OOEOE®

Abb.6 A Beispiele fiir Gesichtsantwortskalen aus dem Childhood-Asthma-Questionaire

[Christie etal. 1991]

kognitive Entwicklung der Kinder zu-
riickzufiihren sind. Oftmals kénnen ge-
rade kleine Kinder unter sechs bis acht
Jahren die Bedeutung einiger Fragen der
als ,,paper-pencil-form” und allgemein
fiir Kinder konzipierten Lebensquali-
titsbogen nicht vollstindig verstehen
und beantworten, da ihre Lese- und Ab-
straktionsfahigkeiten nicht ausreichen.

Einige Autoren kommen daher der
Forderung nach Berticksichtigung der
kindlichen Entwicklungsfortschritte mit
unterschiedlichen Versionen eines Frage-
bogens fiir unterschiedliche Altersgrup-
pen nach. So haben z.B. Christie et al. [29]
einen asthmaspezifischen Fragebogen
zur Abschidtzung des Therapieerfolgs bei
Kindern mit chronisch obstruktiven
Atemwegserkrankungen fiir drei unter-
schiedliche Altersgruppen (vier bis sie-
ben, acht bis elf und 12 bis 14 Jahre) ent-
wickelt. Die likert-skalierten Antwortka-
tegorien in der Version fiir die &lteren
Kinder wurde in der Version fiir die jiin-
geren Kinder durch Gesichterskalen
(happy and sad faces) (Abb. 6) ersetzt,um
den Schwierigkeitsgrad bei der Beant-
wortung zu verringern.

Geschlechtszugehdrigkeit

Ebenso wie die Entwicklungsangemes-
senheit von Messverfahren ist auch die
Frage nach der Unterschiedlichkeit der
Geschlechtszugehorigkeit bei der Erfas-
sung der Lebensqualitdt von Kindern von
zentraler Bedeutung. Wahrend der Pu-
bertit spielen Konzepte z.B. wie Selbst-
wertgefiih]l und korperliches Selbstbild
eine besonders wichtige und bei Mad-
chen und Jungen unterschiedliche Rolle.
Bei Médchen lassen sich gerade in Bezug
auf das Korperbild mehr Probleme als bei
Jungen feststellen [30]. Die bis zu diesem
Zeitpunkt durchgefiihrten Studien mit
chronisch kranken Jugendlichen zeigen,
dass das Geschlecht eine zu beriicksichti-
gende Variable ist, wenn die gesundheits-
bezogene Lebensqualitdt von Jugendli-
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chen in ihrer ganzen Komplexitit erfasst
werden soll.

~Das Geschlecht ist eine zu
beriicksichtigende Variable,
wenn die gesundheits-
bezogene Lebensqualitdt von
Jugendlichen in ihrer ganzen
Komplexitdt erfasst
werden soll.”

Zum Beispiel weisen weibliche Teenager
mit insulinabhédngigem Diabetes mehr
depressive Symptome als ménnliche
Teenager auf. LaGreca et al. [31] und Au-
stin et al. [32] konnten feststellen, dass
epilepsiekranke Mddchen mehr Angst
und weniger Zufriedenheit, aber auch
eine positivere Einstellung gegeniiber
der Krankheit und ein besseres Bezie-
hungsnetz als Jungen zeigen. Auch bei
asthmakranken Midchen lielen sich
mehr Angst, weniger Zufriedenheit und
ein geringeres Selbstbewufitsein als bei
Jungen erkennen.

Schritt fiir Schritt findet in der Le-
bensqualitdts-Forschung bei Kindern
die Notwendigkeit der Entwicklung
kindgerechter Verfahren, die die alters-
entsprechende kognitive Leistungsfé-
higkeit der Kinder einbeziehen, zuneh-
mende Beachtung [33]. Die Einbezie-
hung der Entwicklungspsychologie und
die weitere Erforschung der Krankheits-
und Gesundheitskonzepte der Kinder
waren hierfiir notwendige Vorausset-
zungen. Die frither hdufig geiibte Praxis,
urspriinglich fiir Erwachsene vorgese-
hene Instrumente kindgerecht zu modi-
fizieren, gilt heute als nicht mehr sinn-
voll [34], zumal inzwischen, gerade im
angloamerikanischen Sprachraum, In-
strumente vorliegen, die spezifisch fiir
Kinder konzipiert und validiert wurden
[35].



Tabelle 1

Krankheitsiibergreifende Instrumente zur Erfassung der Lebensqualitét von Kindern und Jugendlichen

Nr. Verfahren (Autoren) Ursprungsland Altersgruppe Kennzeichen Reliabilitat Validitat
1  QWB Quality of Well-being USA Kleinkinder und Kinder 18 Items 4 Skalen 0.90 Kriterium-, konvergente V.
Scale (Kaplan et al. 1981) Experten-/Elternbeurteilung
2 Ontario Child Health Study Kanada 4-16 5 Skalen Selbst-, Eltern-, 0.70-0.90  Konstrukt-, konvergente/
(Boyle et al. 1988) Lehrerbeurteilung diskriminante V.
3 BFW/JBerner Fragebogen Schweiz 14-20 39 Items 6 Skalen, 0.52-0.78 Konstrukt-, diskriminante V.
zum Wohlbefinden (Jugend- Selbstbeurteilung
liche) (Grob et al. 1989)
4 CHRIs Children’s Health USA 10-13 17 Items 5 Skalen 0.83 Kriteriums-V.
Rating Skalen (Maylath 1990) Selbstbeurteilung
5  CHQChild Health USA* 5-18 28,50,69 oder 98 Items 9 Skalen 0.70-0.98  Kriterium-, diskriminante V.
Questionnaire Selbst-/Elternbeurteilung
(Landgraf et al. 1993)
6  CHIP Child Health and lliness ~ USA* 11-17 275 Items 6 Skalen >0.70 konvergente/ diskrimin-
Profile (Starfield et al. 1993) Selbstbeurteilung nante V.
7  CQOL Child Health Related GB 9-15 46 Items Selbst-/ >0.70 Konstrukt-, diskrimi-
Quality of Life (Graham Elternbeurteilung nante V.
etal. 1994)
10  GCQ Generic Child Quality of USA 6-16 25 Items Selbstbeurteilung 0.69-0.78  Konstrukt-V.
Life Measure (Collier et al. 1995)
12 TACQOL (Verrips et al. 1997) Niederlande* 6-15 56 Items 7 Skalen Selbst-/ 0.71-0.89  Konstrukt-, diskriminante V.
Elternbeurteilung
13 HAY How are you? Niederlande*  8-13 5 Skalen + Module Selbst-/ 0.71-0.83  Konstrukt-, konvergente V.
(Bruil et al. 1997) Elternbeurteilung
14  DUC-25 (Koopman Niederlande 6-16 25 |tems 4 Skalen 0.75-0.76  Konstrukt-, diskriminante V.
etal.1998) Selbstbeurteilung
15  KINDL (Bullinger et al. 1994) Deutschland 4-78-1213-16 24 Items 6 Skalen + Module 0.70-0.95  Konstrukt- diskriminante/
(modifiziert: Ravens-Sieberer Selbst-/Elternbeurteilung konvergente V.
& Bullinger 1998)
16  VSP-A perceived health of Frankreich* 11-17 54 Items 7 Skalen Selbst-/ 0.81-0.87  Konstrukt-V.
adolescent (Siméoni et al. Elternbeurteilung
1998)
17 AUQUEI (Manificat & Dazord Frankreich* 4-12 27 Items Selbstbeurteilung keine keine Angaben
1998) (Elternbeurteilung in Ent- Angaben
wicklung)
18  PedsQL Pediatric Quality of USA 2-18 15 Items 11 Skalen + Module 0.83-0.86  Konstrukt-V.

Life Inventory (Varni et al.

Selbst-/ Elternbeurteilung

1999)

*dt. Ubersetzung vorhanden

Messinstrumente zur Erfassung
der gesundheitshbezogenen
Lebensqualitat

Bezieht man sich bei der Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitét
auf Messinstrumente wie Fragebdgen
oder Interviews, so zeigt sich, dass zum
Thema Lebensqualitét bei Kindern in
der Literatur mittlerweile eine Reihe von
Messinstrumenten existiert. Zu unter-
scheiden ist zwischen Instrumenten, die
sich eher auf die Funktionsfahigkeit der

Kinder beziehen, Instrumenten, die eine
Beurteilung der Befindlichkeit ermogli-
chen und Messverfahren, die die ge-
sundheitsbezogene Lebensqualitdt von
Kindern und Jugendlichen multidimen-
sional erfassen. Natiirlich gibt es in der
internationalen Literatur eine Reihe von
Arbeiten iiber Aspekte des Befindens
und Verhaltens von Kindern, die auch
den Lebensqualitdtsdimensionen zuzu-
rechnen sind. Allerdings sind diese Ver-
fahren héufig unidimensional, d.h. sie
erfassen nur einen bestimmten Aspekt
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aus dem Lebensqualitdtskonzept, z.B. die
Funktionsfihigkeit unter Vernachlédssi-
gung der Befindlichkeit oder umge-
kehrt.

Erfassung der Funktionsfahigkeit

Amerikanische Forscher in der padiatri-
schen Rehabilitation haben die Bedeu-
tung sogenannter ,,functional outcome
measures” betont [36]. In einem Uber-
blick tiber die bisherige Forschung zu
Funktionsindikatoren bei Kindern stel-



len Haley et al. [37] den konzeptuellen
Rahmen und Mefinstrumente fiir den
anglo-amerikanischen Raum dar. Grund-
legend fiir die Erfassung von Funktions-
fahigkeit bei Kindern ist die Differenzie-
rung entsprechend der WHO-Einteilung
nach ,,impairment, disability und handi-
cap”, wobei mit den sogenannten ,,im-
pairments” vor allem die Ausfiihrung
von motorischen Aktivititen gemeint
ist, mit ,,disability” die Einschrankung
in bezug auf Mobilitdt und Selbstversor-
gung und mit ,,handicap” Probleme bei
der Erfiillung sozialer Rollen in der
Schule und im Sozialbereich. Funktio-
nen, die im Bereich z.B. der Selbstversor-
gung gemessen werden, beziehen sich
aufs Essen, die Kérperpflege, aufs Anzie-
hen und im Bereich der sozialen Funk-
tionen z.B. auf Kommunikation, soziale
Interaktion und tdgliche Routinen. Der
Schwerpunkt liegt hier auf der Fertig-
keit, d.h. der Féhigkeit, bestimmte Akti-
vitdten auszufiihren (Skills-Ansatz).

Im Gegensatz zur Entwicklungspsy-
chologie, in der verschiedene Inventare
zur Feststellung von Entwicklungsstufen
entwickelt wurden [38], 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
funktionsbeeintrichtigte Kinder und le-
gen nicht so sehr auf Normalitét (Refe-
renz zu gesunden Kindern) als auf Un-
abhdngigkeit im tiglichen Leben wert
(optimaler Funktionszustand vor dem
Hintergrund einer spezifischen Erkran-
kung). Wie auch andere Messinstrumen-
te konnen ,,functional outcome measu-
res” pradiktive, diskriminative und eva-
luative Funkionen haben.

Erfassung der Befindlichkeit

Wihrend die Messung von Funktionsfa-
higkeit als einem Bereich der Lebens-
qualitdt von Kindern besonders in der
amerikanischen  Rehabilitationsfor-
schung verfolgt wurde, stellt die Erfas-
sung der Befindlichkeit von Kindern im
klinischen Bereich ein etabliertes For-
schungsfeld dar [39]. Unter Befindlich-
keit werden hier Stimmungsdimensio-
nen wie Reizbarkeit, Angstlichkeit und
Depressivitit verstanden, die sowohl im
Rahmen psychiatrischer Erkrankungen
als auch im Rahmen von psychosomati-
schen Erkrankungen von Bedeutung
sind. Obwohl eine grof3e Vielzahl von In-
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strumenten zur Erfassung der Befind-
lichkeit existiert, gibt es dennoch nur
wenige, speziell fiir Kinder entwickelte
Befindlichkeitsskalen, die in der Lebens-
qualitdtsforschung eingesetzt werden.
Dazu gehoren im deutschen Sprach-
raum vor allem Selbst- und Fremdbeur-
teilungssysteme aus dem Bereich der
Kinder- und Jugendpsychiatrie, die auf
die Entdeckung von psychiatrischer
Morbiditit orientiert sind, was eine An-
wendung der Verfahren bei somatischen
Erkrankungen erschwert. Gemeinsam
ist diesen Verfahren, dass sie die Dimen-
sion der Befindlichkeit entweder hin-
sichtlich psychiatrischer Morbiditit oder
Stimmungsschwankungen operationali-
sieren, wobei hier nur Teilkomponenten
der Lebensqualitdt, ndmlich die psychi-
sche und die physische angesprochen
werden. Im Unterschied dazu versuchen
Messinstrumente zur Erfassung der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitdt und
des subjektiven Gesundheitszustands
von Kindern und Jugendlichen entspre-
chend des multidimensionalen Kon-
strukts mehrere verschiedene Kompo-
nenten gleichzeitig zu erfassen.

Erfassung der Lebensqualitat

Bei den Verfahren zur multidimensiona-
len Erfassung der gesundheitsbezo-
genen Lebensqualitdt ist zu unterschei-
den zwischen Ansitzen, die die Lebens-
qualitdt krankheitsiibergreifend (gene-
risch), d.h. unabhingig vom aktuellen
Gesundheitszustand der Kinder unter-
suchen, und solchen, die spezifisch be-
stimmte Erkrankungen thematisieren.
Krankheitsiibergreifende Verfahren sind
besonders dann einzusetzen, wenn Da-
ten zur Verteilung von Lebensqualitdts-
beurteilungen aus epidemiologischen
Studien zugrundegelegt oder Screening-
untersuchungen durchgefiihrt werden
sollen, wohingegen krankheitsspezifi-
sche Verfahren zur Evaluation von ver-
schiedenen Behandlungsalternativen
geeignet sind. Zur Ubersicht iiber die
zunehmende Anzahl krankheitsspezifi-
scher Instrumente fiir Kinder und Ju-
gendliche kann auf vielfiltige Uber-
sichtsarbeiten verwiesen werden [40, 41,
42].Nachfolgend werden die internatio-
nal und national verfiigbaren generi-
schen Instrumente zur Erfassung der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitét bei
Kindern und Jugendlichen tabellarisch
(Tabelle 1) (geordnet nach Publikations-
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jahr) dargestellt und die in der deut-
schen Sprache verfiigbaren und in
Deutschland am hdufigsten eingesetzten
Verfahren kurz beschrieben.

,Child Health Questionnaire” (CHQ)

Ein Beispiel fiir ein multidimensionales
und in der Durchfithrung flexibel ange-
legtes krankheitsiibergreifendes Verfah-
ren ist der ,,Child Health Questionnaire”
[43], der, dhnlich wie der SF-36, aus der
amerikanischen Medical Outcome Stu-
dy (MOS) entwickelt wurde. Der ,,Child
Health Questionnaire” besteht aus einer
allgemeinen Gesundheitseinschitzung
auf einer Skala zwischen ,,ausgezeich-
net” und ,,schlecht” und bezieht sich auf
korperliche Tétigkeiten des Kindes, all-
tdgliche Beschdftigungen des Kindes,
Schularbeiten, Schmerzen, Beschwer-
den, Zurechtkommen mit anderen, all-
gemeines Wohlbefinden, Zufriedenheit
mit verschiedenen Lebensbereichen und
Einschitzung des Gesundheitszustands,
wobei diese Einschitzung des Gesund-
heitszustands sowohl von den Miittern
als auch von den Kindern selbst vorge-
nommen werden kann. Die Mutter kann
zusitzlich noch eine Einschédtzung ihrer
eigenen allgemeinen Gesundheit und
der Wirkung ihres Kindes auf sie hin-
sichtlich seiner Befindlichkeit und sei-
nes Gesundheitszustandes durchfiihren.
Das Verfahren liegt als Fremdbeurtei-
lungsverfahren (50 Items, Kurzform 28
Items) und als Selbstbeurteilungsverfah-
ren (87 Items) vor und ermdglicht somit
seinen Einsatz in einer groflen Band-
breite von Studien. Bisherige psychome-
trische Analysen im amerikanischen
Sprachraum zeigen, dass das Messin-
strument in der Lage ist, bei guter Relia-
bilitét verschiedene Krankheitsgruppen
zu unterscheiden. Fiir den deutschen
Sprachraum wurde der ,,Child Health
Questionnaire” nach einem detaillierten
Vorwirts-/Riickwértsprozedere {iber-
setzt und in einer Untersuchung an 350
gesunden Kindern aus einer umweltpsy-
chologischen Studie psychometrisch ge-
priift [44]. Die vorliegenden Daten zei-
gen, dass auch der deutsche ,,Child
Health Questionnaire” gute bis befriedi-
gende Eigenschaften hat und dass sein
Einsatz in epidemiologischen und klini-
schen Studien zu rechtfertigen ist; die
lange Ausfiillzeit des Bogens (ca. 35 Mi-
nuten) stellt jedoch oftmals ein Problem



bei der Anwendung des ,,Child Health
Questionnaires” in Studien dar.

~TACQOL-Fragebogen”

Der in den Niederlanden entwickelte
» TACQOL-Fragebogen” - TNOAZL
Children’s Quality of Life [45] - wurde
als generisches Instrument besonders
fiir den Einsatz in der medizinischen
Forschung und fiir klinische Studien
konzipiert und liegt in zwei Formen
(Kinder- und Elternform) vor. Der Fra-
gebogen wurde an acht- bis elfjahrigen
Kindern und ihren Eltern in den Nieder-
landen an einer gesunden Stichprobe
normiert und besteht aus 56 Items, die
in sieben Dimensionen mit acht Items
pro Skala zusammengefasst werden. Die
Skalen sind physische Beschwerden, Be-
wegungsfihigkeit, Selbstdndigkeit, kog-
nitive Funktion, soziale Funktion, posi-
tive Emotionen und negative Emotio-
nen. Die Autoren betrachten gesund-
heitsbezogene Lebensqualitét als eine
Kombination von Gesundheitszustand
und der emotionalen Reaktion auf die-
sen Gesundheitszustand. Die Fragen
sind so aufgebaut, dass sie mit einer Ant-
wortkategorie, die in drei Stufen von nie
- manchmal - oft die Quantitit des Vor-
liegens einer Einschridnkung und, falls
diese Einschrinkung besteht, die emo-
tionale Reaktion auf diese Einschrdn-
kung mit einer vierstufigen Skala er-
fasst, die die eigene Befindlichkeit von
sehr gut - nicht so gut - eher schlecht -
schlecht abbildet. Die interne Konsistenz
der Skalen (Cronbach’s Alpha) reicht
von 65 bis 84 fiir die gesundheitsbezoge-
ne Lebensqualitdt und 64 bis 84 fiir den
Gesundheitszustand. Fiir die Gesamt-
skala konnte mit der Multi-Trait-Multi-
Method-Analyse und dem structural
equation modelling ein guter Skalenfit
nachgewiesen werden. Die Stirken der
Skala bestehen darin, dass sie den Ge-
sundheitsstatus erfassen, gute Reliabili-
tdt und Validitdt aufzeigen, dass die
krankheitsbezogenen Fragen als Fragen
nach Emotionen abgebildet werden und
dass eine Elternform erhiltlich ist.
Schwichen des Instruments bestehen
darin, dass sie nur fiir ein geringes Al-
tersspektrum zur Verfiigung steht, und
dass die Fragen urspriinglich nicht mit
Kindern entwickelt wurden. Chronisch
kranke Kinder wurden nicht in die Nor-
mierung der Skala miteinbezogen. Der
Fragebogen ist, neben anderen, auch in

den Sprachen Englisch und Deutsch
vorhanden, allerdings in diesen noch
nicht psychometrisch gepriift.

»,How are you?-Fragebogen” (HAY)

Der ,,How are you?-Fragebogen” (HAY),
[46], ein ebenfalls in den Niederlanden
entwickeltes Instrument, misst sowohl
krankheitsiibergreifende als auch
krankheitsspezifische Aspekte des sub-
jektiven Wohlbefindens mit 22 Items.
Der krankheitsiibergreifende Teil um-
fasst fiinf Dimensionen (physische
Funktionsfihigkeit, kognitive Funkti-
onsfihigkeit, soziale Funktionsfahigkeit,
physische Beschwerden und positive
emotionale Zustinde), der krankheits-
spezifische Teil bildet vier Dimensionen
ab (Symptome in Bezug auf die Erkran-
kung, Selbstmanagement, Selbstkon-
zept, der Krankheit zugeordnete Emo-
tionen). Die Antwortkategorien werden
fiir die meisten Fragen mit smiley-faces
oder auch Piktogrammen abgebildet.
Neben dem Fragebogen fiir Kinder gibt
es ein zusdtzlich dquivalentes Instru-
ment fiir Eltern. Die psychometrische
Priifung des Fragebogens erfolgte an
insgesamt 569 Kindern mit chronischen
Erkrankungen und 344 gesunden Kin-
dern im mittleren Alter von 10,3 Jahren
und ihren Eltern. Die Reliabilitét der be-
richteten Skalen (Cronbach’s Alpha)
reicht von 0.71 bis 0.86. Im Hinblick auf
die konvergente Validitdt des Instru-
mentes konnten Korrelationen mit der
Child Behaviour Checklist fiir verschie-
dene Dimensionen berechnet werden,
die von 0.2 bis 0.59 reichen, wobei die
Korrelationen als signifikant berichtet
wurden (p<=0,001). Die Stirke des In-
struments besteht darin, dass es sowohl
generische als auch krankheitsspezifische
Aspekte der Lebensqualitdt beinhaltet
und qualitative Bereiche abgefragt wer-
den. Es ist moglich, den Fragebogen in ei-
nem breiten Altersspektrum einzusetzen,
wobei insgesamt gute psychometrische
Qualititen berichtet werden. Der Frage-
bogen ist, neben niederldndisch, auch in
den Sprachen Englisch und Deutsch vor-
handen, allerdings in diesen noch nicht
psychometrisch gepriift.

~Health Related Quality of Life"
(VSP-A)

Das franzosische Instrument ,,Health
Related Quality of Life” (VSP-A), [47],
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ein ebenfalls multidimensionales In-
strument, wurde entwickelt, indem die
Items durch Interviews mit Jugendli-
chen gewonnen wurden. Die Itemgene-
rierung erfolgte in Zusammenarbeit mit
Jugendlichen, Eltern und Lehrern. Der
Fragebogen wurde in einer grof3en Pub-
lic-Health-Studie an ca. 3000 Jugendli-
chen im Alter von 11 bis 16 Jahren und
ihren Eltern eingesetzt. Der Fragebogen
besteht aus 36 Items und hat fiinf Likert-
skalierte Antwortkategorien. Die Ant-
wortkategorien des Fragebogens reichen
von nie bis immer. Insgesamt werden
acht Dimensionen abgebildet (negative
psychologische Gesundheit, Beziehung
zu Eltern, Vitalitidt-Energie, Beziehung
zu Freunden, Freizeitaktivititen, Schule,
Sexualleben, Inaction/idleness). Die in-
terne Konsistenz der Skalen weist ein
Cronbach’s Alpha von iiber 75 auf. Die
Test-Retest-Reliabilitidt liegt fiir die mei-
sten Skalen bei um die 70. Im Hinblick
auf die konvergente Validitédt reichen
Korrelationen mit der Global Health
Perception scale von 11 bis 50 (alle signi-
fikant). Die Stirken des Instruments lie-
gen darin, dass die Fragen zusammen
mit Jugendlichen entwickelt wurden
und hier besonders auch Fragen zu
freundschaftlichen Beziehungen und
Sexualleben der Jugendlichen enthalten
sind. Ebenfalls ist eine Elternform er-
héltlich. Eine Schwiéche des Fragebogens
kénnte darin gesehen werden, dass er
nur fiir ein sehr schmales Altersspek-
trum entwickelt wurde und kleinere
Kinder nicht damit befragt werden kon-
nen sowie die Tatsache, dass die Skala
inaction/idleness insgesamt schlechte
psychometrische Giitekriterien auf-
weist. Die Standardisierung des Frage-
bogens erfolgte nicht an einer reprisen-
tativen Stichprobe der Allgemeinbevdl-
kerung, und chronisch kranke Kinder
wurden nicht einbezogen. Qualitative
Aspekte von Lebensqualitdt konnen mit
dem Fragebogen erfasst werden. Eine
deutsche Ubersetzung und Validierung
des Instruments findet derzeit am Insti-
tut fiir medizinische Psychologie der
Universitdit Hamburg statt.

~AUQUEI"

Der zweite franzosische Fragebogen
»AUQUEI” [48] wurde ebenfalls in
Frankreich zusammen mit Kindern ent-
wickelt, deren Alter von etwas iiber drei
Jahren bis zwolf Jahren reichte. Von die-



sen Kindern waren ungefdhr 60% ge-
sund; die anderen Kinder hatten chroni-
sche Erkrankungen, hauptséchlich HIV
oder Niereninsuffizienz. Der Fragebo-
gen wurde entwickelt, um Aussagen zur
Lebensqualitit speziell kleinerer Kinder
qualitativ zu erfassen. Ein kleines Buch
mit Zeichnungen enthélt 27 Items, die
insgesamt verschiedene Bereiche kind-
licher Lebensqualitét abdecken (Famili-
enleben, Sozialleben, Aktivititen von
Kindern (Schule und Freizeit) Gesund-
heit). Jede Frage oder Zeichnung deckt
die kindliche Zufriedenheit oder Emo-
tion in einer Situation, z.B. in der Schu-
le, ab. Die Antwortkategorie besteht aus
Zeichnungen, die Kinder in vier ver-
schiedenen emotionalen Zusténden zei-
gen und reichen von sehr unzufrieden
bis sehr zufrieden. Die Kinder werden
gebeten, zu jeder Frage ein dhnliches
Szenario bezogen auf sich selber auszu-
malen, in dem sie sehr gliicklich, gliick-
lich, nicht so gliicklich oder sehr un-
gliicklich sind. Fiir den Fragebogen sind
psychometrische Giitekriterien wie Re-
liabilitdt oder Validitidt nicht berichtet;
berichtet wird allerdings, dass das In-
strument zwischen gesunden und kran-
ken Kindern differenzieren kann. Paral-
lel zur Befragung der Kinder konnen die
Eltern eine entsprechende Version aus-
fiillen. Die Stirken des Instruments be-
stehen sicherlich darin, dass auch klei-
nere Kinder befragt werden konnen,
und dass es hier méglich ist, Zufrieden-
heit und Emotionen qualitativ zu mes-
sen, sowie darin, dass gesundheitsbezo-
gene Fragen angesprochen werden. Die
Schwichen des Instruments liegen dar-
in, dass psychometrische Giitekriterien
nicht berichtet werden, und dass nur
iiber eine kleine Stichprobe Informatio-
nen vorliegen.

»Child Health and Iliness Profile —
Adolescent Edition” (CHIP-AE)

Das Health and Ilness Profile fiir Ju-
gendliche [49], urspriinglich in den USA
entwickelt, erfasst in erster Linie funk-
tionale Aspekte der Lebensqualitét. Der
Fragebogen, konzipiert fiir Jugendliche
von elf bis 17 Jahren, ist in sechs Dimen-
sionen der Gesundheit organisiert (,,Un-
zufriedenheit”, ,,Zufriedenheit mit der
Gesundheit”, ,,Beschwerden”, ,,Errei-
chen von sozialen Zielen”, ,,Risikover-
halten”). Die 184 Items wurden von Ex-
perten auf der Grundlage bestehender
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Literatur generiert und lassen sich in 20
Subdimensionen gliedern, die dann wie-
derum die sechs genannten Dimensio-
nen bilden. Fiir den Fragebogen ist eine
Auswertung in Form eines Profils der
Gesundheit und der Lebensqualitdt mog-
lich.

Das Instrument wurde insgesamt
an 877 gesunden Jugendlichen in Schu-
len getestet und zusitzlich an einer
Gruppe von 133 chronisch kranken Kin-
dern mit unterschiedlichen Diagnose-
bilder, u.a. zystische Fibrose, Rheuma
und Infektionskrankheiten. Hinsichtlich
der psychometrischen Giitekriterien
wird fiir den Bogen eine interne Konsi-
stenz (Cronbach’s Alpha) fiir alle Subdi-
mensionen hoher als 70 angegeben. Die
Test-/Retest-Reliabilitdt wird als ange-
messen beschrieben; ebenfalls berichtet
wird, dass die Korrelationen zwischen
Subdimensionen und anderen Lebens-
qualitdtsinstrumenten hoch sind, so
liegt z.B. die Korrelation zwischen der
Subdimension ,,Selbstbewusstsein” und
Beurteilungen aus dem Children De-
pression Inventory iiber 40. Fiir den Fra-
gebogen ist eine Elternversion verfiig-
bar, wesentliche Unterschiede zwischen
Eltern- und Kinderurteilen werden
nicht angegeben.

Die Stirken des Instruments liegen
in der psychometrischen Giite und der
Maéglichkeit, Gesundheitsprofile zu ent-
wickeln. Innerhalb des Bogens konnen
auch qualitative Aspekte der Gesundheit
in Form von Zufriedenheit mit dersel-
ben erfasst werden, in dem Instrument
sind gesundheitsbezogene Fragen inte-
griert, ebenso wie Fragen zum Umgang
mit der Krankheit (Coping). Schwéchen
des Instruments liegen sicherlich darin,
dass es nur fiir Jugendliche angewendet
werden kann und so nur einen schma-
les Altersspektrum abdeckt, und das die
Stichprobe, an der der Fragebogen stan-
dardisiert wurde, nicht reprisentativ
und auch nicht besonders grof3 ist. Der
Fragebogen ist insgesamt sehr lang und
die Items wurden nicht mit Kindern zu-
sammen generiert.

»Berner Fragebogen zum
Wohlbefinden Jugendlicher” (BFW)

Der Berner Fragebogen zum Wohlbefin-
den Jugendlicher dient (BFW) [50] der
Erfassung von Zufriedenheit und nega-
tiver Befindlichkeit. Der Fragebogen, der
bei Kindern und Jugendlichen im Alter
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um 14 Jahren einzusetzen ist, beinhaltet
39 Items (die Bearbeitungszeit betrigt
zehn Minuten) die nach Faktorenanaly-
se sechs Dimensionen des Wohlbefin-
dens messen, ndmlich: positive Lebens-
einstellung, Problembewusstsein, kor-
perliche Beschwerden und Reaktionen,
Selbstwert, depressive Stimmung und
Lebensfreude. Der Fragebogen wurde
sorgfiltig konstruiert und umfassend an
groflen Stichproben von ca. 6000 repri-
sentativen Schweizer Jugendlichen und
3844 Jugendlichen in sieben westlichen
(einschliefflich Deutschland) und 6stli-
chen Lindern psychometrisch gepriift.
Re-Test-Reliabilititskoeffizienten wer-
den als befriedigend bezeichnet, konver-
gent fanden sich Zusammenhéinge zwi-
schen Wohlbefinden und der Offen-
heitsskala des MMPI sowie einigen Di-
mensionen des Freiburger Personlich-
keitsinventars FPI. Als Zeichen der Kon-
struktvaliditdt konnte eine Korrelation
mit vergleichbaren und anderen Selbst-
einschitzungsskalen festgestellt werden.
Als Hinweis fiir die diskriminante Vali-
ditdt des Instruments konnte zwischen
klinisch depressiven und nichtklinisch
depressiven Jugendlichen unterschieden
werden.

»Fragebogen zur Erfassung

der gesundheitshezogenen
Lebensqualitdt von Kindern und
Jugendlichen” (KINDL)

Wihrend die meisten Lebensqualitdtsin-
strumente fiir Kinder in englischer Spra-
che entwickelt und in einem weiteren,
methodologisch aufwendigen Schritt
iibersetzt wurden, liegt mit dem krank-
heitsiibergreifenden KINDL-Fragebogen
ein deutschsprachiges Instrument vor
(urspriinglich entwickelt von Bullinger
et al. 1994, revidiert von Ravens-Siebe-
rer und Bullinger 1998) [51, 52], das bei
klinischen Populationen, aber auch bei
gesunden Kindern und Jugendlichen
eingesetzt wird.

Der revidierte KINDL ist ein auf
dem Selbstbericht von Kindern und Ju-
gendlichen beruhender Fragebogen mit
24 Items, der sechs Dimensionen der Le-
bensqualitdt erfasst (Korper, Psyche,
Selbstwert, Familie, Freunde und funk-
tionale Aspekte) und der auf psychome-
trische Giitekriterien der Reliabilitdt
und Validitét iiberpriift wurde. Es wur-
den drei Formen des KINDL fiir ver-
schiedene Altersgruppen entwickelt



(Kiddy-KINDL fiir Kleinkinder (vier bis
sieben Jahre), Kid-KINDL fiir Kinder
(acht bis zwolf Jahre) und Kiddo-KINDL
fiir Jugendliche (13 bis 16 Jahre)), der Fra-
gebogen ist sowohl in der Selbstberichts-
version als auch in der Elternversion ver-
fiigbar. Zusitzlich liegt die Entwicklung
einer Kurzform des KINDL (12 Items) vor
sowie eine Reihe von krankheitsspezifi-
schen Modulen und verschiedensprachi-
ge Ubersetzungen (Englisch, Franzdsisch,
Hollandisch, Russisch, Tiirkisch, Italie-
nisch und Spanisch).

Der Fragebogen wurde bisher in
mehreren Studien an iiber 3000 gesun-
den und chronisch kranken Kindern
und deren Eltern im Verlauf von bis zu
drei Jahren eingesetzt und gepriift. Die
psychometrischen Ergebnisse zeigen ei-
ne hohe Reliabilitit (Cronbach’s o > 0.70
in der Mehrzahl der Skalen und Stich-
proben) und befriedigende konvergen-
te Validitit des Verfahrens an, dariiber
hinaus besteht eine hohe Akzeptanz des
Instruments bei den Kindern und Ju-
gendlichen. Der Fragebogen konnte Kin-
der mit unterschiedlichen gesundheitli-
chen Stérungen und Belastungsfaktoren
differenzieren. Insgesamt erwies sich
der KINDL als ein flexibles, modulidr
aufgebautes, psychometrisch akzepta-
bles Verfahren zur Erfassung der Le-
bensqualitdt von Kindern, das sowohl in
einem Kernteil generische Aspekte der
Lebensqualitit von Kindern reflektiert,
als auch in Zusatzmodulen die spezifi-
schen Belastungen von Erkrankungen
im Kindesalter und die Verdnderungen
der Lebensqualititsdimensionen im Ent-
wicklungsverlauf erfasst. Als verbesse-
rungswiirdig kann die hohe Skaleninter-
korrelationen des Instruments angese-
hen werden.

Diskussion

Im vorliegenden Beitrag wurde ein
Uberblick iiber die Messmethoden der
Lebensqualitédtsforschung bei Kindern
gegeben. Fiir die Pddiatrie ist, obwohl sie
sich traditionell auch mit psychosozia-
len Inhalten beschiftigt, die Erfassung
von Lebensqualitdtsdaten bisher ein
eher neuer Bereich, fiir den neben
Fremdbeurteilungsverfahren péadiatri-
scher Symptomatik auch Selbstbeurtei-
lungsverfahren entwickelt wurden und
in dem die soziale Dimension padiatri-
scher Erkrankungen zunehmend be-
riicksichtigt wird.

Insgesamt ldsst sich ein zunehmen-
des Forschungsinteresse in der Padiatrie
feststellen, dem aber eine oft nur ansatz-
weise vorhandene theoretisch-konzep-
tuelle Auseinandersetzung mit dem
Thema der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitétserfassung bei Kindern ver-
schiedener Altersgruppen und unter-
schiedlicher chronischer Erkrankungen
gegeniibersteht. Studien zum Einsatz
von Lebensqualitdtsmessinstrumenten
bei Kindern sind in der Medizin bisher
rar. In Bereichen, in denen die Kinder
selbst fiir die Durchfithrung der Be-
handlungsmafinahmen verantwortlich
sind, wie z.B. in der Diabetologie oder
Asthmatherapie, hat sich eine grofle
Zahl von Untersuchungen mit kind-
licher Compliance beschiftigt, die Fra-
ge nach Befindlichkeitsstérungen oder
Einschrdnkungen der Lebensqualitét ist
aber unterreprisentiert. Fragestellun-
gen, Studiendesigns und verwandte
Messinstrumente der Studien sind so
heterogen, dass es eine Ubersicht er-
schwert.

Studien zum Einsatz von
Lebensqualititsmessungen bei
Kindern sind in der
Medizin noch rar.”

Die zur Erfassung der gesundheitsbezo-
genen Lebensqualitét verfiigbaren In-
strumente zeigen trotz der grofien An-
strengungen und Entwicklungen der
letzten Jahre Grenzen, die darin beste-
hen, dass die Instrumente fiir Kinder oft
zu lang sind und die Entwicklungsper-
spektive bei der Konstruktion der In-
strumente nicht ausreichend beriick-
sichtigt wurde. Es gibt wenig Instrumen-
te, die einen Einsatz in unterschiedli-
chen Settings, bei verschiedenen Krank-
heitsgruppen und Schweregraden und in
unterschiedlichen sozio6konomischen
Gruppen und Kulturen auch im Langs-
schnitt erlauben.

Der gegenwirtige Forschungsstand
im Bereich der Methodenentwicklung
erkldrt auch die bisher geringe Anzahl
von Lingsschnittstudien zur Lebensqua-
litdt von Kindern und Jugendlichen in
der Medizin, speziell in der pédiatrischen
Rehabilitation. In Anbetracht der zuneh-
menden Hinwendung zu psychosozialen
Aspekten der Gesundheit, ist der For-
schungsbedarf bei Kindern und Jugend-
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lichen hinsichtlich der subjektiven Ge-
sundheit hoch. Mit Lebensqualitdtsmess-
instrumenten kann in nationalen Studi-
en die Befindlichkeit und Funktionsfé-
higkeit grofler Bevdlkerungsgruppen
untersucht werden, die somit sowohl Re-
ferenzdaten fiir erkrankte Kinder als
auch Hinweise fiir medizinischen und
gesundheitspolitischen Handlungsbe-
darf liefern [53, 54]. Im klinischen Kon-
text geht es um die Verbesserung des Ge-
sundheitszustands von Kindern, nicht
nur durch medizinische Verfahren, son-
dern auch durch Erlernen von psycholo-
gischen Strategien [55], was zeigt, dass
die Lebensqualitédt der Kinder hier ein
wichtiges Zielkriterium ist.

Voraussetzung fiir eine positive Ent-
wicklung des Feldes ist die konkrete De-
finition fiir die Lebensqualitt relevanter
Dimensionen bestimmter Patienten-
gruppen in der Pddiatrie, die dann in Zu-
sammenarbeit mit sozialwissenschaftli-
cher Forschung zur Entwicklung von
krankheitsspezifischen Lebensqualitéts-
messinstrumenten fithren kann. Die bis-
her bestehenden Ansitze sind bereits ge-
eignet, in Forschungsvorhaben einbezo-
gen zu werden, sowohl wegen ihrer bis-
herigen psychometrischen Fundierung
als auch wegen ihrer Funktion als Stan-
dardinstrument, an dem neue Entwick-
lungen gepriift werden kénnen.

In einer von der Division of Mental
Health der Weltgesundheitsorganisation
(WHO) herausgegebenen Stellungnah-
me wurden folgende Forderungen an
die Eigenschaften von Instrumenten
dargelegt:

» das Kind mufl im Mittelpunkt stehen
(child centred),

» der subjektive Selbst-Bericht hat ab-

soluten Vorrang,

das Instrument muss altersgerecht

oder mindestens der Entwicklungs-

phase angemessen sein,

die Ergebnisse miissen interkulturell

vergleichbar sein,

das Instrument sollte aus allgemei-

nen Kern- (generic core) und spezifi-

schen Modulen (specific modules)

zusammengesetzt sein,

die positiven Aspekte (health en-

hancing) von Lebensqualitit sollten

die negativen iiberwiegen und die

verfiigbaren Ressourcen der Kinder

abbilden.

Um diese Forderungen zu erfiillen, be-
darf es einer engen und interdisziplini-



ren Zusammenarbeit von Klinikern und
Forschern. Wichtig ist, dass fiir padiatri-
sche Erkrankungen auch im deutschen
Sprachraum mehr Instrumente ent-
wickelt werden und fiir Kinder zur Ver-
fiigung stehen. Eine spezielle Herausfor-
derung der pddiatrischen Lebensquali-
tatsforschung ist es,den Wert der Selbst-
beurteilung der Kinder zu betonen und
dabei auch Prozesse der Krankheitsver-
arbeitung und der Krankheitsbewilti-
gung mit einzubeziehen. Durch die sy-
stematische Verbreitung des empirisch
fundierten Wissens iiber die Lebensqua-
litdt padiatrischer Patienten sowie Mog-
lichkeiten ihrer Erfassung und ihrer Ver-
dnderung durch therapeutische Strate-
gien kann die Lebensqualititsforschung
in der Kinderheilkunde weiter ent-
wickelt werden. Sie kann dazu beitragen,
die Lebensqualitét der Kinder nicht nur
als Gegenstand der individuellen Arzt-
Patient-Interaktion wahrend der Be-
handlung, sondern auch als Zielkriteri-
um in klinischen Untersuchungen und
Therapiestudien zu thematisieren. Ein
solches Instrumentarium dient letztlich
dem Ziel, die Therapieergebnisse er-
krankter Kinder und ihrer Familien zu
beurteilen und damit Wege der weiteren
Verbesserung der medizinischen und
psychologischen Betreuung der Betrof-
fenen zu finden.
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