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ZUSAMMENFASSUNG

1. ZUSAMMENFASSUNG

Asthma bronchiale und chronisch obstruktive Lungenerkrankung (COPD) gehdren in
Deutschland zu den so genannten Volkskrankheiten. 9-14% der Kinder und Jugendlichen
leiden unter Asthma bronchiale, womit Asthma bronchiale die haufigste chronische
Erkrankung im Kindes- und Jugendalter in Deutschland ist. Wéhrend die iiber die letzten
vier Jahrzehnte kontinuierlich angestiegene Pridvalenzrate beim Asthma bronchiale zum
Stillstand gekommen zu sein scheint, wird fiir die chronisch obstruktive Lungenerkrankung
ein starker Anstieg in den kommenden Jahren erwartet, obwohl aktuell bereits 9% der iiber
40jdhrigen unter dieser Erkrankung leiden. Im Kapitel 2 werden iiberblicksartig Gemein-

samkeiten und Unterschiede der beiden Krankheitsbilder dargestellt.

Beide Erkrankungen fithren zu funktionellen Einschrinkungen in den verschiedensten
Lebensbereichen. Die Erhaltung bzw. Verbesserung der krankheitsspezifischen
Lebensqualitdt beim chronischen Asthma bronchiale bzw. der chronisch-progredienten
COPD ist laut Behandlungsleitlinien ein maBgebliches Ziel in der Versorgung der
Patienten. Erkrankung und Behandlung erfordern von Betroffenen und Angehorigen ein
hohes Mal} an Anpassungsleistungen im Rahmen der Krankheitsbewéltigung. Empirische
Befunde zur resultierenden psychosozialen Belastung und Einschriankungen der krank-
heitsspezifischen Lebensqualitit bei den Betroffenen und ihren Angehorigen werden in den

Kapiteln 3 und 4 dargestellt.

Basierend auf dem bisherigen Forschungsstand wurden die Fragestellungen der
vorliegenden Dissertation abgeleitet (vgl. Kapitel 5). Die im Rahmen dieser Arbeit

veroffentlichten Manuskripte sind im Kapitel 6 abgedruckt.

Die vorliegende Arbeit liefert unter anderem einen Beitrag zur Verbesserung der diagnos-
tischen Moglichkeiten der krankheitsspezifischen Lebensqualitidt in der pneumologischen

Praxis bei Asthma bronchiale und COPD.

So war es Ziel der ersten Studie, einen deutschsprachigen mehrdimensionalen Fragebogen
zur Selbstbeurteilung der asthmabezogenen Lebensqualitdt von Kindern und Jugendlichen
zu konstruieren, der gleichzeitig psychosoziale Beeintriachtigung und subjektive Gesund-
heit abbilden soll. Der Fragebogen wurde an einer Stichprobe von 119 Kindern und
Jugendlichen evaluiert. Es entstand der multidimensionale Fragebogen zur asthmabezo-
genen Lebensqualitit bei Kindern (FALK). Der Fragebogen umfasst mit 30 Items drei

Subskalen: ,,Subjektive Beeintrichtigung®, ,,Behandlungs- und asthmabezogene Angst*

1



ZUSAMMENFASSUNG

und ,,Subjektive Gesundheit®, die sowohl negative als auch positive Aspekte der asthma-

bezogenen Lebensqualitét erfassen.

Ziel der zweiten Studie war es zum einen, die Pridvalenzraten affektiver Stérungen und
Angststorungen bei COPD-Patienten mit den Pridvalenzraten einer deutschen repréisenta-
tiven Altersstudie (Wernicke, Linden, Gilberg et al., 2000) zu vergleichen. Die Ergebnisse
zeigen, dass die Privalenzraten signifikant erhoht sind, unabhingig vom COPD-Stadium,
bei Patienten und Angehorigen. Zukiinftige Studien sollten die Diagnostik um weitere
Diagnosen wie z.B. die der Organischen Angststorung oder Anpassungsstérung erweitern.
Zum anderen sollte untersucht werden, welche Pridiktoren die krankheitsspezifische
Lebensqualitidt der Patienten bzw. welche Faktoren die COPD-bedingte Beeintrichtigung
der Angehorigen vorhersagen. In Ubereinstimmung mit fritheren Befunden erwiesen sich
Depressivitit, Gehstrecke, korperliche Beschwerden, ménnliches Geschlecht, Lungen-
funktion (Einsekundenkapazitit, FEV|) und Herzerkrankung als unabhiingige Pridiktoren
fiir die krankheitsspezifische Lebensqualitit der Patienten. Neu ist das Ergebnis, dass beim
Einschluss von Angehorigen-Variablen in die Regressionsanalyse FEV-Wert und

Herzerkrankung zugunsten der Angehorigen-Angstlichkeit ausgeschlossen werden.

Die COPD-bedingte Beeintrichtigung der Angehorigen lie sich durch die krankheits-
spezifische Lebensqualitit und die korperlichen Beschwerden der Patienten vorhersagen.
Diese Befunde weisen auf eine wechselseitige Abhingigkeit der krankheitsspezifischen

Lebensqualitét innerhalb der Paare hin.

Ziel der dritten Studie war es, die psychometrischen Eigenschaften des COPD-Disability-
Index (CDI) zu untersuchen und zu priifen, ob mit dem CDI die krankheitsbedingte
Beeintriachtigung bei COPD-Patienten erfasst werden kann. Da sich die in der Forschung
gebriduchlichen multidimensionalen Fragebdgen zur Erfassung der krankheitsspezifischen

aufgrund ihrer Komplexitit in der pneumologischen Praxis nicht durchsetzen konnten.

Die interne Konsistenz der Patienten-Selbsteinschitzung und der Fremdbeurteilungs-
version durch die Angehorigen ist mit iiber .90 bemerkenswert hoch fiir die Kiirze der 7-
Item-Skala. Die hohen, signifikanten Korrelationen mit konstruktnahen Fragebogen (u.a.
zum St. George’s Respiratory Questionnaire: r=.83) sowie niedrige bzw. fehlende Korrela-
tionen mit konstruktfernen Fragebogen belegen eine gute konvergente und divergente

Validitat.

2 Anhang D



ZUSAMMENFASSUNG

Zusammenfassend ldsst sich festhalten, dass das Ergebnis der vorliegenden Arbeit die
Entwicklung von zwei Fragebdgen umfasst, die einen Beitrag zur Verbesserung der
standardisierten Erhebungsmethoden zur Erfassung der Lebensqualitit bei Asthma und
COPD-Patienten leisten. So bietet der ,,Fragebogen zur asthmabezogenen Lebensqualitét
bei Kindern (FALK)* Kindern die Moglichkeit, sowohl positive als auch negative Aspekte
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt selbst beurteilen zu konnen. Der COPD-
Disability-Index (CDI) ermdglicht eine einfache, reliable und valide Erfassung der COPD-
bedingte Beeintrichtigung in der pneumologischen Praxis. Weiterhin liefert die
vorliegende Arbeit unter Beriicksichtigung der klassifikatorischen Diagnostik eine
Bestitigung der erhohten Prdvalenzraten von Angststorungen und affektiven Stérungen bei
COPD-Patienten im Vergleich zu einer repriasentativen deutschen Altersstudie (Wernicke
et al., 2000). Die konstatierte deutliche psychosoziale Beeintriachtigung der Angehorigen
von COPD-Patienten bzw. der Einfluss ihrer Angstlichkeit auf die krankheitsspezifische
Lebensqualitit der COPD-Patienten sollte in zukiinftigen Studien stirker beriicksichtigt

werden.

Implikationen der Ergebnisse werden im Kapitel 7 diskutiert.



KRANKHEITSBILDER ASTHMA BRONCHIALE UND COPD

2. CHRONISCHE ATEMWEGSERKRANKUNGEN:

ASTHMA BRONCHIALE UND CHRONISCH OBSTRUKTIVE LUNGENERKRANKUNG (COPD)

Asthma bronchiale und die chronisch obstruktive Lungenerkrankung (COPD, chronic
obstructive pulmonary disease) sind chronische Atemwegserkrankungen, die zu den
hiufigsten chronischen Erkrankungen in Deutschland zédhlen (Fabel & Konietzko, 2005).
Beide Erkrankungen fiithren zu funktionellen Einschrinkungen, die die Partizipation an
verschiedensten Lebensbereichen und Aktivitdten erschweren oder gar ausschlieen. Thre
Behandlung erfordert eine Jahre bis Jahrzehnte andauernde kontinuierliche Therapie-
mitarbeit (z.B. tigliche Medikamenteneinnahme, Verdnderungen im Lebensstil, etc.) und
damit einhergehend eine verstirkte Inanspruchnahme des medizinischen Versorgungs-
systems (z.B. in Form von Arztbesuchen, Krankenhausaufnahmen, Physiotherapie, etc.).
Asthma und COPD stellen in Abhéngigkeit von der spezifischen Erkrankung, dem
Schweregrad, der Behandlung sowie der individuellen bzw. familidren Lebenssituation und
—phase vielfiltige Anforderungen an die Betroffenen und ihre Familien und erfordern ein

hohes Mal} an individuellen und familidren Anpassungsleistungen.

Die Asthmaprivalenz ist in den letzten vier Jahrzehnten stark angestiegen und durch die
verdnderten Rauchgewohnheiten der Deutschen in den vergangenen Jahrzehnten ist fiir die
kommenden Kohorten ein starker Anstieg der COPD-Privalenz zu erwarten. Aufgrund der
damit verbundenen soziodkonomischen Relevanz stellen diese Erkrankungen eine bedeu-
tende Herausforderung fiir das medizinische Versorgungssystem und die Gesellschaft dar.
Die Kosten fiir Lungenerkrankungen in Deutschland entsprechen derzeit bereits den
Kosten fiir Tumorbehandlungen und werden lediglich noch iibertroffen von den Kosten fiir
Herzkreislauferkrankungen (Fabel & Konietzko, 2005). Innerhalb der Gruppe der
Lungenerkrankungen verursacht die COPD die hochsten Kosten (im Jahr 2002: 4,2
Milliarden Euro, im Vergleich zum Asthma bronchiale: 2,1 Milliarden Euro), wobei die
indirekten Kosten (d.h. durch Arbeitsunfihigkeit, frithzeitige Invaliditdt und frithzeitigen
Tod) die direkten Kosten (z.B. durch Arztbesuche, Krankenhausbehandlungen,

Medikamente, etc.) deutlich iibersteigen.

4 Anhang D



KRANKHEITSBILDER ASTHMA BRONCHIALE UND COPD

2.1 Krankheitsbilder Asthma bronchiale und COPD

Beide Erkrankungen weisen groe Unterschiede in der klinischen Symptomatik,

Pathophysiologie, Histopathologie und Immunologie auf (vgl. Tabelle 1, nach Kroegel,

Buhl, Gillisen et al., 2005). Dies fiihrt zu gravierenden Unterschieden in der Behandel-

barkeit, dem Verlauf, der Prognose und der Mortalitit der Erkrankungen.

Tabelle 1: Gegeniiberstellung der Krankheitsbilder Asthma bronchiale und COPD

Asthma bronchiale

COPD

Anamnese

Klinik

Lungen-

funktion

Patho-
physiologie

Histo-
pathologie

Immu-

nologie

allergische Diathese, anfallweise
auftretende Atemnot und/oder nicht-

produktiver Husten

anfallsartig auftretende Atemnot und /
oder Hustenattacken im Wechsel mit

beschwerdefreien Intervallen

Bronchialobstruktion unterschiedlicher

Schwere, meist vollstindig reversibel

bronchiale Hyperreagibilitit

u.U. Epithelschiddigung, aber keine
Zerstorung des Lungenparenchyms

chronische Entziindungsreaktion
vorwiegend aus aktivierten Mastzellen,
Eosinophilen und CD4+T-Lympho-
zyten und deren Mediatoren

mehrjihrige Inhalation von

Umweltnoxen (meist Nikotin)

persistierender Husten mit Auswurf,
Belastungsdyspnoe, im Verlauf
persistierende Ruhedyspnoe

bis zur Orthopnoe,

im Verlauf zunehmend Infekte

nicht vollstindig reversible,
persistierende und progrediente
Atemwegsobstruktion und
Diffusionsstorung bei Vorliegen eines

irreversiblen Lungenemphysems

Hyper- und Dyskrinie, Parenchym-
zerstorung mit Reduktion der Gas-
austauschfliche u. der pulmonalen
Gefille

Epithelzellmetaplasie, Becherzell-
hyperplasie, Muskelhypertrophie

chronische Entziindungsreaktion
vorwiegend aus aktivierten
Makrophagen, Neutrophilen und CD8+
T-Lymphozyten und deren Mediatoren
und Proteasen

Asthma bronchiale und COPD sind zwei prinzipiell eigenstindige Krankheitsbilder.

Gelegentlich treten sie auch komorbid auf, insbesondere bei Asthmatikern mit Nikotin-

abusus (Kroegel et al., 2005).
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Asthma bronchiale

Asthma bronchiale (acOpo, griechisch = keuchen) duferst sich durch eine anfallsartige
Atemnot, pfeifende Atemgerdusche, Husten und Kurzatmigkeit mit thorakalem Enge-
gefiihl. Die Anfille konnen durch individuell unterschiedliche, im Verlauf oft variierende
Ausloser getriggert werden, was im ungiinstigsten Fall zum lebensbedrohlichen Status
asthmaticus fithren kann. Spezifische Ausloser, d.h. Allergene (z.B. Hausstaubmilben,
Pollen, Tierhaare oder -epithelien) 16sen eine chronische Entziindungsreaktion aus und
fordern dadurch die bronchiale Hyperreagibilitidt. Unspezifische Ausloser (z.B. kalte Luft,
Rauch, korperliche Anstrengung, psychische Faktoren) konnen erst bei vorhandener

bronchialer Hyperreagibilitit wirksam werden (Lemanske & Busse, 2003).

Anhand des Vorliegens einer allergischen Diathese ldsst sich das extrinsic-Asthma
(Synonym: allergisches Asthma) vom intrinsic-Asthma (Synonym: nicht-allergisches
Asthma) unterscheiden. Charakteristisch fiir die extrinsische Form ist, dass andere
Erkrankungen aus dem atopischen Formenkreis (z.B. Heuschnupfen, Neurodermitis) dem
Asthma bronchiale um Jahre vorausgehen. Bis zum 5. Lebensjahr kommt es dann bei
mindestens 70% zum so genannten ,,Etagenwechsel” und somit zur Entwicklung eines
extrinsic-Asthmas (AWMF-online, 2006). Das extrinsic-Asthma stellt mit ca. 90% die mit
Abstand hiufigste Form im Kindes- und Jugendalter dar (Buhl, Berdel, Criée et al., 2006).
Die Manifestation eines extrinsic-Asthmas nach dem 20. Lebensjahr ist dagegen ebenso
wie die Manifestation eines reinen intrinsic-Asthmas in der Kindheit selten (Kroegel,

2002).

Der Schweregrad wird bei Kindern und Jugendlichen aktuell in Abhingigkeit von der
klinischen Symptomatik und der Lungenfunktion in vier Stufen unterteilt: Grad I entspricht
einer intermittierenden, rezidivierenden bronchialen Obstruktion mit oft normaler Lungen-
funktion ((FEV| = Einsekundenkapazitit in Prozent des Solls) > 80%; MEF (maximaler
exspiratorischer Fluss bei 25, 50 oder 75 Prozent der forcierten exspiratorischen Vital-
kapazitit) 25-75 bzw. MEF 50 > 65%). Grad I wird als episodisch symptomatisches
Asthma bezeichnet, wobei die symptomfreien Intervalle weniger als zwei Monate betragen
(nur episodisch obstruktiv, FEV; < 80%; MEF 25-75 bzw. 50 < 65%). Beim mittelgradig
persistierenden Asthma (Grad III) tritt die Symptomatik an mehreren Tagen in der Woche
und in der Nacht auf (FEV; < 80%; MEF 25-75 bzw. 50 < 65%). Beim Grad IV, dem

schwergradig persistierenden Asthma, bestehen anhaltende Symptome sowohl tagsiiber als

6 Anhang D
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auch wihrend der Nacht (FEV; < 60%). In der vorliegenden Arbeit wurde die in der Praxis
teilweise noch verbreitete &ltere 3stufige Einteilung verwendet (Kaiser, Fremann &
Schmitz, 1997), da noch nicht alle an der Studie teilnehmenden Institutionen auf die 4-

stufige Schweregradeinteilung umgestellt hatten.

COPD

Die COPD-Erkrankung ist eine chronisch-progrediente Erkrankung. Sie beginnt mit einer
Jahre andauernden, nahezu unbemerkt ablaufenden Prodromalphase. Die Betroffenen
husten sich etwa ab der 4.-5. Lebensdekade morgens ,,frei*, ohne dass diesem Symptom
Bedeutung beigemessen wird. Bereits in dieser ansonsten klinisch nahezu asymptoma-
tischen Phase lassen sich entziindliche Atemwegsverinderungen nachweisen (Kroegel et
al., 2005). Im Verlauf entwickelt sich ein chronischer Husten mit vermehrter Sputum-
produktion und — im Unterschied zur einfachen chronischen Bronchitis — eine chronische
Atemwegsobstruktion. Je nach Ausmal} der pulmonalen Schidigung tritt anfangs nur unter
korperlicher Belastung Dyspnoe auf. Im spéteren Verlauf kommt es zur persistierenden
Ruhedyspnoe bis hin zur Orthopnoe, der schwersten Form der Atemnot, bei der die
Atmung nur in aufrechter Koérperhaltung durch Einsatz der Atemhilfsmuskulatur moglich

ist.

Die entziindlichen Umbauprozesse der Atemwege und die Mukushypersekretion fiihren im
Gegensatz zum Asthma bronchiale nicht nur zu einer temporéren, funktionellen Bronchial-
obstruktion, sondern zu einer strukturellen Atemwegsobstruktion. Die entziindlichen
Umbauprozesse beginnen in den kleinen Atemwegen und weiten sich im Verlauf aus auf
zentrale Atemwege, Lungenparenchym und pulmonale BlutgefdBe. Gleichzeitig liegt meist
ein Lungenemphysem vor. Dies fiihrt einerseits zum ZerreiBen der Gerliststrukturen,
wodurch grofle Hohlrdaume (Emphysemblasen) entstehen, und andererseits zu einer
irreversiblen Uberblidhung in den terminalen Bronchiolen. Das Emphysemausmaf und der
Grad der Blutgasdiffussionsstorung korrelieren dabei hoch (Groneberg, Golpon & Welte,
2006).

Die chronischen Entziindungsvorginge und die gesteigerte mechanische Atemarbeit fiithren
im Weiteren zu einem stark erhohten Energieumsatz mit gravierenden Folgen fiir den
gesamten Organismus, so dass schlieflich von einer systemischen Erkrankung gesprochen
werden muss (Groneberg et al., 2006). Es kommt zur Entwicklung einer Rechtsherz-

insuffizienz, einer pulmonalen Hypertonie, Odemen, Malnutrition und Gewichtsverlust,
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Myopathie einschlieBlich einer Verdnderung der Muskelfaserstruktur und Verringerung der
Muskelmasse, Osteoporose, chronischer Hyperkapnie und respiratorischer Azidose,
chronischer Hypoxie mit Zyanose und Polyglobulie sowie infolge der Blutgas-
verschiebungen zu kognitiven Defiziten (Tkac¢, Man & Sin, 2007). Die mit der Progression
der Erkrankung zunehmend héufiger werdenden Infektexazerbationen beschleunigen den
Lungenfunktionsverlust (Kroegel et al., 2005). Extrapulmonale Komorbidititen
beeinflussen wiederum den Verlauf der COPD ihrerseits ganz erheblich. Bei der COPD-
Erkrankung wird der Schweregrad entsprechend den Kriterien der ,,Global Initiative for
chronic Obstructive Lung Disease® (kurz: GOLD-Kriterien) in Abhédngigkeit von zwei
Lungenfunktionswerten bestimmt (Worth, Buhl, Cegla et al., 2002). Der Tiffeneau-Index,
d.h. der Quotient zwischen Einsekundenkapazitit (FEV;) und Vitalkapazitit (FVC), muss
bei COPD-Patienten kleiner als 70 Prozent des Sollwertes sein. Die Einsekundenkapazitét
(gemessen in Prozent des Sollwertes) teilt die Stadien ein: Stadium I = leicht (FEV ;-Wert
> 80% des Solls); Stadium II = mittel (FEV{-Wert < 80% des Solls); Stadium III = schwer
(FEV-Wert < 50% des Solls) und Stadium IV = sehr schwer (FEV;-Wert < 30% des
Solls). Stabile Phasen im Krankheitsverlauf werden als ,,stabile COPD* bezeichnet. Rezi-
divierende virale und bakterielle Exazerbationen fithren zu aufgesetzten akuten
Verschlechterungen (,,exazerbierte COPD*) bis hin zu unter Umstdnden akut lebens-

bedrohlichen Zusténden, die eine intensivmedizinische Behandlung erforderlich machen.

2.2 Pathogenese

Asthma bronchiale

In der tiberwiegenden Mehrheit der Fille manifestiert sich das Asthma bronchiale bereits
im Vorschulalter auf dem Boden einer allergischen Diathese. Diese beruht auf einer gene-
tischen Préadisposition fiir eine pathologische Immunreaktion, der sogenannten allergischen
Typ-I-Reaktion vom Immunglobulin E-vermittelten Typ (Kroegel et al., 2005). Die Rolle
respiratorischer Infekte in der Verursachung eines intrinsic-Asthmas — z.B. nach
Pneumonien bei Erwachsenen — wird kontrovers diskutiert (Kroegel, 2002). Virale Atem-
wegsinfektionen konnen in der Folge auch bei urspriinglich reinen extrinsic-Asthmatikern
eine liber mehrere Wochen anhaltende gesteigerte Hyperreagibilitit auslosen (Gern, 2003).
Das Asthma wird dann als Mischform mit extrinsic- und intrinsic-Komponenten

bezeichnet.
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COPD

Die COPD ist eine multifaktorielle Erkrankung mit einer entsprechenden genetischen
Disposition. Die Erkrankung kann pathogenetisch als eine Folge gestorter Schutzmecha-
nismen bei chronischer Exposition gegeniiber inhalativen Noxen betrachtet werden
(Groneberg et al., 2006). Ca. 90% aller COPD-Erkrankungen sind auf aktives Zigaretten-
rauchen zuriickzufiihren. In ca. 10% geht die Erkrankung auf andere exogene Noxen
zuriick wie z.B. RuB}, Stdube (von Getreide, Holz, Papier oder Textilien), Metalle (z.B.
Mangan, Nickel, Zink, Chrom), Chemikalien oder Gase am Arbeitsplatz, die in Abhingig-
keit von Dauer und Intensitét der Belastung ebenfalls zur Entwicklung einer COPD fiihren
konnen (Kroegel et al., 2005). Die individuelle genetische Ausstattung bestimmt dabei die
pathogenetische Potenz dieser Noxen (Kroegel et al., 2005). So erkranken nur ca. 15%
aller Raucher an einer COPD. Dagegen kommt es beim seltenen genetisch bedingten a;-
Antitrypsinmangel in der homozygoten Form sogar ohne exogene Noxen zu einem
vorgezogenen Krankheitsbeginn mit rascher Progredienz und vorgezogener Mortalitédt im

Alter von ca. 50 Jahren (Kroegel et al., 2005).

2.3 Epidemiologie

Asthma bronchiale

Die kindliche Asthmaprivalenz variiert weltweit stark zwischen 1.4% in Indonesien und
30% in Australien (ISAAC, 1998). In Deutschland wie auch in anderen Industrienationen
ist Asthma bronchiale die hiufigste chronische Erkrankung im Kindes- und Jugendalter.
Reprisentative Erhebungen in Deutschland zeigen Privalenzen von 9-14% im Kindesalter
und 4-5% im Erwachsenenalter (zur Ubersicht Nowak & von Mutius, 2004). Die in den
letzten vier Jahrzehnten zu beobachtende, stetige Zunahme der Asthmapridvalenz scheint in

den westlichen Landern zum Stillstand gekommen zu sein (Nowak & von Mutius, 2004).

COPD

Im Gegensatz zum Asthma ist die COPD nahezu ausschlieBlich eine Erkrankung des
hoheren bis hohen Erwachsenalter. Der Beginn liegt in der Regel in der 6. Lebensdekade.
In Deutschland leben etwa 8,7% der iiber 40jdhrigen mit einer COPD (Buist, McBurnie,

Vollmer et al., 2007). Fiir die Altersgruppe der iiber 70jdhrigen Ménner in Deutschland
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liegt die COPD-Privalenz sogar bei 19% (Buist et al., 2007). Es handelt sich dabei oft um
multimorbide Patienten, deren lange Rauchanamnese auch die Risiken fiir Herz-Kreislauf-
und Tumorerkrankungen erhoht (Vogelmeier, 2003). Mainner leiden aktuell deutlich
hiufiger unter dieser Erkrankung als Frauen. Es ist jedoch zu erwarten, dass durch die in
den letzten sechs Jahrzehnten verdnderten Rauchgewohnheiten die Privalenz weiter

zunehmen wird — insbesondere bei Frauen (Krebsforschungszentrum, 2008).

2.4 Mortalitat

Asthma bronchiale

Die Asthma-Mortalitit ging in den letzten 25 Jahren durch die flichendeckende
Einfiihrung inhalativer Glukortikoide um etwa ein Drittel deutlich zuriick (Nowak & von
Mutius, 2004). Sie liegt im internationalen Vergleich in Deutschland mit 4-8 Todesfillen
pro 100.000 Einwohner aber immer noch relativ hoch. In GroBbritannien dagegen sterben
weniger als 2 pro 100.000 Einwohner an Asthma, obwohl das Land mit 20,7% die hochste
Asthmaprivalenz in Europa hat (Loddenkemper, Gibson & Sibille, 2003). Die Haupt-
griinde fiir die im Vergleich mit anderen Industrienationen vergleichsweise hohe Asthma-
Mortalitdt in Deutschland werden in der Unterschitzung des Schweregrads bzw. des
Risikos durch Patienten und Arzte gleichermaBen sowie der mangelnden Compliance der

Patienten bei der Medikamenteneinnahme gesehen (Fabel & Konietzko, 2005).

Im Allgemeinen wird die Lebenserwartung durch die Erkrankung aber nicht beeinflusst.
Der Anteil der Todesfille durch Asthma liegt in Deutschland, im Vergleich zu allen
anderen pulmonalen Todesursachen, nur bei 3% (Fabel & Konietzko, 2005). Das Risiko
einen todlichen Anfall zu erleiden ist — trotz der hiufigen Befiirchtungen diesbeziiglich —

tatsidchlich gering.

COPD

Im Gegensatz dazu wird die Bedrohung durch eine COPD in der Regel unterschitzt. Thr
Anteil an den pulmonalen Todesursachen ist mit 24% im Vergleich zum Asthma
bronchiale achtmal so hoch. Weltweit ist die COPD im Moment die vierthdufigste

Todesursache. Hierzulande steht sie bereits an 7. Stelle aller Todesursachen — Tendenz
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weiter steigend. Schidtzungen gehen davon aus, dass im Jahre 2020 die COPD an dritter

Stelle der Todesursachen stehen wird (Fabel & Konietzko, 2005).

Obwohl es sich um eine langsam voranschreitende Erkrankung handelt, die sich iiber Jahre
oder Jahrzehnte entwickelt, wird die Diagnose oft erst sehr spit, meist im Rahmen einer
Infektexazerbation gestellt. Bei 8325 COPD-Patienten, die iiber einen Zeitraum von zehn
Jahren in Finnland beobachtet wurden, kam es zu 35.814 Krankenhausaufnahmen. Nach
der ersten Krankenhausaufnahme starben innerhalb der ndchsten 12 Monate 23% der
Patienten und in den folgenden fiinf Jahren weitere 51% (Kinnunen, Sédyndjdkangas &
Keistinen, 2007). Vergleichbare Uberlebensraten wurden in einer kleineren Studie auch fiir

Deutschland publiziert (Budweiser, Jorres, Riedl et al., 2007).

Es ist davon auszugehen, dass die Pridvalenz, Morbiditits- und Mortalititsraten eher
niedrig geschitzt sind, da diese Erkrankung héufig fehl- oder unterdiagnostiziert wird bzw.
andere Folge- und Begleiterkrankungen als Todesursachen angegeben werden (Fabel &

Konietzko, 2005).

2.5 Krankheitsspezifische psychosoziale Anforderungen

Beide Erkrankungen stellen zum Teil #hnliche (tdgliche Medikamenteneinnahme,
regelmiBige Arztbesuche), zum Teil aber auch stark abweichende Anforderungen an die
Betroffenen und damit an ihre Anpassungsleistungen. Konkret kann ein extrinsic-Asthma
bei Kindern im Alltag dazu fiihren, dass die Kinder bei entsprechenden Allergien auf
Haustiere verzichten miissen, bei schonem (Pollenflug-)Wetter nicht drauflen spielen
konnen, Schulausfliige in den Zoo und #hnliches entfallen, sie hdufigere Schulfehlzeiten
haben, nachts nicht durchschlafen konnen, beim FufBlballspielen immer Torwart sein
miissen und sich allgemein beim Spielen und Toben zuriickhalten miissen, um die Atem-
wegsobstruktion nicht durch korperliche Anstrengung auszulosen oder sie sich schdmen, in
der Offentlichkeit inhalieren zu miissen etc. Im Rahmen der Lifestyle-Studie gab die Hilfte
aller Kinder Beeintrichtigungen bei sportlichen Aktivititen und Ausfliigen an, 30%
wiinschten sich ein Haustier, 57% empfanden die tidgliche Medikamenteneinnahme als
storend, ein Viertel schamte sich in der Offentlichkeit zu inhalieren und 51% wiinschten

sich, durchschlafen zu konnen (Lenney, Wells & O'Neill, 1994).
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Bei der COPD-Erkrankung fiihrt der schleichende Beginn oft zur Einstellung sportlicher
Aktivitdten zwischen dem 40. und 50. Lebensjahr. Zehn bis 15 Jahre spiter ist die korper-
liche Leistungsfahigkeit soweit reduziert, dass sich die maximale Gehstrecke auf einige
hundert Meter erstreckt und die Patienten Atemnot bekommen, wenn sie eine Treppe hoch
gehen. Das fiihrt im Alltag dazu, dass Beruf, Freizeitaktivititen und Haushaltspflichten
zunehmend erschwert sind oder gar unmdglich werden. Die Patienten miissen das Rauchen
aufgeben, konnen sich nicht mehr in verrauchten oder stickigen Rdumen aufhalten, miissen
aufgrund der Infektgefahr Menschenansammlungen meiden und die Superméirkte mit den
kiirzesten Wegen und den Parkplitzen unmittelbar vor der Tiir suchen. Wenn sie auf
Sauerstoff angewiesen sind, erschweren Sauerstoffkonzentration und Sicherheitsbestim-
mungen der Fluggesellschaften Flugreisen, der Bewegungsradius begrenzt sich auflerhalb
der Wohnung auf einige Stunden Betriebsdauer der portablen Gerite bzw. innerhalb der
Wohnung auf die Reichweite der 15 Meter langen Sauerstoffleitung des Sauerstoff-

Konzentrators (Schlegel, 2007).

Die individuellen Belastungen, die sich aus den chronischen Atemwegserkrankungen
ergeben, sind dabei auch abhingig von altersbezogenen Aktivititen und Anforderungen.
So mag es fiir ein Grundschulkind beispielsweise unerheblich sein, dass eine allergische
Diathese die Ergreifung einer Reihe von Berufen ausschlief3t, fiir einen Jugendlichen in der
Berufsfindungsphase kann diese Tatsache dagegen eine erhebliche Belastungsquelle dar-
stellen. Ein COPD-Patient wird dagegen aufgrund seiner Erkrankung unter Umstédnden

Frithrentner und muss dadurch gravierende finanzielle Einbuflen hinnehmen.

Die resultierende psychosoziale Befindlichkeit und Lebensqualitit der Patienten und ihrer
Angehorigen ist weiterhin abhéingig von Belastungsfaktoren und protektiven Faktoren auf
Seiten des Kranken und auf Seiten der Angehorigen bzw. deren wechselseitigen Inter-
aktionen. Dabei konnen krankheitsunabhidngige Anforderungen (z.B. Bewiltigung von
anstehenden Entwicklungsaufgaben) ebenso wie krankheits- und behandlungsspezifische
Anforderungen potentielle Belastungsquellen darstellen. Beim pédiatrischen Asthma
bronchiale beeinflussen z.B. kognitive Entwicklung und der Wissenszuwachs die sich ent-
wickelnden Gesundheits- und Krankheitskonzepte. Diese wiederum beeinflussen, erwei-
tern oder hemmen die Moglichkeiten der Krankheitsbewiltigung. Die Entwicklung der
motorischen Koordinationsfihigkeit ist eine Voraussetzung fiir eine korrekte Inhalations-

technik, welche wiederum eine Grundbedingung des Asthma-Selbstmanagements ist. Trotz
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der vielen Anforderungen und moglichen Einschriankungen ist Asthma bronchiale heute
durch die Fortschritte in der medikamentdsen Therapie eine Erkrankung, bei der bei vielen

Kindern bereits Symptomfreiheit als Therapieziel anvisiert werden kann.

Ganz im Gegensatz dazu ist die COPD eine chronisch progrediente Erkrankung, bei der die
medikamentosen und nicht-medikamentdsen Therapiemdglichkeiten begrenzt sind. Von
dieser Erkrankung sind in der Regel iiber 65jdhrige Patienten und Partner in vergleich-
barem Alter betroffen. Beide, Patienten und Partner, haben altersbedingt ein erhohtes
Risiko fiir weitere organische Erkrankungen. Zum Vergleich weisen in Deutschland 47%
der Minner und 63% der Frauen bei den 60-79jdhrigen mindestens drei behandlungs-
bediirftige Krankheiten im Jahr auf (Robert Koch-Institut, 2003). Das Risiko fiir
organische Erkrankungen ist zudem durch den langen Zigarettenkonsum bei den Patienten
zusitzlich erhoht. Die Funktionseinschrinkungen der Patienten und Ehepartner nehmen
aber nicht nur in Folge von Krankheiten zu, sondern auch durch normale altersbedingte
Abbauprozesse. Es handelt sich also mit hoher Wahrscheinlichkeit bei den COPD-Paaren

um dltere, multimorbide Paare.

Die klinischen Charakteristika der Erkrankungen beeinflussen ebenso wie die krankheits-
unabhingigen Ressourcen der Patienten und Angehorigen (z.B. psychische und korperliche
Gesundheit, wahrgenommene soziale Unterstiitzung oder Beziehungsqualitit) die
Anpassungsleistung des Kranken, des Paares und der Familie (Warschburger & Petermann,

2000).

Empirische Befunde zur psychosozialen Befindlichkeit bei Asthma bronchiale (vgl.
Abschnitt 3.1) und COPD (vgl. Abschnitt 3.2) werden in dem folgenden Kapitel niher

erldutert.
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3. PSYCHOSOZIALE BEFINDLICHKEIT BEI ASTHMA BRONCHIALE UND COPD

In der idlteren psychosomatischen Literatur wurde lange Zeit beim Asthma bronchiale
das Keuchen als Ausdruck eines zugrunde liegenden Ablosungskonflikts von der Mutter
und der damit verbundenen Angst betrachtet. Der Asthmaanfall war demnach die Folge
des Zusammenbruchs der psychischen Abwehrfunktion (de Boor, 1965). Diese These
lie sich empirisch zwar nicht bestétigen, forderte aber das Forschungsinteresse am

Asthma bronchiale nachhaltig.

Mit der Zunahme des pathophysiologischen Wissens iiber die Erkrankung richtete sich
das wissenschaftliche Interesse der Psychosomatik und Klinischen Psychologie in den
80er Jahren verstirkt auf die psychosozialen Folgen und die Krankheitsbewdltigung.
Die psychosozialen Belastungen der asthmakranken Kinder und Jugendliche wurden
dabei nicht mehr als dem Asthma zugrunde liegende Storung der psychischen
Befindlichkeit, sondern als Folge der chronischen Erkrankung bzw. der damit

verbundenen Anforderungen und Einschridnkungen betrachtet.

3.1 Psychosoziale Befindlichkeit bei Asthma bronchiale

3.1.1 Psychosoziale Befindlichkeit bei Asthma bronchiale im Kindes- und Jugendalter

Im Mittelpunkt des Interesses stand bei Kindern und Jugendlichen zundchst die
Erfassung von psychischen Storungen und Verhaltensauffélligkeiten. Dabei variieren
die berichteten Privalenzraten fiir einzelne psychische Storungen. 35% der
asthmakranken Kinder und Jugendlichen einer Krankenhausambulanz litten unter
mindestens einer Angststorung, aber nur 5% unter einer depressiven Storung (Vila,
Nollet-Clemencon, De Blic et al., 2000). Ross und Kollegen (2007) fanden bei 40%
asthmakranker Jugendlicher mindestens eine Angststorung. In beiden Studien war die
hiufigste Diagnose die Generalisierte Angststorung. In einer Stichprobe jiingerer, 5-
11jédhriger Kinder einer Asthmaklinik, litten 26% der Kinder an einer Angststorung. Im
Gegensatz zu den beiden oben genannten Studien waren die hédufigsten Diagnosen hier
Panikstorung mit und ohne Agoraphobie und Trennungsangst. 3% der Kinder hatten
eine depressive Storung (Goodwin, Messineo, Bregante et al., 2005). Im Vergleich zu
einer gesunden Kontrollgruppe war bei Bussing und Kollegen nur die Privalenzrate von

Angststorungen nicht aber die der affektiven Storungen erhoht (1996).
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Allerdings ist kritisch anzumerken, dass Kontrollgruppen meist fehlen. Fraglich ist
auch, ob gesunde Kinder eine geeignete Kontrollgruppe darstellen oder ob nicht
vielmehr Vergleiche mit Kindern mit anderen chronischen Erkrankungen gezogen
werden sollten. Ein weiterer zu beachtender Faktor ist das Setting, aus dem die Kinder
stammen. So kam eine grofle bevolkerungsbasierte Studie mit 767 Kindern und Jugend-
lichen zu niedrigeren Privalenzraten als in den klinischen Stichproben. Angststdrungen
waren aber auch dieser Stichprobe hiufiger als affektive Storungen (8,9% vs. 2,5%).
Weitere 4,8% der Kinder wiesen komorbid eine Angststorung und eine affektive

Storung auf (Richardson, Lozano, Russo et al., 2006).

Zusammenfassend ist festzuhalten, dass die Privalenzrate fiir Angststdrungen nicht aber
die Préavalenzrate fiir affektive Storungen bei asthmakranken Kindern insbesondere in
klinischen Stichproben erhoht ist. Dieser Befund stimmt iiberein mit den Pravalenzraten

von Angststorungen bei erwachsenen Asthmatikern (Weiser, 2007).

Asthmakranke Kinder mit Angststorungen berichten ein niedrigeres Selbstwertgefiihl,
geringere soziale Kompetenzen, mehr Asthmasymptome (Vila et al., 2000), aber auch

mehr Asthma unabhingige korperliche Beschwerden (Richardson et al., 2006).

Weiterhin wurde untersucht, inwieweit sich das Asthma auf das Selbstkonzept auswirkt
(Kashani, Konig, Shepperd et al., 1988). Im Vergleich zu einer gesunden
Kontrollgruppe ist das Selbstkonzept geringfiigig niedriger (Brook & Tepper, 1997).
Unterschiede lassen sich vor allem in der Bewertung der korperlichen Fitness
(Christiaanse, Lavigne & Lerner, 1989) und der Korperakzeptanz (Kelsay, Hazel &
Wamboldt, 2005) nachweisen. Asthma- und diabeteskranke Kinder unterscheiden sich
dagegen hinsichtlich ihrer Korperzufriedenheit nicht von einander (Christiaanse et al.,

1989; Hering, 2003).

In den 90er Jahren wurde zudem das Auftreten von Verhaltensproblemen systematisch
untersucht (Hamlett, Pellegrini & Katz, 1992; Kashani et al., 1988; MacLean, Perrin,
Gortmaker et al., 1992; Wade, Weil, Holden et al., 1997). Ubereinstimmend mit den
frither berichteten Einzelbefunden kommt eine Meta-Analyse zu dem Ergebnis, dass
internalisierende Storungen (d.h. dngstliche oder depressive Verhaltensweisen) bei
asthmakranken Kindern hédufiger sind als externalisierende Storungen (d.h. aggressive
oder hyperaktive Verhaltensweisen). Die Effektstirken nehmen mit zunehmendem

Schweregrad zu (McQuaid, Kopel & Nassau, 2001). Die Unterschiede in den
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Verhaltensauffilligkeiten sind im Vergleich zu gesunden Kindern grofer als im
Vergleich zu anderen chronisch kranken Kindern. Zum Teil verschwinden die
Unterschiede beim Vergleich mit letzteren. So unterscheiden sich Kinder mit Asthma
bronchiale bzw. Diabetes mellitus nicht hinsichtlich ihrer Verhaltensauffilligkeiten

(Christiaanse et al., 1989).

Kritisch anzumerken ist, dass die Einschidtzung vermehrter Verhaltensprobleme in der
Regel auf elterliche Berichte zuriick geht (McQuaid et al., 2001). Kindliche Selbst-
berichte oder Verhaltensbeobachtungen der Kinder konnen die Verhaltensprobleme

dagegen nicht bestitigen (Klinnert, McQuaid, McCormick et al., 2000).

Zu erwarten wire, dass neben den emotionalen Belastungen durch die Erkrankung bzw.
die Krankheitsfolgen sich auch schulische Belastungen ergeben. Trotz der erhohten
Schulfehlzeiten lassen sich jedoch zwischen asthmakranken Kindern und Jugendlichen
und Gesunden keine Unterschiede in den Schulleistungen finden (Gent, van Essen,

Rovers et al., 2007; Milton, Whitehead, Holland et al., 2004).

Wenig beachtet wurde bisher, wie asthmakranke Kinder die hidufigen Arztbesuche und
die damit verbundenen diagnostischen und behandlungsbezogenen Malnahmen
wihrend der oft Jahre andauernden Behandlung erleben. Bisher lésst sich lediglich
wiedergeben, dass Kinder und Jugendliche mit Asthma bronchiale oder einem angebo-
renen Herzfehler gleichermaBen signifikant stirkere behandlungsbezogene Angste an-
geben als die Normstichprobe (Gupta, Mitchell, Giuffre et al., 2001). Behandlungsbe-
zogene Angste sind bei jiingeren Kindern ausgeprigter (Aho & Erickson, 1985) und
werden von den Kindern z.B. bei Impfungen als belastender als der damit verbundene
Schmerz beurteilt (Cohen, Blount, Cohen et al., 2004). Hier wéaren Untersuchungen not-
wendig, inwieweit z.B. subkutane Prick-Tests im Rahmen der Allergiediagnostik oder
die subkutane Spritzen der Hyposensibilisierungsbehandlung zu behandlungsbezoge-

nen Angsten fiihren.

Insgesamt ldsst sich konstatieren, dass die Auswirkungen der chronischen Erkran-
kungen sich vor allem in Form von krankheits- und behandlungsbezogenen Belastungen
im Alltag bemerkbar machen, weniger in der Entwicklung klinisch relevanter
Storungen. Der Grad der Anpassung oder Belastung wiederum ist nicht nur von Krank-
heitsmerkmalen, sondern auch von psychosozialen Merkmalen des Kindes, der Eltern

und der Familie abhiingig (vgl. zur Ubersicht Kaugars, Klinnert & Bender, 2004).
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3.1.2 Asthma-bedingte psychosoziale Belastung bei Eltern asthmakranker Kinder

Die alten psychosomatischen Thesen zur gestorten Mutter-Kind-Interaktion bzw. das
Aufgreifen dieser Thesen im Rahmen der strukturellen Familientherapie (Minuchin,

1981) fiihrten dazu, dass das Interesse frith auch den Eltern der betroffenen Kinder galt.

Lenney und Kollegen (1994) interviewten 248 Eltern asthmakranker Kinder. Bei den
kleineren Kindern mussten 23% der Eltern aufgrund der asthmabedingten Beschwerden
ihres Kindes zwangsweise Urlaub nehmen. Knapp die Hiélfte aller Eltern bejahte
Schuldgefiihle und sah ihr soziales Leben durch die Erkrankung des Kindes
eingeschrinkt. Uber ein Drittel der Eltern gab an, dass sich die familisiren Aktivitiiten
um die Erkrankung zentrierten und mehr als die Hilfte aller Eltern litt unter
asthmabezogenen Angsten (Lenney et al., 1994; Peri, Molinari & Taverna, 1991).
Zudem belastet die Eltern, ihre kranken Kinder anderen Personen oder Institutionen
(z.B. der Schule) anvertrauen zu miissen und mitverantwortlich zu sein fiir die Suche,
Identifikation und Vermeidung individueller Asthmaausloser (Morawska, Stelzer &
Burgess, 2008). Die notwendige Umgestaltung der Wohnrdume, der Verzicht auf
Haustiere oder die Planung des Urlaubs oder der Freizeitgestaltung unter dem Primat
der angestrebten Allergenkarenz betreffen und belasten unter Umstinden zudem die

gesamte Familie (Morawska et al., 2008).

Im Vergleich zu einer Normstichprobe beschreiben Eltern asthmakranker Kinder mehr
psychische Beschwerden. Die Hilfte aller Eltern zeigt dabei sogar Werte von klinischer

Relevanz (Bartlett, Kolodner, Butz et al., 2001; Wade et al., 1997).

Somit ldsst sich festhalten, dass nicht nur die asthmakranken Kinder, sondern auch
deren Eltern vielfiltige Einschrinkungen erleben und die Erkrankung bzw. Behandlung

des Kindes fiir sie eine Belastung darstellt.
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3.1.3 Wechselseitiee Einfliisse der psychosozialen Befindlichkeit innerhalb der

betroffenen Familien

Asthma bronchiale ist eine Erkrankung deren Symptomatik auf komplexe Wechsel-
wirkungen zwischen genetischen und Umweltfaktoren zuriickgeht (Howard, Meyers &
Bleecker, 2003). Die Variabilitdt der Symptomausprigung lisst sich dabei nicht allein
durch physiologische Variablen wie IgE-Status und Grad der bronchialen Hyper-
reagibilitdt oder Umweltfaktoren wie z.B. Lebensraum, Tabak- oder Allergenexposition
erkldren. Psychosoziale Variablen des Kindes (z.B. psychische Befindlichkeit, Grad der
Anpassung), der Eltern (z.B. psychische Befindlichkeit der Eltern) und der Familie (z.B.
Eltern-Kind-Beziehung, Erziehungsschwierigkeiten, familidre Konflikte) beeinflussen
die Anzahl der Arztbesuche und Krankhausaufnahmen, Ausprigung der Asthma-
symptome, Lebensqualitit, funktionelle Einschrankungen, Schulfehlzeiten und Mortali-
titsrisiko (vgl. den Ubersichtsartikel von Kaugars et al., 2004). So konnte eine
prospektive Studie zeigen, dass bei Kindern mit einer entsprechenden genetischen
Disposition die Kombination korperlicher (IgE-Status) und psychosozialer
(Erziehungsschwierigkeiten) Variablen im Alter von drei Wochen, den Beginn und
Verlauf des Asthmas im Alter von 3, 6 und 8 Jahren vorhersagt (Klinnert, Nelson, Price

et al., 2001).

Psychische Probleme der Eltern fithren zu einer signifikant stirkeren Beeintrichtigung
der Familie durch das Asthma (Frankel & Wamboldt, 1998), haufigeren Kranken-
hausaufenthalten (Weil, Wade, Baumann et al., 1999) und Arztbesuchen (Wood, Smith,
Romero et al., 2002). Miitterliche Depressivitit und kindliche Verhaltensprobleme
halten sich gegenseitig aufrecht bzw. verstirken sich gegenseitig (Lovejoy & Graczyk,
2000). Eltern mit stidrkeren dysfunktionalen Erziehungsstilen berichten mehr

asthmabezogene Verhaltensprobleme der Kindern (Morawska et al., 2008).

Es ist zu vermuten, dass auch COPD-Patienten und ihre Angehdrigen in ihrer
psychosozialen Befindlichkeit nicht ginzlich voneinander unabhingig sind, auch wenn

hierzu keine Studien vorliegen.

18 Anhang D



PSYCHOSOZIALE BEFINDLICHKEIT BEI ASTHMA BRONCHIALE UND COPD

3.2 Psychosoziale Befindlichkeit bei COPD

Ganz im Gegensatz zum Asthma bronchiale war die COPD in der Vergangenheit nicht
Gegenstand des psychosomatischen bzw. verhaltensmedizinischen Interesses. Selbst in
der pneumologischen Forschung spielte die Erkrankung lange Zeit eine untergeordnete
Rolle. 1997 wurde daher die ,,Global Initiative for Chronic Obstructive Pulmonary
Disease - GOLD* von der Weltgesundheitsorganisation (WHO) und dem National
Institute of Health (NIH) gegriindet, um die Erkrankung ins Bewusstsein der Offentlich-
keit und der Mediziner zu riicken (Pauwels, 2001). Seitdem wéchst die Zahl der
Publikationen jdhrlich, wobei verhaltensmedizinische Aspekte bis heute keine nennens-
werte Rolle spielen. Dementsprechend wurde im Gegensatz zum Asthma bronchiale der
psychosozialen Befindlichkeit der COPD-Patienten bisher wenig Beachtung geschenkt.
Der hohe Anteil depressiver oder &dngstlicher Patienten fiihrte aber zumindest zur
Beachtung dieser hédufig komorbid auftretenden psychischen Symptomatik. Im

Folgenden wird auf empirische Befunde hierzu niher eingegangen.

3.2.1 Angst und Depressivitit bei COPD

Eine Meta-Analyse iiber 13 Studien (N=900) ergab, dass im Durchschnitt 40% der
COPD-Patienten erhohte Depressivitidtswerte aufweisen (Yohannes, Baldwin &
Connolly, 2000b). Dies ist vor dem Hintergrund der vielfdltigen negativen

Konsequenzen erhohter Depressivitiat bei COPD bemerkenswert.

Depressivitit hidngt bei COPD-Patienten mit einer reduzierten Gehstrecke (Light,
Merrill, Despars et al., 1985) und allgemein reduzierter korperlicher Leistungsfihigkeit
zusammen (Yeh, Chen, Liao et al., 2004; Felker, Katon, Hedrick et al., 2001; Kim,
Kunik, Molinari et al., 2000). COPD-Patienten mit erhohter Depressivitidt haben im
Vergleich zu nicht-depressiven COPD-Patienten liangere Krankenhausliegezeiten (Ng,
Niti, Tan et al., 2007; Yellowlees, Alpers, Bowden et al., 1987) und ein hoheres
Wiederaufnahmerisiko (Dahlén & Janson, 2002; Gudmundsson, Janson, Lindberg et al.,
2005; Ng et al.,, 2007). Eine andere Meta-Analyse zeigte, dass Depressivitit ein
wesentlicher Risikofaktor fiir eine geringe Therapie-Compliance darstellt (DiMatteo,
Lepper & Croghan, 2000). Nicht ganz so eindeutig ist die Befundlage zur Rolle der
Depressivitit in Bezug auf die Mortalitdt. Die Mehrheit der Studien kommt zu dem

Schluss, Depressivitit sei ein Priadiktor fiir eine erhohte Mortalitédt (Crockett, Cranston,
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Moss et al., 2002; Ng et al., 2007; Yohannes, Baldwin & Connolly, 2005). Es gibt aber
eine Studie, in der kein Zusammenhang zwischen Depressivitit und Mortalitit gezeigt
werden konnte (Yohannes, Baldwin & Connolly, 2002) und eine Studie, in der speziell
fir COPD-Patientinnen sogar ein geringer, protektiver Nutzen erhohter Depressivitit

konstatiert wurde (Stage, Middelboe & Pisinger, 2005).

Zudem weisen 36% der COPD-Patienten erhohte Angstwerte in der Meta-Analyse von
Yohannes und Kollegen auf (2000b). Angst ist bei COPD-Patienten assoziiert mit
grofBerer subjektiver Beeintrachtigung (Aydin & Ulusahin, 2001) und verstéirkter Atem-
not (Simon, Weiss, Kradin et al., 2006). Angst ist dariiber hinaus ein Pridiktor fiir die
Anzahl der Arztbesuche (Kim et al., 2000) und Krankenhausaufnahmen bei Exazer-
bationen (Gudmundsson et al., 2005; Yohannes, Baldwin & Connolly, 2000a; vgl. zur
Ubersicht auch Brenes, 2003).

In Abhiéngigkeit der unterschiedlichen Erhebungsstrategien und verwendeten Diagnose-
instrumente schwanken die Hiufigkeitsangaben fiir Angst und Depressivitit betricht-
lich. In Fragebogen beschreiben sich 13% (Engstrom, Persson, Larsson et al., 1996) bis
96% (Borak, Sliwinski, Piasecki et al., 1991) der COPD-Patienten als sehr dngstlich und
7% (Engstrom et al., 1996) bis 79% (Borak et al., 1991) als depressiv (zur Ubersicht
Hynninen, Breitve, Wiborg et al., 2005).

Die Studien, in denen die Diagnosen gemdll der aufwendigen kategorialen Diagnostik
im Sinne der internationalen Klassifikationssysteme ICD-10 (WHO, 1993) oder DSM-
IV (SaB, Wittchen & Zaudig, 1996) gestellt wurden, kommen entsprechend der Erhe-
bungsmethode ebenfalls zu uneinheitlichen, aber niedrigeren Prédvalenzangaben
(Aghanwa & Erhabor, 2001; Aydin & Ulusahin, 2001; Karajgi, Rifkin, Doddi et al.,
1990; Stage, Middelboe & Pisinger, 2003; Yellowlees et al., 1987). Aghanwa und
Erhabor (2001) berichten die niedrigsten Pridvalenzraten fiir depressive Storungen
(16,7%) und Angststorungen (10%), wihrend die hochsten Angaben (depressive
Storungen: 46,7% / Angststorungen: 34,7%) in einer iiberwiegend weiblichen Stich-
probe gefunden wurden (Stage et al., 2003). Kritisch anzumerken ist, dass alle genann-
ten Studien sich auf vergleichsweise kleine Stichproben (maximal N=50) beziehen und
nur eine Studie eine Kontrollgruppe gesunder Personen einschloss (Aghanwa &

Erhabor, 2001), wodurch die Generalisierbarkeit der Ergebnisse stark eingeschrinkt ist.
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Die Inkonsistenz bisheriger Befunde ldsst sich auch auf die unterschiedlichen Stich-
proben bzw. Einschlusskriterien zuriickfithren. So wurden unterschiedliche Schwere-
gradeinteilungen und Schweregrade, ambulante und stationire COPD-Patienten, COPD-
Patienten mit und ohne Sauerstoff-Therapie, mit Langzeit-Sauerstoff-Therapie (LTOT)
und nicht invasiver nédchtlicher Beatmung (NIV) und Patienten wéhrend oder unmittel-

bar nach Exazerbation bzw. Patienten im stabilen Zustand untersucht.

Es ist daher notwendig, in einer ausreichend grofen Stichprobe die Priavalenz der am
hiufigsten im Zusammenhang mit COPD beschriebenen psychischen Storungen, d.h.

Angststorungen und affektive Storungen, zu untersuchen.

Es iiberrascht, dass trotz der hohen Pridvalenz und der iibereinstimmend als negativ
beurteilten, gravierenden Folgen von Angst und Depression bei COPD dieser
psychischen Komorbiditit bei weitem nicht die Aufmerksamkeit zu Teil wird, die ihr im
Zusammenhang mit Herz-Kreislauf- oder Tumorerkrankungen zugestanden wird (Aydin

& Ulusahin, 2001).

3.2.2 Alkoholassoziierte Storungen und sexuelle Funktionsstorungen bei COPD

Komorbide alkoholassoziierte Storungen wurden in der Forschung weitgehend
vernachlissigt. Bisher wurden diese Diagnosen nur einmal systematisch bei COPD-
Patienten untersucht. Die hohe Privalenzrate von 16% fiir Alkoholmissbrauch in einer
Stichprobe mit einem Durchschnittsalter von 71 Jahren und 67% Frauen {iiberrascht
zunéchst (Stage et al., 2003). Weniger iiberraschend erscheint dieser Befund, wenn man
bedenkt, dass zum einen Rauchen die hiufigste Ursache der COPD-Erkrankung ist und
zum anderen substanzgebundene Stérungen zu den hédufigsten komorbiden psychischen
Storungen bei Nikotinabhingigkeit gehoren — neben affektiven Storungen und Angst-
storungen (Breslau, Johnson, Hiripi et al., 2001). Allerdings muss einschrinkend ange-
merkt werden, dass es sich um einen Einzelbefund einer kleinen Stichprobe (N=49)

handelt.

Zudem beklagen viele COPD-Patienten sexuelle Funktionsstorungen (Schonhofer,
2002). In einer Studie von 53 ambulanten COPD-Patienten berichten 76%
Erektionsstorungen in Abhédngigkeit von der Lungenfunktion (Koseoglu, Koseoglu,

Ceylan et al., 2005). Bei einer Untersuchung von 49 Paaren, gaben 67,3% der
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minnlichen Patienten an, unter mangelndem sexuellem Interesse und / oder Impotenz zu
leiden (Ibanez, Aguilar, Maderal et al., 2001). Im Gegensatz zu COPD-Patientinnen, die
sich lediglich beziiglich der Haufigkeit sexueller Aktivititen von der Alters- und
Geschlechtsnorm signifikant unterscheiden, unterscheiden sich COPD-Patienten auf
acht von neun ,,Intimate Physical Contact Scales* (Kaptein, van Klink, de Kok et al.,
2008). Die Ergebnisse sollten kritisch gepriift werden, da sich auch diese Befunde auf
kleine Stichproben stiitzen. Zudem handelt es sich bei Kaptein und Kollegen um eine
hoch selektierte Stichprobe: Patienten mit komorbiden Herzerkrankungen wurden
ausgeschlossen, ein Fiinftel der Patienten gab an, sexuell nicht mehr aktiv zu sein und
die Riicklaufquote der verschickten Fragebogen war gering (Kaptein et al., 2008). Die
vorliegenden Studien deuten aber iibereinstimmend darauthin, dass insbesondere
minnliche COPD-Patienten unter sexueller Unzufriedenheit, geringerem sexuellem

Selbstwertgefiihl und abnehmender Héufigkeit sexueller Aktivitit leiden.

3.2.3 COPD-bedingte psychosoziale Belastung bei Partnern von COPD-Patienten

Trotz der Schwere der Erkrankung sind die Angehorigen, d.h. Partner und Familien,
von COPD-Patienten bisher kaum Gegenstand wissenschaftlichen Interesses gewesen.
Dies ist verwunderlich, da fiir andere korperliche Erkrankungen gut belegt ist, dass
Partner insbesondere bei schwerwiegenden und lebensbedrohlichen Erkrankungen,
unter Umstdnden einer vergleichbaren psychosozialen und emotionalen Belastung wie
die Betroffenen selbst ausgesetzt sind (Grunfeld, Coyle, Whelan et al., 2004; Kim,
Duberstein, Sorensen et al., 2005; Rohrbaugh, Cranford, Shoham et al., 2002). Durch
das hohere Manifestationsalter der COPD trifft die Belastung im Gegensatz zu Eltern
asthmakranker Kinder in der Regel ebenfalls bereits dltere Ehepartner. Deren subjektiv
empfundene Belastung ist wiederum abhingig von der Art, der Hiufigkeit und dem
Ausmal der pflegerischen Aufgaben, die durch die COPD-Erkrankung erforderlich sind
(Cossette & Levesque, 1993).

Es gibt dabei vielfiltige potentielle Belastungsquellen: die Progredienz der Erkrankung,
finanzielle Einschnitte durch Friihberentung, die korperliche Pflege, Rollenwechsel,
Ubernahme neuer Verantwortung sowie emotionale Unterstiitzung des kranken
Partners, etc. (Cannon & Cavanaugh, 1998). Zwei qualitative Studien untersuchten den

Alltag von Ehefrauen von COPD-Patienten (Bergs, 2002; Seamark, Blake, Seamark et
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al., 2004). Beide beschreiben iibereinstimmend, welchen Belastungen die Partnerinnen
in Abhéngigkeit von ihrem personlichen Hintergrund, Alter, Umwelt und sozialen
Situation durch die COPD-Erkrankung ihres Partners ausgesetzt sind. Die Art der
ehelichen Beziehung verdndert sich durch die Aufgaben- und Rollenverinderungen
zwischen den Partnern. Die Kommunikation wird einerseits unmittelbar durch Atemnot
und andererseits mittelbar durch die Sorge, den Partner nicht belasten zu wollen,
beeintrachtigt und reduziert. Die eigene, durch die Pflege belastete Gesundheit, wird
vernachlissigt (Pinto, Holanda, Medeiros et al., 2007). Die Schlafqualitit sinkt durch
die Atemprobleme der Patienten bzw. durch die permanente Anspannung und Sorge,
dass der Patient in der Nacht Atemnot bekommen und gar ersticken konnte. Partner von
COPD-Patienten geben an, sich sowohl korperlich als auch psychisch erschopft zu
fiihlen. Die meisten halten es fiir ihre ,,Aufgabe, den Weg bis zum Ende mitzugehen®,
leiden aber gleichzeitig unter der belastenden Aussicht, danach ihr Leben allein
fortfiilhren zu miissen. Insbesondere die soziale Isolation, bedingt durch die Mobilitts-
einschrinkung des Patienten, wird als belastend erlebt (Bergs, 2002; Leidy & Traver,
1996).

COPD-Patienten und ihre Partner unterschieden sich in zwei Querschnittstudien nicht
im Ausmal} der Einsamkeit und Depressivitit (Kara & Mirici, 2004; Keele-Card, Foxall
& Barron, 1993). Je geringer das Ausmal} der wahrgenommenen sozialen Unterstiitzung
ist, desto einsamer und depressiver fiihlten sich Patienten und Partner (Kara & Mirici,

2004).

Neben diesen wenigen Studien zur Depressivitit der Partner von COPD-Patienten
fehlen Studien, die das Vorliegen von affektiven Storungen oder Angststorungen
untersuchen. Obwohl es hinreichend Hinweise darauf gibt, dass die Partner von COPD-

Patienten — wie auch bei anderen schweren Erkrankungen — psychisch belastet sind.
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4. LEBENSQUALITAT

Bei chronischen Erkrankungen wie dem Asthma bronchiale oder chronisch-
progredienten Erkrankungen wie der COPD ist eine kurative Behandlung mit dem Ziel
der Heilung obsolet. Stattdessen wird eine Verbesserung der Krankheitsbewiltigung
angestrebt und eine Unterstiitzung des Patienten, einen addquaten Umgang mit seiner
Symptomatik zu finden sowie seine Funktionsfdhigkeit im Rahmen der gegebenen,
begrenzten Moglichkeiten zu verbessern. Mit anderen Worten ist es das Ziel, die
Lebensqualitdt zu erhalten oder zu verbessern. Im Zuge des Paradigmenwechsels von
einem rein biomedizinischen auf ein erweitertes biopsychosoziales Modell von
Gesundheit und Krankheit wurden zunehmend Aspekte dieses subjektiven Erlebens

integriert (Bullinger, 2000; Garratt, Schmidt, Mackintosh et al., 2002).

4.1 Begriffsbestimmung

Der Begriff Lebensqualitit verfiihrt zu einer intuitiv positiven Bedeutungszuschreibung
— was nicht iiber die Schwierigkeiten der Begriffsbestimmung oder Konzeptionali-
sierung dieses hypothetischen Konstrukts hinwegtiuschen kann. Die Weltgesundheits-
organisation (WHO) definiert Lebensqualitét global als “Individuals’ perception of their
position in life in context of the culture and value systems in which they live and in
relation to their goals, expectations, standards, and concerns* (WHOQOL-Group, 1995,
S. 1405). Einigkeit besteht dariiber, dass Lebensqualitit ein multidimensionales
Konstrukt ist. Es erfordert daher eine multikriteriale Erhebung und multidisziplinére
Betrachtung, um dieses Konstrukt in seiner Gesamtheit zu ergriinden. Die verschieden-
artigen Wissenschaftszweige haben sich diesem Konstrukt ganz unterschiedlich ange-
nidhert und betonen sehr unterschiedliche Dimensionen der Lebensqualitdt. Dabei
werden vielféltige Konzepte (z.B. soziookonomischer Status, Lebenszufriedenheit, sub-
jektive Gesundheitseinschitzung etc.) herangezogen, um das hypothetische Konstrukt
mit Leben zu erfiillen, die jedoch nicht selten innerhalb der einzelnen wissenschaft-
lichen Disziplinen konkreter und differenzierter erfasst werden koénnen (Filipp &
Mayer, 2002). Die aus den verschiedenen Disziplinen resultierende begriffliche und
konzeptionelle Vielfalt fithrt dazu, dass bis heute eine befriedigende Definition fehlt.
Ebenfalls problematisch ist die inhaltliche Abgrenzung zu verwandten hypothetischen

Konstrukten wie z.B. Gliick, Gesundheit oder Wohlbefinden.
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Exemplarisch soll das multidimensionale und multidisziplindre Modell der Lebens-
qualitit dlterer Menschen nach Lawton vorgestellt werden, das der umfassenden WHO-
Definition schon recht nahe kommt (Lawton, 1991). Lawton postuliert vier sich gegen-
seitig iiberlappende Bereiche der Lebensqualitit: ,,behavioral competence®, ,,perceived
quality of life, ,,objective enviroments* und ,,psychological well-being“. Die Verhal-
tenskompetenz umfasst dabei die Fremdbeurteilung des gesundheitlichen, funktionellen,
kognitiven und sozialen Funktionsniveaus mittels physiologischer Untersuchungen oder
psychometrischer Testverfahren. Die wahrgenommene Lebensqualitit dagegen bezieht
sich auf die subjektive Beurteilung der Verhaltenskompetenz bzw. der Funktions-
niveaus in den einzelnen Teilbereichen. Die objektiven Umweltbedingungen (z.B.
Altersangemessenheit des Wohnorts, spezifische infrastrukturelle Bediirfnisse) lassen
sich als Fremdbeurteilung erheben. Das psychologische Wohlbefinden resultiert aus der
subjektiven Bewertung der eigenen Kompetenzen und der Zufriedenheit in den oben

beschriebenen Bereichen.

Der Fokus der Aufmerksamkeit liegt bei verschiedenen wissenschaftlichen Disziplinen
auf unterschiedlichen Dimensionen der Lebensqualitit. Soziookonomen legen den
Schwerpunkt auf duBere Bedingungen, d.h. auf die demographischen, dkonomischen
bzw. soziookonomischen und 6kologischen Dimensionen von Lebensqualitit, wobei
objektive soziookonomische Variablen bemerkenswert wenig Einfluss auf das

subjektive, individuelle Wohlbefinden haben (Herschbach, 2002).

Das individuelle Erleben und damit das subjektive Wohlbefinden stehen im Mittelpunkt
der psychologischen Forschung zur Lebensqualitit (Schumacher, Klaiberg & Brihler,
2003). Dabei lassen sich mindestens zwei Aspekte des Wohlbefindens unterscheiden:
das affektive Erleben und die kognitive Bewertung (Diener, 1984). Die kognitive
Komponente wird oft als Lebenszufriedenheit bezeichnet und umfasst allgemeine und
bereichsspezifische Lebenszufriedenheit (Fahrenberg, Myrtek, Schumacher et al.,
2000). Bei diesem Konstrukt wiederum bestehen Schwierigkeiten in der semantischen
Akzenturierung (Wohlbefinden versus Gliick), dem Bezugssystem (individuell versus
interindividuell), dem Umfang (global versus spezifisch) und der Perspektive (retro-
spektiv versus gegenwartbezogen) (Fahrenberg, Myrtek, Wilk et al., 1986). Beziiglich
des affektiven Erlebens gibt es Hinweise darauf, dass Menschen sich dispositionell

hinsichtlich ihres eher positiven oder eher negativen emotionalen Erlebens unter-

25



LEBENSQUALITAT BEI ASTHMA BRONCHIALE UND COPD

scheiden (Herschbach, 2002; Myers & Diener, 1995). Hinzu kommen kurzfristig,
situativ wirksame Stimmungseinfliisse. Die Lebenszufriedenheit als der (mehr oder
minder) bewusste, kognitive Anteil des subjektiven Wohlbefindens spiegelt die
Bewertung des Lebens oder einzelner Lebensbereiche wie z.B. der Gesundheit wider.
Auch zu den einzelnen Bereichen konnen globale Zufriedenheitsurteile wie z.B. bei der
Visuellen Analogskala des European Quality of Life Questionnaire (von der
Schulenburg, Claes, Greiner et al., 1998) oder spezifische Zufriedenheitsurteile erfragt
werden. Individuell resultieren die Urteile unter Umstdnden aus einer anderen
Gewichtung. Gemdl dem Urteilsmodell zum subjektiven Wohlbefinden nach Schwarz
und Strack ist davon auszugehen, dass Menschen teilweise unterschiedliche Heuristiken
im Urteilsprozess anlegen, je nachdem, ob sie iiber das Leben insgesamt oder einzelne
Lebensbereiche beurteilen (Schwartz & Strack, 1991). Globalere Urteile scheinen dabei
starker stimmungsabhéngig zu sein als Urteile iiber konkrete Lebensbereiche (Pavot &

Diener, 1993).

Bei der in Psychologie oder Medizin erhobenen ,Lebensqualitit” handelt es sich im
Vergleich zur WHO-Definition um eine sehr eng umgrenzte Facette von Lebensqualitiit:
die gesundheitsbezogene Lebensqualitit. Bullinger wies in diesem Zusammenhang auch
auf die mangelnde Differenzierung zwischen Gesundheit und Lebensqualitét hin (2000).
Sie schldgt alternativ eine pragmatische, operationale Definition vor. Danach ist
,Lebensqualitdt ein multidimensionales Konstrukt, das sich auf korperliche, emotionale,
mentale, soziale und verhaltensbezogene Komponenten von Wohlbefinden und
Funktionsfahigkeit aus der Sicht von Patienten und / oder Beobachtern bezieht*
(Bullinger, 2006; S. 5). Dabei umfasst der Begriff gesundheitsbezogenen Lebensqualitiit
entsprechend der WHO-Empfehlung sowohl positive als auch negative Aspekte der
Gesundheit, wihrend der in der Medizin iiblichere Begriff der krankheitsspezifischen
Lebensqualitit auf den negativen Aspekt, d.h. die Beeintrichtigung durch eine
Erkrankung, fokussiert. Wenn im Folgenden die positiven Aspekte der Lebensqualitit
explizit eingeschlossen werden, wird der Begriff der gesundheitsbezogenen Lebens-
qualitit verwendet. Andernfalls wird in Anlehnung an den in der medizinischen
Literatur iiblichen Sprachgebrauch der Begriff der krankheitsspezifischen Lebens-

qualitiit benutzt.
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Im Rahmen der Lebensqualitéitsforschung in der Medizin wurde lange Zeit versucht, mit
Hilfe objektiver physiologischer Parameter die Lebensqualitit vorherzusagen. Diesem
Ansatz liegt die implizite Annahme zu Grunde, dass eine gute Gesundheit automatisch
zu einer hohen Lebensqualitit bzw. im Umkehrschluss eine schlechte Gesundheit zu
einer niedrigen Lebensqualitit fithrt. Empirisch ldsst sich diese Annahme allerdings

nicht bestitigen (Herschbach, 2002).

Hauptzielsetzungen  der  gesundheitsbezogenen  Lebensqualititserhebung  im
medizinischen Kontext sind die deskriptive Beschreibung der krankheitsspezifischen
Auswirkungen auf das Leben und Erleben von Patienten, die Erhebung als Outcome-
MaB zur Evaluation von TherapiemaBBnahmen oder als Prddiktor von Krankheits-
verldufen bzw. Compliance sowie als ein Kriterium im Rahmen der Qualititssicherung

(Filipp & Mayer, 2002).

Die Erhebungsinstrumente zur gesundheitsbezogenen oder krankheitsspezifischen
Lebensqualitidt erfassen in der Regel lediglich die subjektive Einschitzung der
funktionellen Gesundheit und des subjektiven Gesundheitszustands. Das stellt
verglichen mit der WHO-Definition zwar eine ganz erhebliche Reduktion der
Komplexitidt von Lebensqualitit dar, ldsst sich aber in Hinblick auf den Zweck der
Erhebung, die begrenzte Zeit in der Praxis und den praktischen Nutzen durchaus

rechtfertigen.

4.2 Lebensqualitiit iiber die Lebensspanne

Gesundheitsbezogene Lebensqualitdt ist ein Produkt der dynamischen Interaktion
innerer und d@uerer Faktoren, welches sich iiber die Lebensspanne in Abhédngigkeit vom
individuellen Gesundheitszustand verdndert (Giithlin, 2004). Die Faktoren unterliegen
auch in ihrer Bedeutung zueinander einem Wandel iiber die Lebenszeit. Lebensqualitit
wird sowohl von kognitiven Uberzeugungen, Bewertungen, Gesundheitskonzepten als
auch von Copingstrategien beeinflusst. Die Altersabhingigkeit dieser Einflussfaktoren
wird offensichtlich, wenn die gesundheitsbezogene Lebensqualitit von Kindern der

gesundheitsbezogenen Lebensqualitit iiber 65jdhriger gegeniiberstellt wird.
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4.2.1 Lebensqualitiit im Kindes- und Jugendalter

In den letzten Jahren hat das Forschungsinteresse an der Lebensqualitit von Kindern
zwar stark zugenommen, aber die Lebensqualitéitsforschung bei Kindern steckt noch in
ihrer Entwicklung (Bullinger, Schmidt, Petersen et al., 2007). Bullinger und Kollegen
berichten, dass eine Literaturrecherche zum Thema Lebensqualitit in den letzten 25
Jahren etwa 30.000 Publikationen ergab. Die Begriffe ,,child“ und ,,quality of life*
fanden sich aber nur bei 300 dieser Artikel im Titel (2007). Die meisten der dies-
beziiglichen Publikationen kommen aus der Onkologie und beziehen sich hauptsichlich
auf Jugendliche. Kinder zwischen 6 und 12 Jahren und noch stirker Kinder unter sechs

Jahren sind in der Forschung unterreprisentiert (Bullinger et al., 2007).

Wihrend die Lebensqualititsdimensionen fiir Erwachsene in qualitativen und
quantitativen Studien international belegt wurden, gibt es wenig Forschung dazu, ob
Kinder die gleichen Dimensionen zur Beschreibung ihrer Lebensqualitit heranziehen
wiirden (Ravens-Sieberer, Erhardt, Wille et al., 2006). Verschiedene Ubersichtsartikel
kommen zu dem Schluss, dass prinzipiell die gleichen Komponenten fiir Kinder wie fiir
Erwachsene bedeutsam sind, wenn auch die Bedeutsamkeit der einzelnen Faktoren und
ihr Verhiéltnis zueinander sich im Laufe der kindlichen Entwicklung veridndern (Civita,
Regier, Alamgir et al., 2005; Matza, Swensen, Flood et al., 2004; Ravens-Sieberer et al.,
2006; Varni, Burwinkle & Lane, 2005). Nach Matza und Kollegen (2004) ist die soziale
Komponente fiir Kinder offenbar bedeutsamer und differenzierter (z.B. Beziehung zu
Bezugspersonen, Gleichaltrigen und Lehrern) als fiir Erwachsene. Dabei ist fiir jiingere
Kinder die Familie von zentraler Bedeutung, wihrend fiir Jugendliche die Bedeutung
der Gleichaltrigen im Verhiltnis zur Familie stark zunimmt. Die Selbstwahrnehmung
(einschlieBlich  Selbstwertgefiihl, Korperbild und wahrgenommener physischer
Attraktivitit) ist ebenfalls eine fiir Kinder relevantere Dimension als fiir Erwachsene

(Ravens-Sieberer et al., 2006).

Es wurde lange Zeit angezweifelt, ob Kinder iiber abstrakte Konstrukte wie Lebens-
qualitit urteilen konnen. Die Zweifel an der kindlichen Urteilskraft fiihrten dazu, dass
statt der Kinder Eltern und Experten zur Lebensqualitit der Kinder befragt wurden, weil
man ihnen valide Antworten zutraute (Ravens-Sieberer, 2000). Der Wert dieser Fremd-
beurteilungen ist jedoch umstritten (vgl. Abschnitt 4.3) (Eiser & Morse, 2001a; Ravens-
Sieberer, 2000).

28 Anhang D



LEBENSQUALITAT BEI ASTHMA BRONCHIALE UND COPD

Ubereinstimmend kommen neuere Ubersichtsartikel zu dem Ergebnis, dass Kinder sehr
wohl iiber ihre gesundheitsbezogene Lebensqualitit selbst berichten kénnen, wenn bei
der Entwicklung der Lebensqualititsinventare die fiir Kinder relevanten Dimensionen,
ihre altersentsprechenden Gesundheits- und Krankheitskonzepte sowie ihr Entwick-
lungsstand (einschlieBlich Sprachverstindnis und Lesefdhigkeit) entsprechend beriick-

sichtigt werden (Bullinger et al., 2007; Matza et al., 2004; Ravens-Sieberer, 2006).

4.2.2 Lebensqualitit im hoheren Lebensalter

Neben den Kindern sind iltere Menschen, insbesondere Hochbetagte iiber 80 Jahre
sowie multimorbide, chronisch Kranke in der Lebensqualititsforschung ebenfalls
vernachlissigte Teilpopulationen (zur Ubersicht Hickey, MBarker, McGee et al., 2005).
Obwohl der Alterungsprozess intra- und interindividuell sehr unterschiedlich verlduft
(Ding-Greiner & Lang, 2004), nimmt die Wahrscheinlichkeit fiir schwerwiegende,
chronische Erkrankungen mit entsprechend gravierenden Krankheitsfolgen im héheren
Lebensalter stetig zu (Robert Koch-Institut, 2003). In Anbetracht des hohen Anteils
multimorbider Personen in dieser Altersgruppe wire zu erwarten, dass sich dies
entsprechend in der FEinschitzung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit
widerspiegelt. Subjektive Vorstellungen zum Alterungsprozess beeinflussen jedoch
mafgeblich die Einschitzung der individuellen Gesundheit und der Lebenssituation

(Sterverink & Timmer, 2001).

Hinsichtlich der korperlichen Gesundheit lassen sich drei Ebenen unterscheiden
(Pinquart, 2001): Erstens der objektive korperliche Gesundheitszustand, der durch
physiologische Parameter oder durch drztliche Diagnosen bebachterunabhingig fest-
stellbar ist. Zweitens die funktionelle Kapazitit, d.h. die funktionellen Einschrin-
kungen, die eine Krankheit mit sich bringt. Das wire fiir die Patienten mit Atemwegs-
erkrankungen beispielsweise die Einschrankung der maximalen Gehstrecke. Drittens die
subjektive Gesundheit, d.h. die subjektive Einschitzung des eigenen Gesundheits-
zustands durch den Patienten. Diese Einschidtzung kann global oder konkret beziiglich

einzelner Aspekte des Gesundheitserlebens erhoben werden.

Studien zeigen dabei nur eine vergleichsweise schwache Beziehung zwischen
objektivem und subjektivem Gesundheitszustand. Der objektive Gesundheitszustand

erklart, je nachdem welche Indikatoren herangezogen werden, nur 5 bis maximal 30%

29



LEBENSQUALITAT BEI ASTHMA BRONCHIALE UND COPD

der gemeinsamen Varianz (Pinquart, 2001). Dies spiegelt sich auch in der Einschédtzung
der subjektiven Gesundheit iiber die Lebensspanne hinweg wider. Das heift, die Ein-
schiatzung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt verschlechtert sich weniger als es
die Veridnderungen des objektiven Gesundheitszustands erwarten lassen wiirden. Die
subjektive Einschidtzung scheint sogar iiber die Jahrzehnte hinweg sogar noch unab-

hingiger von dem objektiven Gesundheitszustand zu werden.

In der Gerontologie existieren drei einflussreiche Theorien, die die Mechanismen der
Anpassung und somit der Aufrechterhaltung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit,
erklaren: das Zwei-Prozess-Modell der Bewiltigung, bei dem assimilative und
akkomative Anpassungsstrategien die Zielverfolgung, Zielanpassung oder Zielaufgabe
steuern (Brandtstadter, 2002), die Theorie der lebenslangen Kontrolle (Heckhausen,
1997; Heckhausen & Schulz, 1995) und das Modell der selektiven Optimierung mit
Kompensation (Baltes & Baltes, 1990).

Es erscheint wahrscheinlich, dass, aus diesen Theorien abgeleitete Interventionen, auch
fir die Lebensqualititsverbesserung der Patienten mit chronischen Atemwegser-

krankungen hilfreich sein konnen.

4.3 Selbst- und Fremdeinschéitzung krankheitsspezifischer Lebensqualitéit

Die unterschiedlichen Perspektiven bei der Selbst- und Fremdbeurteilung fiithren unter
Umstinden zu sehr unterschiedlichen Einschidtzungen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitidt. FEine Literaturiibersicht zeigt, dass {iiberhaupt nur in 10% der
Publikationen Kinder und Jugendliche selbst Auskunft iiber ihre subjektive gesundheits-
bezogene Lebensqualitiit geben, im weitaus groferen Teil der Studien urteilen iiber die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit Eltern (50%) und in 40% der Félle auch Dritte wie
z.B. Lehrer oder Arzte (Ravens-Sieberer, 2006). Der Wert dieser externen Beurtei-
lungen wird kontrovers diskutiert (Bullinger et al., 2007). Es gibt eine ganze Reihe von
Untersuchungen, die zeigen, dass Eltern durchaus in der Lage sind, verhaltensbezogene
(externalisierte) Verhaltensweisen zu beurteilen. Die Beurteilung internalisierter,
emotionsbezogener Aspekte der Lebensqualitit ist allerdings fehleranfilliger. In diesem
Bereich sind die Divergenzen zwischen Selbst- und Fremdeinschidtzung am groBten
(Davis, Nicolas, Waters et al., 2007; Eiser & Morse, 2001b). Diskutiert wird auch, ob

der Grad der Kommunikationsfihigkeit einen Einfluss auf die elterliche Einschitzung
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der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit hat. Altere Kinder sind zunehmend besser in
der Lage, iiber ihr Empfinden und Erleben verbal zu kommunizieren, somit sollte eine
elterliche Beurteilung besser werden. Andererseits wird die gemeinsam mit den Eltern
verbrachte Zeit durch Schule und Kontakt zu Gleichaltrigen geringer, was zum
gegenteiligen Effekt in der elterlichen Beurteilung fiihren konnte. Elterliche
Einschidtzungen konnen die Befindlichkeit oder das subjektive Krankheitserleben der
Kinder nur bedingt abbilden, bieten aber auch bei asthmakranken Kindern eine
zusitzliche Informationsquelle beziiglich beobachtbarer Symptome wie z.B. zur
Héufigkeit des nichtlichen Aufwachens (Guyatt, Juniper, Griffith et al., 1997).
Nichtbeobachtbare Symptome wie z.B. den Grad der Obstruktion nach korperlicher
Anstrengung konnen Eltern asthmakranker Kinder dagegen nicht korrekt einschitzen

(Panditi & Silverman, 2003).

Zudem muss beriicksichtigt werden, dass die Fremdbeurteilung der kindlichen
Lebensqualitdt durch die Eltern auch von der allgemeinen elterlichen Befindlichkeit
bzw. der Belastung durch die Erkrankung des Kindes abhingt. Das ist ein entschei-
dender Grund, warum die Erfassung der elterlichen Lebensqualitét als so bedeutsam er-
achtet wird (Bullinger et al., 2007). Generell tendieren Eltern chronisch kranker Kinder
dazu, die Lebensqualititsbeeintrichtigung der Kinder hoher einzuschitzen als die

Kinder selbst es tun (Redegeld, 2004).

Aus diesem Grund ist die Entwicklung geeigneter, kindgerechter Selbstbeurteilungs-
instrumente zur Einschidtzung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von Kindern

und Jugendlichen so wichtig.

Ein vergleichbares Bild zeigt sich auch bei der Fremdbeurteilung erwachsener
Patienten. Angehorige iiberschitzen zumeist die Beeintriachtigung der Kranken
unabhingig von der beurteilten Komponente der Lebensqualitit (Sprangers &
Aaronson, 1992). Der Grad der Ubereinstimmung liegt zwischen 40-75% und ist bei der
Beurteilung der korperlichen Komponente generell hoher als bei der psychischen
Komponente der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit (Andresen, Vahle & Lollar,
2001; Wilson, Dowling, Abdolell et al., 2000). Speziell bei COPD-Patienten iiber-
schitzen die Angehorigen sowohl die Beeintrichtigung der allgemeinen (Low &
Gutman, 2003) als die Beeintriachtigung der krankheitsspezifischen Lebensqualitét der
COPD-Patienten (Low & Gutman, 2003; Santiveri, Espinalt, Carrasco et al., 2007).
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Santiveri und Kollegen zeigten, dass 72% der Partnerinnen, besonders in den leichten
COPD-Stadien, die Beeintrachtigung der krankheitsspezifischen Lebensqualitit
(erhoben mit dem St. George Respiratory Questionnaire) der COPD-Patienten
iberschitzen. Dagegen beurteilten Paare, bei denen der Patient Stadium IV erreicht hat,
die krankheitsspezifische Lebensqualitidt des Patienten iibereinstimmend als sehr gering
(Santiveri et al., 2007). Low und Gutmann (2003) kommen zu einem vergleichbaren
Ergebnis. In dieser Studie wurden Patienten beiderlei Geschlechts eingeschlossen.
Dabei zeigt sich, dass das AusmaB der Uberschitzung der Lebensqualitits-

beeintrachtigung bei Ehefrauen signifikant hoher ist als bei Eheménnern.

Ein neuer Ansatz der Fremdbeurteilung in der Lebensqualitétserfassung ist der zirkulire
Ansatz. Beispielsweise werden Eltern gebeten, einzuschitzen, was sie glauben, wie sich
ihre Kinder fiihlen (Bullinger et al., 2007). Untersuchungen, welchen Einfluss das auf

die bisher berichteten Divergenzen hat, stehen noch aus.

Zusammenfassend ist festzuhalten, dass Selbst- und Fremdbeurteilungen der gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitit teilweise zu unterschiedlichen Urteilen fithren. Das kann
als ein Bestandteil des multidimensionalen Modells von Lebensqualitit (vgl. (Lawton,
1991) betrachtet werden. Die moglichen Einflussfaktoren und Verzerrungstendenzen
miissen beriicksichtigt werden. Die Entscheidung fiir oder gegen die AufBlen- bzw.
Innenperspektive hingt letztendlich von der konkreten Erhebungssituation bzw. der

Fragestellung ab.

4.4 Empirische Befunde

4.4. Krankheitsspezifische Lebensqualitit bei Asthma bronchiale

4.4.1.1 Krankheitsspezifische Lebensqualitit bei Asthma bronchiale im Kindes- und
Jugendalter

Die Vorbehalte gegeniiber der Erfassung der Lebensqualitit bei Kindern und
Jugendlichen allgemein sowie die Betonung der Bedeutung der Compliance beim
Asthma bronchiale fiihrten dazu, dass zugunsten der Compliance (Petermann, 1998) die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit bei Asthma bronchiale im Kindes- und Jugendalter
lange Zeit vernachlidssigt wurde (Ravens-Sieberer, Holling, Bettge et al., 2002).

Inzwischen hat sich jedoch gezeigt, dass auch in der Pidiatrie die Erfassung der Lebens-
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qualitdt bei chronisch kranken Kindern zur Bedarfsermittlung, Entscheidungsfindung

und Qualitdtskontrolle beitragen kann (Ravens-Sieberer, 2006).

Seit 2000 erschienen diverse Publikationen zur asthmaspezifischen Lebensqualitit bei
Kindern und Jugendlichen. In einer bevolkerungsbasierten Studie z.B. wiesen
asthmakranke Kinder und Jugendliche eine geringere gesundheitsbezogene
Lebensqualitdt auf als gesunde Kinder (Gent et al., 2007). Die gesundheitsbezogene
Lebensqualitdt wird dabei sowohl von asthmaspezifischen als auch von asthma-
unspezifischen Faktoren bestimmt (Sawyer, Spurrier, Whaites et al., 2001). Bei den
asthmaspezifischen Faktoren wurde insbesondere der Einfluss des Schweregrads
untersucht. Verschiedene Studien fiihrten zu einer nicht einheitlichen Befundlage. In
einem aktuellen Ubersichtsartikel diesbeziiglich wurden 14 Studien eingeschlossen, von
denen neun einen bedeutsamen Zusammenhang zwischen Asthmaschweregrad und
Beeintriachtigung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit konstatieren (Everhart &
Fiese, 2008). Die Informationsquelle (Selbstbeurteilung der Kinder versus Fremd-
beurteilung der Eltern) sowie die Konzeptionalisierung der Messinstrumente beein-
flussen dabei die Hohe des Zusammenhangs zwischen Schweregrad und Lebensqualitit.
Annett und Kollegen (2001) konnten zeigen, dass insbesondere die Angstlichkeit bei

Kindern ihre Lebensqualitét vorhersagt.

Die Art der Krankheitsbewiltigung der Kinder und ihrer Bezugspersonen beeinflusst
ebenfalls die Lebensqualitit der Kinder. Asthmakranke Kinder und ihre Miitter, bei
denen eine hohere Lebensqualitit konstatiert wurde, gaben an, dass sie beide mehr
aktive als vermeidende Copingstrategien im Umgang mit dem Asthma bronchiale
anwenden. Vermeidendes Coping erwies sich in dieser Untersuchung als unabhéngiger
Pradiktor fiir geringeres psychisches Funktionsniveau und geringere asthmabezogene
Lebensqualitit der Kinder und der Miitter (Marsac, Funk & Nelson, 2007). Sales und
Kollegen konnten weiterhin zeigen, dass asthmakranke Kinder mit Miittern, die
hauptsichlich aktive Copingstrategien einsetzten, sechs Monate spiter eine geringere
asthmabedingte Beeintrichtigung angaben als asthmakranke Kinder von Miittern, die

vermeidende Copingstrategien bevorzugten (Sales, Fivush & Teague, 2008).

Als problematisch ist hervorzuheben, dass in den Studien der Schweregrad nicht
einheitlich bestimmt wurde. Zur Operationalisierung des Schweregrads wurden

teilweise Klassifikationskriterien, teilweise subjektive Einschidtzungen von Kindern und
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Eltern oder Art und Dosis der Asthmamedikamente herangezogen (Everhart & Fiese,
2008). Hinzu kommt, dass sich die Items aus den Fragebdgen zur asthmabezogenen
Lebensqualitdt bzw. der Einschitzung des Schweregrads teilweise sehr dhneln, wie z.B.
bei der Subskala ,,Symptoms‘ aus dem Pediatric Asthma Quality of Life Questionnaire
(Juniper, Guyatt, Feeny et al., 1996). Die Konfundierung der Iteminhalte erhoht den
Zusammenhang somit kiinstlich. Kritisch anzumerken ist auch, dass in der Hilfte aller
Studien Eltern den Schweregrad und die Lebensqualitit der Kinder gleichzeitig
einschitzten. Die Aussagefihigkeit dieser Fremdbeurteilungen ist aber begrenzt (vgl.
vorheriges Kapitel 4.3). Everhardt und Fiese (2008) kommen daher zu dem Schluss,
dass zur Einschidtzung der asthmabezogenen Lebensqualitit bei Kindern vor allem
krankheits-spezifische Selbstbeurteilungsverfahren eingesetzt werden sollten anstatt

Eltern die asthmabezogene Lebensqualitit der Kinder einschéitzen zu lassen.

Die Studie 1 liefert mit der Entwicklung des Fragebogens zur asthmabezogenen Lebens-
qualitdt bei Kindern (FALK) einen Beitrag zur Entwicklung eines entsprechenden,

multidimensionalen Selbstbeurteilungsinstruments.

4.4.1.2 Lebensqualitdit bei Eltern von asthmakranken Kindern und Jugendlichen

Durch das Asthma ist aber nicht nur die Lebensqualitit der Kinder und Jugendlichen
unter Umsténden beeintrdchtigt, sondern auch die der Eltern, was die psychosozialen
Belastungen der Eltern vermuten lassen (vgl. Abschnitt 3.1.2). Eltern gesunder Kinder
wiesen in einer bevolkerungsbasierten Stichprobe eine hohere Lebensqualitit auf als
Eltern asthmakranker Kinder (Gent et al., 2007). Wie bei den Kindern ist die Lebens-
qualitédt der Eltern aber nicht nur von Krankheitsfaktoren (Asthmaschweregrad, asthma-
spezifische Lebensqualitit der Kinder) beeinflusst, sondern auch durch krankheits-
unabhingige Faktoren (z.B. soziookonomischer Status, Familienstand, familidre
Belastungen, familidre Atmosphire etc.). Die Lebensqualitét der Eltern lédsst sich besser
durch die Wechselwirkungen als durch eine Summation der Risikofaktoren vorhersagen
(Everhart, Fiese & Smyth, 2008). In einer prospektiven Studie iiber zwei Jahre zeigte
sich bei beiden und zwischen den Messzeitpunkten ein bedeutsamer Zusammenhang
zwischen der asthmaspezifischen Lebensqualitit der Eltern und ihrer Angstlichkeit bzw.
Depressivitidt. Dagegen zeigte sich kein Zusammenhang zwischen der Lebensqualitiit

der Eltern und dem Inanspruchnahmeverhalten (Price, Bratton & Klinnert, 2002).
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Kritisch anzumerken ist allerdings auch hier, dass durch die Konfundierung
emotionsbezogener Items in den verwendeten Fragebogen der Zusammenhang kiinstlich

erhoht ist.

Die asthmaspezifische Lebensqualitdt von Kindern und Eltern korreliert positiv (Marsac
et al., 2007). Wenngleich es sich dabei um eine kleine Effektstirke (ES= .35) handelt,
deutet dieser Befund darauthin, dass die krankheitsspezifische Lebensqualitit von

Patienten und Angehorigen voneinander abhédngig ist.

Im Rahmen der vorliegenden Arbeit soll dieser Zusammenhang auch fiir COPD-

Patienten und ihre Partner/innen gepriift werden (vgl. Studie 2).

4.4.2 Krankheitsspezifische Lebensqualitiit bei COPD

Eine eigene Literaturrecherche in medline zu den Begriffen ,,COPD* oder ,,chronic
obstructive pulmonary disease ergab fiir die zwei Jahre vor der GOLD-Initiative
(Pauwels, 2001) nur 452 englischsprachige Artikel, von denen nur elf ,,quality of life*
im Titel bei COPD untersuchten. In den letzten zwei Jahren erschienen zwar 56 Artikel
zu dem Thema, was aber immer noch nur einem Anteil von 2% von 2724 publizierten
englischsprachigen COPD-Artikeln entspricht. Das unterstreicht den Bedarf an weiterer
Forschung zur krankheitsspezifischen Lebensqualitit bei COPD.

Erste Forschungsansitze, sich mehr mit der Lebensqualitit von COPD-Patienten zu
beschiftigen, wurden durch die GOLD-Initiative gefordert (Pauwels, 2001) und kamen

unabhingig davon zeitgleich auch aus der Palliativmedizin.

Palliativmediziner sind mit Dyspnoe, dem Leitsymptom der COPD, bei vielen
Erkrankungen im Terminalstadium konfrontiert. Bei einem Vergleich zwischen schwer
kranken COPD-Patienten und Patienten mit einem nicht-kleinzelligem Bronchial-
karzinom gaben die COPD-Patienten auf allen acht Subskalen des Fragebogens zum
Gesundheitszustand (SF-36, Bullinger & Kirchberger, 1998) eine signifikant geringere
Lebensqualitdt an als die Tumorpatienten (Gore, Brophy & Greenstone, 2000). Im
Kontrast zu diesem Befund erhielt aber kein einziger COPD-Patient, wohl aber immer-

hin 30% der Tumorpatienten, palliativmedizinische Angebote.
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Das Ziel, auch die palliativmedizinische Versorgung der COPD-Patienten zu
verbessern, fiihrte dazu, dass in einigen, meist qualitativen Studien, die Bediirfnisse
sterbender COPD-Patienten erhoben wurden. Es wurde auch versucht, durch retro-
spektive Befragungen von Witwen von COPD-Patienten Ansatzmoglichkeiten zur
Verbesserung der palliativmedizinischen Versorgung sterbender COPD-Patienten zu
entwickeln (vgl. Ubersichtsartikel von Habraken, Willems, Kort et al., 2007; Elkington,
White, Addington-Hall et al., 2004). Die Lebensqualitit leidet aber nicht erst im

Terminalstadium, sondern bereits viel frither.

4.4.2.1 Krankheitsspezifische Lebensqualitit bei COPD-Patienten

Pneumologische Studien zeigen {iibereinstimmend, dass nicht nur die krankheits-
spezifische, sondern auch die allgemeine — und hier besonders die korperliche — Lebens-
qualitit von COPD-Patienten oft bereits in den Anfangsstadien stark eingeschrinkt ist
(Ferrer, Alonso, Morera et al., 1997; Gigliotti, Grazzini, Stendardi et al., 2002; Garrido,
de Diez, Gutierrez et al., 2006).

In der pneumologischen Forschung wird in korrelativen Querschnittsstudien die krank-
heitsspezifische Lebensqualitdt bet COPD meist mit dem Ziel erhoben, die Krankheits-
folgen deskriptiv beschreiben zu konnen. Die am héufigsten zur Vorhersage der COPD-
spezifischen Lebensqualitit ermittelten Préddiktoren sind in Tabelle 2 dargestellt. Im
Anschluss an die Ubersicht wird die Bedeutung einzelner Variablen erldutert, um zu
verdeutlichen, aus welchen Uberlegungen heraus, bestimmte Pridiktoren fir die vorlie-

gende Arbeit ausgewihlt wurden.

Tabelle 2: Priadiktoren der Lebensqualitit von COPD-Patienten

1. Krankheitsspezifische, COPDbezogene Faktoren:

e Stabile Krankheitsphase versus Exazerbation

e Hiufigkeit und Schweregrad der Exazerbationen

¢ cinzelne Symptome (z.B. Husten, Dyspnoe, Sputummenge etc.)

¢ Lungenfunktionsparameter (Einsekundenkapazitit, Vitalkapazitit,
Inspiratorisches und Exspiratorisches Reservevolumen, Atemzugvolumen,
Atemwegswiderstand)

e Blutgase (pH-Wert, Sauerstoffpartialdruck (pO,), Kohlendioxidpartialdruck
(pCO,), Sauerstoffsittigung (S,0,))

e Gehstrecke (6-Minuten-Geh-Test, Shuttle-Walk-Test)
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Fortsetzung Tabelle 2: Priadiktoren der Lebensqualitidt von COPD-Patienten

2. Internistische Faktoren:
¢ Body-Mass-Index (BMI)
¢ (COPD-abhingige organmedizinische Folgeerkrankungen
e COPD-unabhingige organmedizinische Erkrankungen

3. Behandlungsbezogene Faktoren:
e Art und Dosis der Medikamente
e Sauerstofftherapie bzw. Art der Sauerstofftherapie
¢ Invasive Eingriffe (z.B. Emphysemresektion, Lungentransplantation, etc.)

4. Soziookonomische Faktoren:
e (Geschlecht
o Alter

5. Psychische Faktoren:
e Depressivitit
e Angstlichkeit

Variablen aus den ersten drei Bereichen (krankheitsspezifische, internistische und be-
handlungsbezogene Faktoren) werden bevorzugt herangezogen, um die Lebensqualitit
oder Mortalitit vorherzusagen. Die Einbeziehung psychischer Variablen oder
Konstrukte wie z.B. Copingstrategien, Selbstwirksamkeitsiiberzeugungen, Krankheits-
konzepte oder Sozialer Unterstiitzung sind im Gegensatz zum Asthma bronchiale die

Ausnahme.

Auf die haufigsten Variablen, die zur Vorhersage der krankheitsspezifischen Lebens-

qualitédt herangezogen werden, soll im Folgenden kurz eingegangen werden:
Einsekundenkapazitit

Die Einsekundenkapazitit in Prozent des Sollwertes (in Abhingigkeit von GroBe, Alter
und Geschlecht) ist das Volumen, das innerhalb einer Sekunde aus maximaler
Inspirationslage forciert ausgeatmet werden kann. Anhand dieses, in der Praxis einfach
zu messenden, aber nicht unumstrittenen, Lungenfunktionswertes wird das COPD-
Stadium bestimmt. Es ist daher die Variable, die in allen Studien erhoben wird. Sie
weist aber nur vergleichsweise niedrige negative Korrelationen (-.30 bis -.39) zur krank-
heitsspezifischen Lebensqualitit auf (Katsura, Yamada, Wakabayashi et al., 2005;
Miravitlles, Molina, Naberan et al., 2007; Peruzza, Sergi, Vianello et al., 2003; Stahl,

Lindberg, Jansson et al., 2005) und erklart nur ein Fiinftel der gemeinsamen Varianz der
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krankheitsspezifischen Lebensqualitdt (Antonelli-Incalzi, Imperiale, Catalano et al.,
2003; Engstrom, Persson, Larsson et al., 2001). Die post-hoc-Vergleiche zwischen den
COPD-Stadien wurden durch die in der Vergangenheit unterschiedliche Schweregrad-
einteilung der nationalen Gesellschaften (z.B. American Thoracic Society (ATS) oder
British Thoracic Society (BTS)) zudem erschwert. Die einheitliche internationale
Einteilung gemidf der GOLD-Stadien (Worth et al., 2002) setzt sich erst allméhlich
durch.

Korperliche Leistungsfahigkeit

COPD fiihrt zu einer deutlichen Beeintrichtigung der korperlichen Leistungsfihigkeit
(Garcia-Aymerich, Félez, Escarrabill et al., 2004; Pitta, Troosters, Probst et al., 2006;
Pitta, Troosters, Spruit et al., 2005). Dies geschieht zum einen unmittelbar durch die
eingeschriankte Atemleistung, aber auch mittelbar durch die mit der Erkrankung
verbundenen systemischen Folge- bzw. Begleiterscheinungen (z.B. Myopathie, kardio-
vaskuldre Belastung etc.), wodurch ein verhidngnisvoller Teufelskreis entsteht
(Macklem, 2005). COPD-Patienten vermeiden korperliche Aktivitidt bzw. korperliche
Anstrengung, aus Angst vor Atemnot, wodurch es zur weiteren Abnahme des korper-
lichen Trainingszustands kommt, so dass die korperliche Belastungsgrenze immer
weiter absinkt. Die geringe korperliche Belastbarkeit schriankt gleichzeitig die Moglich-
keiten der Partizipation an den verschiedensten Lebensbereichen stark ein (Haushalt,

soziale Aktivititen, Freizeitaktivitdten, Sexualleben, Beruf, etc.).

Alle RehabilitationsmaBnahmen zielen deshalb auch eine Erhéhung der korperlichen
Leistungsfihigkeit an. Ein Zugewinn von ca. 50 Meter Gehstrecke gilt dabei bereits als

Erfolgskriterium (Lacasse, Goldstein, Lasserson et al., 2006).

In klinischen Studien wird der Grad der korperlichen Belastbarkeit in der Regel mit
standardisierten Gehtests wie dem Shuttle-Walking-Test (Dyer, Singh, Stockley et al.,
2002; Singh, Morgan, Sciott et al., 1992) oder dem 6-Minuten-Geh-Test (Oesch,
Hilfiker, Keller et al., 2007) erhoben. Die Gehtests zeigen ebenso wie alltagsnahe
Erhebungen mittels Pedometer, dass COPD-Patienten eine im Vergleich zur Norm eine
deutlich reduzierte Gehstrecke aufweisen, vergleichbar mit Herzpatienten (Karapolat,

Eyigor, Atasever et al., 2008; McGlone, Venn, Walters et al., 2006).

Der Zusammenhang zwischen korperlicher Leistungsfihigkeit und krankheitsspezi-

fischer Lebensqualitit ist dabei tendenziell enger als der Zusammenhang zwischen
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Lungenfunktion und krankheitsspezifischer Lebensqualitit (Engstrom et al., 2001;
Gonzdlez, Herrejon, Inchaurraga et al., 2005; Katsura et al., 2005), obwohl die
Vergleichbarkeit der Ergebnisse durch die unterschiedliche Operationalisierung der

Variablen und die verschiedenartigen, eingesetzten Testverfahren eingeschrinkt ist.
Organmedizinische Komorbidititen

Es ist wenig dariiber bekannt, welchen Einfluss komorbide korperliche Erkrankungen
auf den Einfluss der Lebensqualitit bei COPD-Patienten haben, obwohl sie allein
aufgrund des hoheren Lebensalters und der langen Raucheranamnese zu erwarten sind
(Vogelmeier, 2003). In einer Studie hatten 84% der COPD-Patienten mindestens eine
komorbide somatische Diagnose (Ferrer et al., 1997). Dieser Befund scheint ebenso auf
altersentsprechende Patienten in Allgemeinarztpraxen zuzutreffen. Hier lag der Anteil
der Patienten, die komorbid mindestens eine organische Erkrankung hatten, bei 73%
und war somit hoher als bei den Kontrollpatienten (63%). Je ausgeprigter die
somatische Komorbiditit ist, desto geringer ist die Lebensqualitidt bei COPD-Patienten

—unabhingig vom FEV -Wert (Ferrer et al., 1997).

Der Ausschluss von Patienten mit komorbiden somatischen Erkrankungen wiirde aber
die externale Validitit erheblich reduzieren. Eine derartig selektierte Stichprobe
entspriache nicht der Realitét. Es ist daher zu priifen, welche komorbiden Erkrankungen
vorhanden sind bzw. ob sie die allgemeine oder krankheitsspezifische Lebensqualitit
beeinflussen (Wijnhoven, Kriegsman, Hesselink et al., 2003). Die organmedizinischen
Erkrankungen wurden daher in der vorliegenden Studie bei den COPD-Patienten und
ihren Angehorigen durch Selbstauskiinfte erhoben und bei den Patienten mit Facharzt-

Diagnosen abgeglichen.
Belastung durch korperliche Symptome

Der Einfluss allgemeiner korperlicher Beschwerden (Manen, Bindels, Ijzermans et al.,
2001; Yeo, Karimova & Bansal, 2006) oder die Symptombelastung durch respira-
torische Beschwerden auf die krankheitsspezifische Lebensqualitit wurden ebenfalls
untersucht (Hesselink, Windt, Penninx et al., 2006; Miravitlles et al., 2007; Wijnhoven
et al., 2003). Patienten, die mehr respiratorische Symptome angaben, gaben gleichzeitig
auch eine geringere krankheitsspezifische Lebensqualitit an. In der vorliegenden Studie
wurde die Subskala Somatisierung aus der Symptom-Checklist-90-R eingesetzt (Franke,

2000), um das Ausmal}l der Symptombelastung durch korperliche Beschwerden zu er-

39



LEBENSQUALITAT BEI ASTHMA BRONCHIALE UND COPD

fassen. Die Items ,,Schwierigkeiten beim Atmen* und ,,Herz-/Brustschmerzen* wurden

ausgeschlossen, um eine Konfundierung mit der COPD-Symptomatik auszuschlie3en.
Soziodkonomische Variablen

Studien, die den Einfluss des Geschlechts untersuchen, zeigen heterogene Ergebnisse.
Es gibt sowohl Studien bei denen COPD-Patienten eine geringere krankheitsspezifische
Lebensqualitidt als COPD-Patientinnen angeben (Hesselink et al., 2006), als auch
Studien bei denen die Patientinnen stirkere Beeintriachtigungen ihrer Lebensqualitit
angeben als Patienten (Di Marco, Verga, Reggente et al., 2006; Yohannes, 2005;
Yohannes et al., 2000b). Eine groe multizentrische Studie mit 10.711 Patienten kommt
zu dem Ergebnis, dass COPD-Patientinnen eine geringere allgemeine Lebensqualitit
aufweisen als COPD-Patienten. Dieser Geschlechterunterschied ist auf den Subskalen
zur psychischen Gesundheit wesentlich ausgeprigter als bei den Komponenten
korperlicher Gesundheit (Garrido et al., 2006). Viele Studien konnen allerdings zu
einem etwaigen Geschlechterunterschied keine Aussage machen, weil aufgrund des
epidemiologisch hoheren Minneranteils oft nur minnliche COPD-Patienten in die

Studien eingeschlossen werden (Hynninen et al., 2005).
Psychische Faktoren

Ubereinstimmend belegen zahlreiche Studien die negativen Effekte erhohter
Depressivitit und Angstlichkeit auf die krankheitsspezifische Lebensqualitiit (vgl. Uber-
sichtsartikel von Hynninen et al., 2005). Angst und Depressivitit erkldren dabei einen
groferen Anteil der Varianz der Lebensqualitit als die Beeintriachtigung der Lungen-
funktion oder andere Komorbiditidten (Cully, Graham, Stanley et al., 2006; Felker et al.,
2001; Kim et al., 2000). In der vorliegenden Arbeit (Studie 2) wurde Angstlichkeit

differenziert in allgemeine Angstlichkeit und phobische Angst.
Weitere krankheitsspezifische und behandlungsbezogene Faktoren

Ein Ubersichtsartikel zeigt, dass der Einfluss der Schwere und der Hiufigkeit von
Exazerbationen auf die krankheitsspezifische Lebensqualitit negativ ist (Doll &
Miravitlles, 2005). In der untersuchten Stichprobe lie die geringe Anzahl der von
Exazerbationen in den untersuchten 12 Monaten betroffenen Patienten und die geringe
Variabilitdt in der Anzahl der Exazerbationen keinen nennenswerten Einfluss auf die

Lebensqualitét bei der Stichprobengrofle erwarten. Der Einfluss der Art der Sauerstoff-
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therapie konnte aus dem gleichen Grund nicht untersucht werden. Weder waren bei
Patienten der gewihlten Stichprobe in der Vergangenheit invasive Eingriffe (wie z.B.
eine Emphysemresektion) durchgefiihrt worden, noch standen Patienten auf der Warte-
liste fiir eine Lungen-Transplantation. Aus diesem Grund wird auf die Darstellung des
Einflusses solcher Eingriffe auf die Lebensqualitit verzichtet (vgl. aber Goetzmann,
Wagner-Huber, Andenmatten-Bérenfaller et al., 2006; Patel & Criner, 2006;
Smeritschnig, Jaksch, Kocher et al., 2005).

Die zur Vorhersage der krankheitsspezifischen Lebensqualitét in Tabelle 2 aufgefiihrten
Variablen sind untereinander nicht unabhingig, sondern korrelieren teilweise ganz
erheblich miteinander. Aufgrund der lediglich vorhandenen korrelativen Querschnitt-
analysen konnen keine Aussagen iiber die Kausalitit der gefundenen Zusammenhinge
getroffen werden. Mediator- oder Moderatoranalysen fehlen ebenso wie andere Unter-

suchungsansiitze, die geeignet wiren, einen Beitrag diesbeziiglich zu leisten.

4.4.2.2 Lebensqualitdit bei Angehorigen von COPD-Patienten

Die Belastung der Partner (vgl. Abschnitt 3.2.1) ldsst vermuten, dass die Partner durch
die COPD-Erkrankung in ihrer Lebensqualitit ebenfalls beeintrichtigt sind. Pinto und
Kollegen (2007) verglichen 42 COPD-Patienten und ihre primére Betreuungsperson.
Bei 61% der Pflegepersonen handelte es sich um die Ehepartner und bei 28,5% um
erwachsene Kinder. Hinsichtlich ihrer allgemeinen, gesundheitsbezogenen Lebens-
qualitit unterscheiden sich COPD-Patienten und Angehorige signifikant im Bereich der
korperlichen Gesundheit nicht aber im Bereich der Mentalen Gesundheit. Bei den Sub-
skalen ,,Korperliche Funktionsfihigkeit®, ,,Korperliche Rollenfunktion®, ,,Allgemeine
Gesundheitswahrnehmung® und ,,Emotionale Rollenfunktion*“ gaben die Patienten eine
signifikant geringere Lebensqualitidt an als die Angehorigen. Die von den Angehorigen
empfundene COPD-bedingte Belastung lieB sich durch die Variablen ,,Physische
Gesundheit des Patienten®, ,,eigene mentale Gesundheit* und die ,,Qualitit der Bezie-

hung* vorhersagen. Sie erkldaren zusammen 63,4% der gemeinsamen Varianz.

Eine Meta-Analyse iiber 84 Studien bei Pflegenden, die Angehorige mit den verschie-
densten Erkrankungen pflegten, zeigt eine hohe physische und psychische Bean-

spruchung der Pflegenden (Pinquart & Sorensen, 2003). Es ist daher verwunderlich, wie
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wenig Aufmerksamkeit der COPD-bedingten Belastung der Angehorigen von COPD-

Patienten bisher gewidmet wurde.

4.5 Erfassung der krankheitsspezifischen Lebensqualitiit

Die Erhebungsinstrumente lassen sich in zwei groe Gruppen einteilen: in allgemeine
oder generische und krankheitsspezifische Lebensqualitits-Inventare. Generische
Lebensqualitdtsinstrumente enthalten allgemeine Aussagen und Fragen zur Gesundheit,
Beschwerden oder funktionellen Einschrinkungen, die gleichermaBlen Gesunden wie
Kranken gestellt werden konnen. Dem gegeniiber fokussieren krankheitsspezifische
Lebensqualititsfragebogen auf eine spezifische Erkrankung bzw. deren spezifische

Symptomatik, Einschrinkungen oder Krankheitsfolgen.

4.5.1 Instrumente zur Erhebung der krankheitsspezifischen Lebensqualitiit bei Asthma

bronchiale im Kindes- und Jugendalter

Fiir erwachsene Asthmatiker liegt eine beachtliche Anzahl krankheitsspezifischer
Lebensqualitéitsinstrumente vor (Miihlig & Petermann, 2000). Innerhalb der asthma-
spezifischen Verfahren konnen eindimensionale und multidimensionale Fragebogen
unterschieden werden. Bei eindimensionalen asthmaspezifischen Skalen kann man nicht
mehr von Lebensqualititsinventaren im engeren Sinne sprechen, dennoch sind sie
aufgrund ihrer Vorteile in der Anwendungsokonomie fiir umgrenzte Fragestellungen
geeignet. Fiir erwachsene Asthmatiker existieren vielfdltige asthmaspezifische ein-
dimensionale (z.B. Symptomchecklisten, Aktivititslisten, Belastungsprofile, Ein-
stellungs- und Bewiltigungsskalen) und einige multidimensionale Fragebogen (Miihlig
& Petermann, 2000). Letztere basieren auf recht heterogenen Konzepten und enthalten
dementsprechend unterschiedliche und in ihrer Anzahl variierende Lebensqualitits-

dimensionen, die mit dem subjektiven Wohlbefinden in Beziehung stehen.

Die Erfassung der krankheitsspezifischen Lebensqualitit von Kindern wurde im
Vergleich zur krankheitsspezifischen Lebensqualitit Erwachsener sehr lange Zeit
vernachlissigt (Ravens-Sieberer et al., 2002). Das spiegelt sich auch in der Anzahl der
zur Verfiigung stehenden Verfahren wider. So gibt es fiir Kinder und Jugendliche mit

Asthma bronchiale nur ein multidimensionales Verfahren, den ,,Paediatric Asthma
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Quality of Life Questionnaire — PAQLQ, der an einer deutschen Stichprobe validiert
wurde (Juniper et al., 1996; Warschburger, 1998) sowie im Rahmen des Fragebogen zur
Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit bei Kindern und Jugendlichen ein
12-Item umfassendes Zusatzmodul ,,Asthma‘ (KINDLR, Ravens-Sieberer & Bullinger,
1998). Der Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire — PAQLQ umfasst drei
Subskalen: “symptoms” (10 Items), “emotional functioning” (8 Items) und “limitations
in activities” (5 Items). Die psychometrischen Eigenschaften des Fragebogens sind gut,
insbesondere die hohe Anderungssensitivitit wird von den Autoren hervorgehoben. Die
Kinder werden in der Instruktion aufgefordert, die Items fiir die letzte Woche zu beur-
teilen. Dadurch eignet sich der Fragebogen sehr zur Evaluation der medikamentdsen
Therapie. Fiir die Erhebung der langfristigen Krankheitsfolgen ist er dagegen weniger

geeignet, zumal Items zu relevanten sozialen Aspekten fehlen.

4.5.2 Instrumente zur Erhebung der krankheitsspezifischen Lebensqualitiit bei COPD

Die Anzahl der national und international zur Erfassung der COPD-spezifischen
Lebensqualitidt eingesetzten Fragebogen ist dagegen begrenzt. Eindimensionale
Verfahren beschrinken sich auf die Erfassung eines Symptoms, der Dyspnoe (Dorman,
Byrne & Edwards, 2007). Standardméfig werden weltweit, aber auch in Deutschland,
zwel multidimensionale Fragebogen eingesetzt: der Chronic Respiratory Questionnaire
— CRQ (Guyatt, Berman, Townsend et al., 1987; Puhan, Behnke, Laschke et al., 2004)
und der St. George Respiratory Questionnaire — SGRQ (Hiitter, 2003; Jones, Quirk &
Baveystock, 1991). Beide Fragebogen zeichnen sich durch vergleichbare, zufrieden
stellende psychometrische Kennwerte in Bezug auf Reliabilitit und Validitit aus
(Puhan, Guyatt, Goldstein et al., 2007; Rutten-van Molken, Roos & van Nord, 1999),

weisen aber einige inhaltliche oder testtheoretisch diskussionswiirdige Punkte auf.

Der Chronic Respiratory Questionnaire — CRQ hat vier Subskalen (Kurzatmigkeit,
Ermiidbarkeit, Stimmung, Krankheitsbewiltigung), die sich faktorenanalytisch nicht
bestétigen lieBen (Rutten-van Molken et al., 1999). Die Subskala ,,Stimmung* stellt in
der Instruktion keinen eindeutigen Bezug zur Erkrankung her, so dass bei der lingsten
Skala (7 Items) des Fragebogens nicht beurteilbar ist, ob berichtete negative Affekte auf
die Erkrankung zuriickzufiihren sind oder von dieser unabhingig auftreten. Hinzu

kommen wechselnde Bezeichnungen der Rating-Abstufungen, was nicht nur eine
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gewisse kognitive Flexibilitit voraussetzt, sondern auch zur Linge des Verfahrens (ca.

10 Seiten fiir 20 Items) beitrigt.

Das gingigste Verfahren in Deutschland, der St. George Respiratory Questionnaire, ist
durch seine mehrfach wechselnden Antwortformate (dichotome Items, 3-Sstufige
Ratingskalen), wechselnde Abstufungsbezeichnungen, wechselnde optische Anordnung
und einige negative Formulierungen nicht einfach auszufiillen. Zudem fiihrt eine
komplizierte Auswertungsanweisung zu einer erhohten Fehleranfélligkeit bei der

Auswertung.

Diese beiden multidimensionalen Fragebogen zur Erfassung der krankheitsspezifischen
Lebensqualitit bet COPD sind zwar in der Forschung sehr verbreitet, konnten sich aber
aufgrund ihrer Komplexitit in der pneumologischen Praxis nicht durchsetzen. Ein Ziel
der vorliegenden Arbeit ist es die psychometrischen FEigenschaften des COPD-
Disability-Index (CDI) zu untersuchen und zu priifen, ob mit dem CDI die
krankheitsbedingte Beeintrichtigung bei COPD-Patienten auf eine einfache Art und

Weise reliabel und valide erfasst werden kann.
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5. ZIELSETZUNG DER DISSERTATION

Wie oben bereits dargestellt ist Asthma bronchiale die hiufigste chronische Krankheit
im Kindes- und Jugendalter in Deutschland und geht oft mit Einschrankungen in der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt einher (Annett et al., 2001; Everhart & Fiese,
2008; McQuaid et al., 2001). Dessen ungeachtet ist die Lebensqualitit bei Asthma
bronchiale bei Kindern und Jugendlichen in der Vergangenheit wenig beriicksichtigt
worden. Dementsprechend mangelt es an asthmaspezifischen Messinstrumenten zur
Erfassung der Lebensqualitit. Die meisten Studien beinhalten zudem nur ein
Fremdurteil von Eltern, Arzten, Lehrern oder anderen Bezugspersonen, aber nur in 10%
aller Fille eine Selbstbeurteilung der Kinder. Einige Uberblicksarbeiten verweisen im
Zusammenhang mit der Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von
Kindern jedoch auf die Problematik der Fremdbeurteilungen und fordern eine stirkere
Einbeziehung der Selbstauskiinfte (Everhart & Fiese, 2008; Matza et al., 2004; Ravens-
Sieberer et al., 2006). Dariiber hinaus fordert die WHO unter anderem die Einbeziehung
positiver und negativer Aspekte bei der Einschitzung der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitit (Ravens-Sieberer, 2006).

Ziel der vorliegenden Arbeit ist es daher, einen multidimensionalen Selbstbeurteilungs-
fragebogen zur asthmabezogenen Lebensqualitit bei Kindern und Jugendlichen zu

entwickeln (Studie 1).

Fragestellung der 1. Studie:

» st der ,,Fragebogen zur Asthmabezogenen Lebensqualitdit bei Kindern“ (FALK)
aufgrund seiner psychometrischen Qualitidt geeignet, die asthmabezogene
Lebensqualitiit bei Kindern und Jugendlichen mit Asthma bronchiale zu

erfassen?
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Die empirische Befundlage weist iibereinstimmend darauf hin, dass die Pridvalenzraten
von Angst und Depressivitidt bei COPD deutlich erhoht sind, wodurch verschiedene
COPD-Outcomes negativ beeinflusst werden. Aufgrund der Heterogenitit der
Stichproben und der eingesetzten Diagnoseverfahren variieren die in verschiedenen
Studien berichteten Privalenzraten jedoch betrichtlich. Aus diesem Grund soll in der
vorliegenden Arbeit die Pridvalenzrate von Angststorungen und affektiven Stérungen
nach ICD-10 an einer groflen Stichprobe untersucht, und mit der deutschen repridsenta-

tiven Altersstichprobe (Wernicke et al., 2000) verglichen werden (Studie 2).

Fragestellungen der 2. Studie:

» Unterscheiden sich die Priivalenzraten der COPD-Patienten von denen einer

deutschen, reprdsentativen Altersstichprobe?

Des Weiteren wurden anhand des empirischen Forschungsstands funktionelle
Parameter, internistische, soziookonomische und psychologische Variablen ausgewdhlt,
um ihren Einfluss auf die krankheitsspezifische Lebensqualitit bei COPD-Patienten zu

untersuchen (Studie 2):

> Welche der patienten-bezogenen Pridiktoren (Depressivitit, Angstlichkeit,
Phobische Angst, Somatisierung, Vorliegen einer psychischen Diagnose,
Geschlecht, FEV;-Wert, Komorbide Herzerkrankung, Gehstrecke) sagen die

krankheitsspezifische Lebensqualitiit der COPD-Patienten voraus?

Nebenfragestellungen der 2. Studie:

> Haben Angehorigen-Variablen (Geschlecht, Depressivitit, Angstlichkeit,
Phobische Angst, Somatisierung) einen Einfluss auf die krankheitsspezifische

Lebensqualitit der COPD-Patienten?

> Welche Patienten-Variablen (Depressivitit, Angstlichkeit, Phobische Angst,
Somatisierung, Vorliegen einer psychischen Diagnose, Geschlecht, FEV;-Wert,
Komorbide Herzerkrankung, Gehstrecke, krankheitsspezifische Lebensqualitdit)

sagen die COPD-bedingte Beeintrichtigung der Angehorigen voraus?
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Bei einer chronisch-progredienten Erkrankung wie der COPD, bei der eine Heilung
nicht moglich ist, wird die Aufrechterhaltung und ggf. Verbesserung der Lebensqualitit
zu einem mafgeblichen Ziel. Konsistent dazu empfiehlt auch die Leitlinie zur COPD
die Erfassung der krankheitsspezifischen Lebensqualitit (Worth et al.,, 2002).
Ungeachtet dessen hat sich diese Empfehlung aber bisher in der pneumologischen
Praxis nicht durchsetzen konnen. Hierfiir lassen sich einige praktische Griinde
aufzdhlen: Der am weitesten in Deutschland verbreitete Fragebogen, der St. George
Respiratory Questionnaire (SGRQ), ist fiir dltere, sehr kranke oder kognitiv leicht
eingeschrinkte Patienten aufgrund seiner Lénge und Komplexitit wenig geeignet.
Anwender bemingeln zu Recht die umstéindliche und zeitaufwendige Auswertung durch
die Gewichtung der Items. Zudem werden aus den Ergebnissen der Subskalen keine
differentiellen Implikationen fiir die Behandlung abgeleitet. Dementsprechend konnte
sich dieser multidimensionale Fragebogen ebenso wenig wie der Chronic Respiratory
Questionnaire (CRQ) nicht zur Erhebung der krankheitsspezifischen Lebensqualitit in
der pneumologischen Praxis durchsetzen. Beide Fragebogen werden nur in der

Forschung eingesetzt.

Ziel der 3. Studie war es daher, der pneumologischen Praxis ein Instrument zur
Verfiigung zu stellen, welches die COPD-bedingte Beeintrichtigung Okonomisch,
valide und reliabel erfasst sowie in der Anwendung und Auswertung einfach zu

handhaben ist (Studie 3).

Fragestellungen der 3. Studie:

» Ist der COPD-Disability-Index von seinen psychometrischen Eigenschaften her
geeignet, die krankheitsbedingte Beeintrdchtigung bei COPD-Patienten zu

erfassen?

» Wie lisst sich das entwickelte Instrument im Sinne einer hohen konvergenten
und divergenten Validitdiit in einen Kontext konstruktnaher und konstruktferner

Messinstrumente einordnen?
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Resultierende Studien im Uberblick:

Kiihl, K., Schiirmann, W. & Rief, W. (2007). Entwicklung eines Fragebogens zur
asthmabezogenen Lebensqualitit von Kindern (FALK). Verhaltenstherapie, 17
4),261-270.

Kiihl, K., Schiirmann, W. & Rief, W. (2008). Mental disorders and quality of life in
COPD patients and their spouses. International Journal of Chronic Obstructive

Pulmonary Disease, 3 (4), 726-736.

Kiihl, K., Schiirmann, W. & Rief, W. (2009). COPD-Disability-Index (CDI) - ein neues
Verfahren zur Erfassung der COPD-bedingten Beeintrichtigung. Pneumologie,
63 (3), 136-143.

5.1. Ziel und Zusammenfassung Studie 1: ,,Entwicklung eines Fragebogens

zur asthmabezogenen Lebensqualitiit von Kindern (FALK)*

Kiihl, K. Schiirmann, W. & Rief, W. (2007). Entwicklung eines Fragebogens zur
asthmabezogenen Lebensqualitidt von Kindern (FALK). Verhaltenstherapie, 17 (4), 261-270.

Herleitung und Relevanz der Fragestellung

Asthma bronchiale ist heute aufgrund der Fortschritte in der medikamentdsen Therapie
in den meisten Fillen eine gut behandelbare Krankheit. Die Behandlung erfordert eine
jahrelange, kontinuierliche Therapiemitarbeit von den betroffenen Kinder (und Eltern).
Aus diesem Grund lag der Fokus lange Zeit auf dem Aufbau der Compliance statt auf
der Erfassung der Befindlichkeit der Kinder. Dabei propagieren nationale und
internationale Leitlinien zur Behandlung des Asthma bronchiale iibereinstimmend auch
fiir Kinder und Jugendliche die Verbesserung der Lebensqualitit als magebliches Ziel

(Buhl et al., 2006).

Die Erfassung der krankheitsspezifischen Lebensqualitdt von Kindern wurde im Ver-
gleich zur krankheitsspezifischen Lebensqualitit Erwachsener sehr lange Zeit vernach-

lassigt (Ravens-Sieberer et al., 2002) und beschrinkte sich fast ausschlieBlich auf die
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Lebensqualitit krebskranker Kinder und Jugendlicher. Dies spiegelt sich auch in der
Anzahl der zur Verfiigung stehenden Verfahren zur Erfassung der Lebensqualitit bei
Asthma wieder. So existieren fiir Erwachsene sowohl mehrere mehrdimensionale
Lebensqualitéitsinventare als auch verschiedene eindimensionale Skalen zur Erfassung
spezifischer Aspekte zur Krankheitseinstellung oder Bewiltigung bei Asthma
bronchiale (Miihlig & Petermann, 2000). Fiir Kinder und Jugendliche, die in
Deutschland an der haufigsten chronischen Erkrankung im Kindes- und Jugendalter
leiden, stehen dagegen nur der, an einer deutschen Stichprobe validierte, ,,Paediatric
Asthma Quality of Life Questionnaire — PAQLQ* (Juniper et al., 1996; Warschburger,
1998) und ein Zusatzmodul ,,Asthma“ des Fragebogens zur Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitiit bei Kindern und Jugendlichen (KINDL®, Ravens-
Sieberer & Bullinger, 1998) zur Verfiigung.

Kinder und Jugendliche mit Asthma leiden hiufig unter negativen asthmabezogenen
Gefiihlen (Noeker, 1991) und zeigen mit ca. 25-35% eine erhohte Privalenzrate fiir
Angststorungen (Goodwin et al., 2005; Vila et al., 2000). Unklar ist dabei, welche Rolle
der Schweregrad des Asthmas spielt. In der Einschitzung der Eltern nehmen inter-
nalisierte Verhaltensauffilligkeiten mit hoherem Schweregrad zu, in der Selbstein-
schitzung der Kinder besteht dagegen kein entsprechender Zusammenhang (Wamboldt,
Fritz, Mansell et al., 1998). Die krankheitsspezifische Lebensqualitdt hingt zumindest
bei Kindern mit leichtem bis mittleren Asthma in stirkerem MaBe von ihrer
Angstlichkeit als vom Schweregrad, Alter und Geschlecht (Annett et al., 2001; Vila,
Hayder, Bertrand et al., 2003). Das Ziel der vorliegenden Studie ist, einen deutsch-
sprachigen mehrdimensionalen Fragebogen zur asthmabezogenen Lebensqualitit bei
Kindern und Jugendlichen mit Asthma bronchiale zu konstruieren, der die emotionale
und psychosoziale Beeintriichtigung — einschlieBlich der behandlungsbezogenen Angste
— im Sinne der krankheitsspezifischen Lebensqualitit erfassen soll und gleichzeitig die
positiven Aspekte gesundheitsbezogener Lebensqualitit im Sinne subjektiver Gesund-

heit abbilden soll.
Methode

Im Rahmen einer rationalen Itemkonstruktion wurde aus verschiedenen Fragebogen und
Kinderaussagen ein Itempool von 37 Items gebildet. Das waren im einzelnen: der

Fragebogen fiir Asthmapatienten — FAP-R (Schandry & Duschek, 2003), der Frage-
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bogen zur Lebensqualitit bei Asthma — FLA (Miihlig, Bergmann, Emmermann et al.,
1998), der ,,Kinder-Kurzfragebogen* (Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung im Kindes-
und Jugendalter e.V., 2004) sowie die 12 Items des Zusatzmoduls ,,Asthma* des
KINDL® (Ravens-Sieberer & Bullinger, 1998) sowie in Hinblick auf die behandlungs-
bezogenen Angste die Subskala ,Medizinischer Bereich® aus der Kinder-Angst-Liste
(Mack, 2002; Mack & Schroder, 1977) und die Subskala ,,Erkrankungen und #rztliche
Behandlung* aus dem Interaktions-Angst-Fragebogen — IAF (Becker, 1997).

Die Datenerhebung fand in einem ambulanten Asthmaverhaltenstraining, einer pneumo-
logischen Praxis, einer Universitédtskinderklinik sowie drei Rehabilitationskliniken statt.
An der Untersuchung nahmen 119 konsekutiv aufgenommene Kinder und Jugendliche

(7-17 Jahre) teil. Das Erkrankungsspektrum umfasste alle Schweregrade.

Im Anschluss an die Itemanalyse wurde eine Hauptkomponentenanalyse mit Varimax-
Rotation durchgefiihrt. Aufgrund der bestehenden signifikanten Abweichung von der
Normalverteilung wurden zur Uberpriifung etwaiger Schweregrad-, Geschlechts- oder

Alterseffekte nichtparametrische Tests eingesetzt.
Wichtigste Ergebnisse

Die Hauptkomponentenanalyse mit Varimax-Rotation ergab eine 3-Faktorenldsung, die
zwar nur 37% der Gesamtvarianz aufklirt, inhaltlich aber gut interpretierbar ist. Die

Skalen erfassen inhaltlich die Bereiche:
1. Subjektive Beeintrachtigung
2. Behandlungs- und asthmabezogene Angst
3. Subjektive Gesundheit

Die Skalen zeigen gute interne Konsistenzen (o = .74 bis .80). Fiir die drei Skalen
lassen sich keine Geschlechterunterschiede nachweisen. Jiingere Kinder zeigen stirkere

behandlungs- und asthmabezogene Angste.

In Abhéngigkeit vom Schweregrad des Asthmas ergeben sich signifikante Mittelwerts-
unterschiede bei den Subskalen. Die Kinder berichten mit zunehmendem Schweregrad
ein groBeres MalBl an subjektiv erlebter Gesundheit und gleichzeitig zeigt sich eine
Tendenz, dass Kinder mit zunehmendem Schweregrad mehr subjektive Beeintrich-

tigung erleben.
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Diskussion

Es wurde mit nur 30 Items ein multidimensionales Selbstbeurteilungsverfahren
entwickelt, dass kurz und zeitokonomisch sowohl negative als auch positive Aspekte
der asthmabezogenen Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen erfasst. Die
faktorenanalytisch abgeleiteten Subskalen ,,Subjektive Beeintrichtigung®, ,.Behand-
lungs- und asthmabezogene Angst* sowie ,,Subjektive Gesundheit* spiegeln relevante

Aspekte der asthmabezogenen Lebensqualitét wider.

Die internen Konsistenzen sind als gut zu bezeichnen und entsprechen den internen
Konsistenzen, wie sie thematisch dhnliche Fragebogen, wie z.B. der Childhood Asthma

Questionnaire (French et al., 1994) aufweisen.

Der Schweregrad beeinflusst das Ausmal} der subjektiven Beeintrachtigung (Kashani et
al., 1988; Vila et al., 2003; Wamboldt et al., 1998) in geringerem Mafle als man es
vielleicht intuitiv annehmen mochte (Baumeister, Korinthenberg, Bengel et al., 2005).
Bemerkenswert ist jedoch die mit dem Schweregrad zunehmende subjektive Gesund-
heit. Dieses als Zufriedenheitsparadox beschriebene Phinomen (Herschbach, 2002)
wurde unseres Wissens fiir asthmakranke Kinder und Jugendliche noch nicht berichtet.
Es wire durchaus moglich, dass auch bei Kindern und Jugendlichen mit Asthma
bronchiale gleichzeitig eine starke Beeintriachtigung einerseits und ein hohes Mal} an
subjektiver Gesundheit andererseits — gerade bei Kindern mit schwerem Asthma —
vorhanden sein kann. Wenn dieses Ergebnis auch mit aller Vorsicht betrachtet werden
muss, da es auf nur sehr wenige Kinder zuriickgeht, ist es doch eine Anregung, das
Augenmerk verstirkt auf die Anpassungsprozesse im Verlauf zu richten. Es unter-
streicht aber auch die Notwendigkeit — trotz oder gerade wegen der hiufigen Diskre-
panzen zwischen Fremd- und Selbsteinschidtzungen (Eiser & Morse, 2001c) — der sub-
jektiven Perspektive der Kinder unbedingt einen groferen Stellenwert beizumessen und
bei der Erfassung der Lebensqualitiit gleichzeitig positive und negative Aspekte der

krankheitsspezifischen Lebensqualitdt multidimensional zu erfassen.
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5.2 Ziel und Zusammenfassung Studie 2:

,,Mental disorders and quality of life in COPD patients and their spouses”

Kiihl, K., Schiirmann, W. & Rief, W. (2008). Mental disorders and quality of life in COPD
patients and their spouses. International Journal of Chronic Obstructive Pulmonary Disease, 3

(4), 726-736.

Herleitung und Relevanz der Fragestellung

In den letzten Jahren haben zahlreiche Studien iibereinstimmend belegt, dass komorbide
Angst- und Depressionssymptome bei COPD-Patienten gehiuft auftreten (Maurer,
Rebbapragada, Borson et al., 2008; Yohannes, Baldwin & Connolly, 2006). Uberein-
stimmung besteht auch darin, dass das Vorhandensein komorbider Depressivitit einher-
geht mit einer geringeren krankheitsspezifischen Lebensqualitit (Mikkelsen,
Middelboe, Pisinger et al., 2004; Ng et al., 2007; Yohannes et al., 2006), einem
geringeren Funktionsniveau (Kim et al., 2000), langeren und héufigeren Krankenhaus-
aufenthalten (Ng et al., 2007) und in prospektiven Studien mit einer erhhten Mortalitit
(Crockett et al., 2002; Ng et al., 2007). Eine erhohte Angstlichkeit ist mit einer
geringeren Lebensqualitidt (Di Marco et al., 2006; Kim et al., 2000) und hiufigeren
Krankenhausaufnahmen verbunden (Gudmundsson et al., 2005; Yohannes et al., 2005).
Die Pridvalenzangaben schwanken dagegen in Abhingigkeit von der Art der dia-
gnostischen Erhebung und der eingeschlossenen Stichprobe extrem (Brenes, 2003;
Hynninen et al., 2005; Yohannes et al., 2000b). Es gibt allerdings nur wenige Studien,
die die Privalenz von Angststorungen und depressiven Storungen nach ICD-10 oder
DSM-III-R/-IV untersucht haben (Aghanwa & Erhabor, 2001; Aydin & Ulusahin, 2001;
Karajgi et al., 1990; Stage et al., 2003; Yellowlees et al., 1987). Die Generalisierbarkeit
der Ergebnisse wird durch kleine Stichproben und weitgehend fehlende Vergleichs-
oder Kontrollgruppen (Ausnahmen: Aghanwa & Erhabor, 2001; Lin, Chen &
McDowell, 2005) eingeschrinkt.

Die Tatsache, dass die krankheitsspezifische Lebensqualitit der COPD-Patienten sich
nur sehr bedingt durch funktionelle Parameter der Erkrankung, insbesondere der

Lungenfunktion, vorhersagen lassen (Gigliotti et al., 2002), weist daraufhin, dass
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andere, z.B. psychologische Faktoren einen nennenswerten Einfluss auf die krank-

heitsspezifische Lebensqualitdt haben miissen.

Es ist wenig verwunderlich, dass Angehorige von COPD-Patienten durch die
Erkrankung ebenfalls psychisch belastet sind, wie verschiedene Studien iiberein-
stimmend zeigen (Kara & Mirici, 2004; Keele-Card et al., 1993; Kim et al., 2000; Pinto
et al., 2007).

In dieser Studie soll die Pridvalenz der in der Literatur am héufigsten bei COPD-
Patienten beschriebenen ICD-Diagnosen aus dem Bereich der affektiven Storungen und
Angststorungen bei Patienten und ihren Ehepartnern untersucht werden. Die Pridvalenz-
raten sollen mit den Pridvalenzangaben einer reprisentativen deutschen Alterstichprobe
(Wernicke et al., 2000) verglichen werden. Des Weiteren soll untersucht werden,
welche funktionellen Parameter bzw. psychologischen Faktoren die krankheits-
spezifische Lebensqualitit der Patienten beeinflussen und welche Faktoren die COPD-

bedingte Beeintrichtigung der Angehorigen erkliren.
Methode

Im Rahmen einer konsekutiv erhobenen Stichprobe wurden iiber einen Zeitraum von
neun Monaten 165 ambulante, stabile COPD-Patienten (GOLD-Stadium II-1V) gefragt,
ob sie an der Studie teilnehmen wiirden. In die Studie konnten 143 Patienten bzw. 105

Paare eingeschlossen werden.

In der pneumologischen Praxis wurden eine Lungenfunktionsmessung und ein Shuttle-
Walk-Test (SWT) durchgefiihrt. Die Psychodiagnostik fand 3-10 Tage spiter bei den
Patienten zu Hause statt. Patienten und Angehorigen wurden Screeningfragen zu den
Leitsymptomen Depressiver Storungen, Dysthymia, Panikstorung, Agoraphobie,
generalisierter Angststorung sowie Nikotin- und Alkoholmissbrauch/-abhédngigkeit
gestellt. Wenn diese bejaht wurde, wurden mit Hilfe der IDCL-Diagnosechecklisten
(Hiller, Zaudig & Mombour, 1997) die ICD-10-Diagnosen iiberpriift. Die anschlieBend
vorgelegte Fragebogenbatterie umfasste folgende Messinstrumente: St. George
Respiratory Questionnaire (Hiitter, 2003), European Quality of Life Questionnaire (von
der Schulenburg et al., 1998), COPD-Disability-Index (Kiihl, Schiirmann & Rief, 2009)
und Symptom-Checklist-90-R (Franke, 2000).
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Die ermittelten Privalenzraten wurden mittels Chi-Quadrat-Tests mit den Angaben aus
der deutschen Altersstudie verglichen (Wernicke et al., 2000). Zur Uberpriifung
etwaiger Mittelwertsunterschiede zwischen Patienten mit und ohne psychische
Storungen wurden t-Tests, Chi-Quadrat-Tests und ein Mann-Whitney U-Test berechnet.
Mit Hilfe schrittweise multipler linearer Regressionen wurden unabhéngige Pridiktoren
der krankheitsspezifischen Lebensqualitit (SGRQ-T) und der COPD-bedingten Beein-

ISe

trachtigung der Angehorigen (A-CDI™) extrahiert.

Wichtigste Ergebnisse

Die Privalenzraten fiir die untersuchten Angst- und Depressionsdiagnosen sind
unabhiingig vom COPD-Stadium bei Patienten und Angehdrigen im Vergleich zu der
reprasentativen Referenzstichproben signifikant erhoht. Die iiberwiegende Mehrheit,
d.h. 80% der Patienten und 75% der Angehorigen erfiillt nicht die Kriterien einer der
untersuchten Angst- und Depressionsdiagnosen. Die Rate der alkoholassoziierten
Storungen ist nur bei den Patienten nicht aber bei den Angehdrigen im Vergleich zur

Referenzstichprobe erhoht (Wernicke et al., 2000).

Die allgemeine Lebensqualitit (EuroQol) ist bei COPD-Patienten und ihren
Angehorigen im Vergleich zur Allgemeinbevolkerung reduziert. Unabhéngige
Préadiktoren fiir die krankheitsspezifische Lebensqualitit (SGRQ-T) der Patienten sind
Depressivitit (SCL-90-R), Gehstrecke (SWT), Somatisierung (SCL-90-R), ménnliches
Geschlecht, FEV % und komorbide Herzerkrankung. Wenn zusitzlich Angehorigen-
Variablen in die schrittweise multiple Regressionsanalyse eingeschlossen werden,
werden die funktionellen Parameter (FEV % und komorbide Herzerkrankung) zu-

gunsten der Angstlichkeit der Angehdrigen ausgeschlossen.
Diskussion

In Anbetracht der iibereinstimmend zahlreichen negativen Effekte erhohter Angst-
lichkeit und Depressivitidt bei COPD-Patienten sollte das Augenmerk verstirkt auf der

Diagnostik entsprechender psychischer Stérungen liegen.

Die begrenzte Auswahl der untersuchten psychischen Storungen fiihrt trotz der im
Vergleich zu den Referenzstichproben erhohten Privalenzraten zu einem grof3en Anteil
von Patienten (80%), die die erforderlichen Zeit- und Verlaufkriterien der untersuchten

Diagnosen nicht erfiillten. Einige Patienten erfiillten jedoch die Kriterien anderer
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psychischer Storungen wie z.B. die der Anpassungsstorung oder der Organischen
Angststorung. In Zukunft sollte das Feld der zu untersuchenden Angst- und
Depressionsdiagnosen erweitert werden und Alkohol-missbrauch/-abhéngigkeit
verstirkt beriicksichtigt werden. Es sind keine Aussagen {iiber die zeitlichen oder
ursidchlichen Zusammenhidnge zwischen COPD-Erkrankung, krank-heitsspezifischer
Lebensqualitit und psychischen Storungen bei den Patienten oder innerhalb der Paare

aufgrund des Querschnittsdesigns moglich.

Der im Vergleich zu den psychologischen Variablen Angstlichkeit und Depressivitit
geringe Zusammenhang zwischen krankheitsspezifischer Lebensqualitit und COPD-
Schweregrad (Ferrer et al., 1997; Haave, Hyland & Skumlien, 2006; Miravitlles et al.,
2007; Peruzza et al., 2003) unterstreicht die Bedeutung psychologischer Faktoren. Neu
ist der Befund, dass die Angstlichkeit der Angehorigen einen nennenswerten Einfluss
auf die krankheitsspezifische Lebensqualitit der Patienten hat. In Anbetracht dessen und
der iibereinstimmenden Befunde zu den vielen negativen Effekten erhohter
Depressivitit und Angstlichkeit sollten effiziente psychologische Interventionen fiir
COPD-Patienten entwickelt werden. Fiir die Zukunft sind Studien wiinschenswert, die
einen Beitrag zur Aufkldrung der erheblichen Variabilitét in der krankheitsspezifischen
Lebensqualitit leisten konnen und den Einfluss psychologischer Faktoren wie z.B.
Vermeidung korperlicher Anstrengung aus Angst vor Atemnot, Coping oder soziale

Unterstiitzung auf die krankheitsspezifische Lebensqualitéit untersuchen.
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5.3 Ziel und Zusammenfassung Studie 3: ,,COPD-Disability-Index (CDI)

— ein neues Verfahren zur Erfassung der COPD-bedingten Beeintrichtigung*

Kiihl, K., Schiirmann, W. & Rief, W. (2009). COPD-Disability-Index (CDI) — ein neues
Verfahren zur Erfassung der COPD-bedingten Beeintrichtigung. Prneumologie, 63 (3), 136-143.

Herleitung und Relevanz der Fragestellung

Die COPD-Erkrankung wird bis 2020 in der Rangreihe der Erkrankungen, die zu den
meisten ,,disability-adjusted life years* fithren, auf Platz 5 vorriicken (Lopez, Mathers,
Ezzai et al., 2006; Lopez & Murray, 1998). ,,Disability* beschreibt das Ausmal3 der sub-
jektiv erlebten, krankheitsbedingten Einschrinkungen bei Alltagsaktivititen und Teil-
habe an verschiedenen Lebensbereichen im Sinne des bio-psycho-sozialen Gesundheits-
begriffs der Weltgesundheitsorganisation. Ublicherweise werden zur Erfassung der
krankheitsspezifischen Lebensqualitit bzw. deren Einschrinkung zwei multidimen-
sionale Fragebogen eingesetzt: der Chronic Respiratory Questionnaire — CRQ (Guyatt
et al., 1987; Puhan et al., 2004) und der St. George Respiratory Questionnaire — SGRQ
(Hiitter, 2003; Jones et al., 1991). Beide Fragebogen zeichnen sich durch vergleichbare,
zufriedenstellende psychometrische Kennwerte in Bezug auf Reliabilitit und Validitét
aus (Puhan et al., 2007; Rutten-van Molken et al., 1999), weisen aber einige inhaltliche
oder testtheoretische diskussionswiirdige Punkte auf. Das gingigste Verfahren in
Deutschland, der SGRQ, ist durch seine mehrfach wechselnden Antwortformate
(dichotome Items, 3-5stufige Ratingskalen), wechselnde Abstufungsbezeichnungen,
wechselnde optische Anordnung und einige negative Formulierungen nicht einfach
auszufiillen. Zudem fiihrt eine komplizierte Auswertungsanweisung zu einer erhohten

Fehleranfilligkeit bei der Auswertung.

Wenn die COPD-bedingte Beeintrichtigung standardmifBig in der pneumologischen
Praxis auch bei édlteren COPD-Patienten mit altersassoziierten oder krankheitsbedingten
kognitiven Einbuflen erfasst werden soll (zum Uberblick Crews, Jefferson, Bolduc et
al., 2001; Hynninen et al., 2005; Rourke & Adams, 1996; Zheng, Wang & Wang,
2008), bedarf es eines in Durchfithrung und Auswertung einfacheren Instruments. Ziel
der vorliegenden Studie war es, die psychometrischen Eigenschaften des COPD-

Disability-Index (CDI) zu untersuchen und zu priifen, ob mit dem CDI die
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krankheitsbedingte Beeintrichtigung bei COPD-Patienten erfasst werden kann. Zur
Validierung werden Korrelationen mit konstruktnahen (Lebensqualitit, Angstlichkeit,
Depressivitit, Fremdeinschitzung durch Angehorige, Gehstrecke und Einsekunden-
kapazitit) und konstruktfernen Mallen (Soziale Unterstiitzung / Belastung, Partner-

schaftszufriedenheit) berechnet.
Methode

An der Evaluationsstudie nahmen 143 COPD-Patienten (GOLD Stadium II - IV) und
105 Angehorige teil. Im Anschluss an die in der Praxis durchgefiihrte Lungen-
funktionsmessung und dem Shuttle-Walk-Test wurde den Patienten und ihren
Angehorigen bei einem Hausbesuch eine Fragebogenbatterie vorgegeben. Diese
umfasste Messinstrumente zur Erfassung der krankheitsspezifischen und allgemeinen
Lebensqualitit, der COPD-bedingten Beeintrachtigung, der sozialen Unterstiitzung und
Belastung, der Partnerschaftszufriedenheit sowie eine Checkliste fiir psychische und

physische Symptome.

Nach der Itemanalyse wurde eine Hauptachsenanalyse durchgefiihrt, anschlielend
wurden Kennwerte der Skala berechnet. Zur Bestimmung der konvergenten Validitit
wurden bivariate Korrelationen zwischen dem CDI und konstruktnahen Fragebégen und
funktionellen Parametern berechnet bzw. zur Bestimmung der divergenten Validitit
Korrelationen zu konstruktfernen Fragebogen berechnet. Zur Uberpriifung etwaiger
Mittelwertsunterschiede wurden univariate Varianzanalysen mit Tukey-Kontrasten und

t-Tests berechnet.
Wichtigste Ergebnisse

Eine Hauptachsenanalyse ergab eine 1-Faktorenlosung, die 63.4% der gemeinsamen
Varianz aufklért. Die interne Konsistenz der Patienten-Selbsteinschitzung ist mit einem
Cronbachs alpha von 0.92 bzw. 0.91 fiir die Fremdbeurteilungsversion durch die
Angehorigen bemerkenswert hoch fiir die Kiirze der Skala. Hinweise auf die Validitit
ergeben sich aus den hohen, signifikanten Korrelationen mit konstruktnahen Frage-
bogen (St. George’s Respiratory Questionnaire (SGRQ-T): r= .83, p< .0I; European
Quality of Life Questionnaire (EuroQol): r= -.59, p< .0I) bzw. funktionellen Para-
metern (Shuttle-Walk-Test: r= -.47 p<.01; FEV,: r= -.26, p<.01l) sowie niedrigen bzw.
fehlenden Korrelationen mit konstruktfernen Fragebdgen (Soziale Unterstiitzung /

Belastung (F-SozU), Partnerschaftszufriedenheit (PFB)).
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Diskussion

Mit Hilfe der eindimensionalen, 7-Item kurzen Skala ldsst sich die COPD-bedingte
Beeintrachtigung einfach und zeitokonomisch erfassen. Die hohen internen
Konsistenzen in der Selbstbeurteilungs- und in der Fremdbeurteilungsversion sind
Belege fiir die gute Reliabilitit des Verfahrens. Gleichzeitig spricht die Richtung und
Hohe der Korrelationen mit konstruktverwandten Skalen fiir die gute konvergente
Validitit. Insbesondere die hohe Korrelation von r=.83 mit dem Gesamtwert des St.

George’s Respiratory Questionnaire (SGRQ-T) ist hervorzuheben.

Die Hohe der Korrelation zwischen FEV-Werten und CDI (r=.26, p<.01) ist absolut
vergleichbar mit der Korrelation zwischen FEV -Werten und SGRQ (Ferrer et al., 1997;
Haave et al., 2006; Miravitlles et al., 2007; Peruzza et al., 2003). Post-hoc-Vergleiche
zeigen wie beim SGRQ (Antonelli-Incalzi et al., 2003; Rutten-van Molken,
Oostenbrink, Tashkin et al., 2006; Stahl et al., 2005) tendenziell eine zunehmende
Beeintriachtigung mit ansteigendem Schweregrad. Signifikante Unterschiede konnen
bedingt durch die erhebliche Variabilitdt der Beeintriachtigung innerhalb eines Stadiums
und der ungleichen Stadienverteilung oft nicht nachgewiesen werden. Die COPD-
bedingte Beeintrichtigung korreliert wie der SGRQ (und der PDI bei Schmerzpatienten
(Chibnall & Tait, 1994)) positiv mit Angstlichkeit und Depressivitit. Die mittlere Hohe
der Korrelation ist jedoch ein Beleg dafiir, dass der CDI mit der COPD-bedingten
Beeintrichtigung mehr erfasst als nur Angstlichkeit oder Depressivitit. Einschrinkend
ist anzumerken, dass es sich um eine Stichprobe ambulanter, stabiler COPD-Patienten
handelte. Es konnen keine Aussagen dazu gemacht werden, inwieweit sich die
Ergebnisse von denen stationdrer oder exazerbierter COPD-Patienten unterscheiden.
Aufgrund des geringen Frauenanteils in der Stichprobe sollte auch der Geschlechter-
effekt, dass Frauen eine geringere COPD-bedingte Beeintrichtigung angeben als
Minner, mit Vorsicht betrachtet werden. In einer weiteren Studie sollte die Retest-

Reliabilitit des CDI im stabilen Zustand der Patienten untersucht werden.

Der CDI eignet sich dank seiner guten testtheoretischen Eigenschaften und seiner
Einfachheit in der Durchfithrung und Auswertung sowohl fiir den Einsatz in der

pneumologischen Praxis als auch in der Forschung.

Fiir eine umfassende Bewertung der Ergebnisse sowie deren Implikationen wird auf die

Gesamtdiskussion (Kapitel 7) verwiesen.
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Zusammenfassung

Einleitung: Ziel der vorliegenden Studie ist die Konstruk-
tion eines Fragebogens, der die krankheitsspezifische
und gesundheitsbezogene Lebensqualitdt von Kindern
mit Asthma bronchiale, der haufigsten chronischen Er-
krankung im Kindes- und Jugendalter, erfasst. Patienten
und Methoden: Auf der Basis verschiedener Fragebtgen
und den Aussagen von Kindern wéhrend eines Asthma-
verhaltenstrainings wurde ein ltempool von 37 ltems ge-
bildet. An der Studie nahmen 119 Kinder und Jugendli-
che (7-17 Jahre} mit Asthma bronchiale teil, wobei das
Erkrankungsspektrum alle Schweregrade umfasste. Er-
gebnisse: Eine Hauptkomponentenanalyse mit Varimax-
Rotation ergab eine 3-Faktoren-Ldsung. Die Skalen erfas-
sen inhaltlich die Bereiche: Subjektive Beeintrdchtigung,
behandlungs- und asthmabezogene Angst und subjekti-
ve Gesundheit. Die Skalen zeigen akzeptable interne
Konsistenzen {0 = 0,74 bis 0,80). Fiir die drei Skalen las-
sen sich keine Geschlechterunterschiede nachweisen,
jlingere Kinder zeigen jedoch stirkere behandlungs- und
asthmabezogene Angste. Dariber hinaus zeigt sich eine
deutliche Tendenz, dass Kinder mit schwerem Asthma ein
héheres Ausmaf an subjektiver Beeintrachtigung ange-
ben als Kinder mit leicht- oder mittelschwerem Asthma.
Diese geben jedoch gleichzeitig auch ein héheres MaRR
an subjektiver Gesundheit an. Schlussfolgerung: Es wur-
de ein deutschsprachiges multidimensionales Selbst-
beurteilungsinstrument entwickelt, welches kindgerecht
und dkonomisch die asthmahbezogene Lebensqualitdt bei
Kindern erfasst.

Pediatric asthma - Children - Quality of life -
Questionnaire

Summary

Development of a Children’s Questionnaire for
Asthma-Related Quality of Life {CQAQL)

Introduction: The aim of the following study was to con-
struct a questionnaire which assesses illness and health-
related aspects of quality of life in children with asthma,
the most frequent chronic disease in children and ado-
lescents. Patients and Methods: A pool of 37 items was
created, based on other questionnaires as well as on
statements made by children who took part in an asth-
ma-specific behavioural training. Participants were 119
children {717 years) with different degrees of asthma.
Results: A principal component analysis and varimax ro-
tation of the questionnaire suggested three factors: (i}
subjective distress, {ii} fear of medical interventions and
asthma related anxiety and {iii} subjective health. Internal
consistencies can be considered as sufficient (¢t = 0.74 to
0.80). There is no sex differences in the three scales but
younger children reveal higher treatment- and asthma-
related anxiety. Compared to children with less severe
asthma, children with severe asthma report higher sub-
jective distress — and at the same time better subjective
health. Conclusion: A German economic and multi-di-
mensional self-report instrument was developed which
assesses asthma-related quality of life in a way that is
suitable for children.
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Einleitung

Asthma bronchiale ist die hiufigste chronische Erkrankung
im Kindesalter [Buhl ¢t al., 2006] mit einer Priivalenz von ca.
10% bei Kindern und Jugendlichen in Deutschland [Greten,
2005). Die Symptomatik und die damit verbundenen funktio-
nellen Finschrinkungen sowie die Behandlung dieser chroni-
schen Erkrankung erfordem eine ganze Reihe von Anpas-
sungsleistungen: priventive MaBnahmen, Umgang mit Atem-
not und akuten Notfillen, kontinuierliche Therapiemitarbeit
sowie Anpassung an die generell gefinderte Lebenssituation
[Warschburger und Petermann, 2000]. Asthma bronchiale ist —
durch die zur Verfiigung stechenden Medikamente — heute
eine Erkrankung mit einer potentiell hohen Symptomkontrol-
le. Die Behandlung crfordert jedoch von den Kindemn (und
ijhren Eltern) ein hohes Maf an Compliance bei weitgehend
cigenverantwortlicher Therapiedurchfithrung im Alltag. Dem-
entsprechend lag ein Interessensschwerpunkt der Forschung
aber auch der klinischen Praxis auf dem Aufbau von Compli-
ance bzw. der Forderung der langfristigen, kontinuierlichen
Therapiemitarbeit [Petermann, 1998]. Die Erfassung der Be-
fndlichkeit wurde dagegen lange Zeit vernachlissigt [Ravens-
Sicberer et al., 2002].

Fiir Erwachsene ist belegt, dass Angsterkrankungen ein Risi-
kotaktor fiir die Morbiditit und Mortalitét bei Atemwegser-
krankungen darstellen [Sobel und Markov, 2005]. In einer
prospektiven Studie iiber 20 Jahre konnte fiir junge Erwachse-
ne gezeigt werden, dass Asthma bronchiale die Wahrschein-
lichkeit, eine Panikstorung zu entwickeln, deutlich erhéht und
andererseits eine Panikstérung den Verlauf des Asthmas vor-
hersagen lisst [Hasler et al., 2005]. Auch bei asthmakranken
Kindern scheinen im Vergleich zu gesunden Kindern Angst-
stérungen (v.a. Trennungsangst, Panikstdrung und Generali-
sierte Angststdrung) mit 23 bzw. 35% gehiuft aufzutreten
[Goodwin et al., 2005, Vila et al., 2000]. Befragt man Kinder
und Jugendliche allgemein nach ihrer emotionalen Beein-
trichtigung durch das Asthma, berichten 37%, unter Angst,
aber auch 29% unter Arger, 27% unter Trauer und je 25%
unter Zweifeln und Unsicherheit zu leiden [Nocker, 1991].
Offen ist weiterhin, ob ein hoherer Schweregrad des Asthmas
zu einer stirkeren Beeintréichtigung fithrt. So berichten Wam-
boldt und Kollegen [1998], dass (durch Eltern eingeschiitzte)
intenalisierte Verhaltensauffilligkeiten mit héherem Schwe-
regrad zunehmen. In der Selbsteinschitzung der Kinder be-
stcht dagepen kein Zusammenhang zwischen Angstlichkeit
und Asthmaschwere, und Vila und Kollegen [2003] konnten
zeigen, dass die Lebensqualitiit asthmakranker Kinder stirker
von ihrer Angstlichkeit und internalisierten Verhaltensauffil-
ligkeiten abhingt als vom Schweregrad. Annett und Kollegen
[2001] belegten ebenfalls, dass die Lebensqualitit durch das
allgemeine Angstniveau bei Kindermn mit leichtem bis mitt-
lerem Asthma stirker beeinflusst wird als durch Schweregrad,
Alter oder Geschlecht.

Die Kinder erfahren dariiber hinaus im Rahmen der Lang-

262 Verhaltenstherapie 2007,17:261-270

zeitbechandlung deutlich mehr zum Teil unangenchme dia-
gnostische Untersuchungen als gesunde Kinder und leiden
unter Umstinden unter spezifischen Angsten. So konmten
Gupta und Kollegen [2001] zeigen, dass Kinder mit Asthma
bronchiale und Herzerkrankungen signifikant mehr Angste
vor medizinischen Eingriffen allgemein haben als gesunde
Kinder. Die Privalenzrate fiir das Vollbild einer Blut-Sprit-
zen-Verletzumgs-Phobie liegt in der Gesamtbevélkerung bei
ca. 3,5% [Bienvenu und Eaton, 1998)]. Bei etwa cinem Drittel
aller Kinder liegen jedoch subklinische Angste diesbeziiglich
vor [Lapouse und Monk, 1959], und speziell Angst vor Sprit-
zen berichien 12% aller Jugendlichen [Agras et al., 1969]. Es
ist daher anzunchmen, dass eine Subgruppe der Kinder unter
nennenswerter Angst vor Blutentmahmen, subkutanen Injek-
tionen (Desensibilisicrung) oder dem oberflichlichen Einste-
chen einer Lanzette (Allergie-Prick-Tests) leidet. Es scheint
jedoch bisher kaum Untersuchungen zu diesen spezifischen
diagnostik- bzw. behandhmgshezogenen Angsten zu geben,
obwohl auch die Begleitumstinde der Lungenfunktionstests
(geschlossene Kabine bei der Ganzkérper-Plethysmographic
oder unter Umstéinden spontan auftretende Atemnot bei Pro-
vokationstests) durchaus Angst induzicrend wirken kénnen.
Uberhaupt wurde die krankheitsspezifische Lebensqualitit
von Kindern und Jugendlichen lange vernachlissigt [Clarke
und Eiser, 2004], wihrend dic krankheitsspezifische Lebens-
qualitét von Erwachsenen in den letzten Jahrzehnten zunch-
mend an Bedeutung fiir die Erfolgsbeurteilung der medizini-
schen Behandlung gewann. Noch im Jahre 2000 beschiftigten
sich 87% aller medizinisch-psychologischen Publikationen zur
Lebensqualitéit mit der Lebensqualitit Erwachsener und nur
13% mit der Lebensqualitiit von Kindern [Ravens-Sicberer,
2000], wobei hier wicderum der weitaus grofBte Anteil der
Veroffentlichungen speziell die Lebensqualitit krebskranker
Kinder thematisiert. In nur 10% aller Studien kamen dabei
Selbstbeurteilungsverfahren zum Einsatz.

Ungeachtet der Divergenzen, wie Lebensqualitit allgemein,
aber auch gesundheitsbezogene bzw. krankheitsspezifische
Lebensqualitiit speziell zu konzeptionalisieren und zu opera-
tionalisieren sei, besteht Einigkeit dariiber, dass entsprechend
des Gesundheitsbegriffs der WHO neben dem korperlichen
Befinden auch soziale Beeintrichtigungen bzw. die soziale
Funktionsfihigkeit sowie die psychische Befindlichkeit zu den
zentralen Outcome-Dimensionen gehdren — filr Erwachsene,
aber auch fiir Kinder und Jugendliche. Wihrend im anglo-
amerikanischen Sprachgebrauch meist nur zwischen allgemei-
ner und krankheitsspezifischer Lebensqualitit unterschieden
wird, wird im deutschsprachigen Raum (und in dieser Studie)
auch zwischen krankheitsspezifischer und gesundheitsbezoge-
ner Lebensqualitdt unterschieden. Wihrend die krankheits-
spezifische Lebensqualitit sich auf die Beeintrichtigunpen
durch die Erkrankung bezicht, wird gesundheitsbezogene Le-
bensqualitit im Sinne subjektiver Gesundheit oder subjekti-
vem Wohlbefinden verstanden [Bullinger und Ravens-Sicbe-
rer, 2001). Fiir Erwachsene existieren ca. 1000 generische oder
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krankheitsspezifische Lebensqualititsinventare  (Ubersicht
unter www.progolid.org), fiir Kinder und Jugendliche aber nur
ca. 35 [Rinner, 2004].

Fiir erwachsene Asthmatiker stehen sowohl eine Reihe
deutschsprachiger, eindimensionaler Verfahren (zB. Symp-
tomlisten, Aktivititslisten oder spezifische Einstellungs- und
Bewiltigungsskalen) als auch mehrere mehrdimensionale Le-
bensqualititsinventare zur Verfiigung: «Fragebogen zur Le-
bensqualitiit bei Asthma — FLA» [Miihlig, 2000]; «xevidierter
Fragebogen fir Asthmapatienten — FAP-R» [Schandry, 1995,
Schandry und Duschek, 2003] sowie der «Fragebogen zur Le-
bensqualitit bei Asthma und Chronisch-obstruktiver Bronchi-
tis — FLAC» [Miihlig et al., 2003]. Im Gegensatz dazu sind nur
zwei (englischsprachige) mehrdimensionale krankheitsspezifi-
sche Verfahren aufgefiihrt, die auf die Lebensqualitit von Kin-
dern und Jugendlichen mit Asthma abzielen: Die «Childhood
Asthma Questionnaires — CAQs» [Chn'stic etal, 1993] und der
«Pacdiatric Asthma Quality of Life Questionnaire — PAQLQ»
bzw. «Standardised Paediatric Asthma Quality of Life Ques-
tionnaire PAQLQ(S)» [w.a. Juniper et al., 1996]. Im deutsch-
sprachigen Raum sind dagegen eher Verfahren zur Frfassung
der genernischen Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen
verbreitet, z. B. das «Inventar zur Erfassung der Lebensqualitit
bei Kindern und Jugendlichen - ILK» [Mattejat et al., 1998]
oder der «Fragebogen zur Erfassung der gesundheitsbezoge-
nen Lebensqualitiit bei Kindern und Jugendlichen — revidierte
Form — KINDLR» [Ravens-Sieberer und Bullinger, 1998]; letz-
terer enthilt ein Zusatzmodul mit 12 Items fiir die krankheits-
spezifische Lebensqualitit bei Asthma.

Es verwundert daher nicht, dass im Handbuch «Qualititsma-
nagement in der Asthmaschulung von Kindern und Jugend-
lichen» [Arbeitsgemeinschaft Asthmaschulung im Kindes-
und Jugendalter €.V., 2004] kein Fragebogen zur Lebensqua-
litit vorgeschen ist. Dieses Konsensuspapier verschiedener
medizinischer Fachgesellschaften schreibt lediglich verpflich-
tend fiir alle in Deutschland von Krankenkassen finanzierten
Asthmaschulungen einen Beobachtungsbogen zur Beurtei-
lung der Verhaltensfertigkeiten sowie einen Fragebogen vor,
bei dem sich 17 von 28 Items auf asthmabezogenes Wissen
bezichen und nur 5 auf das psychosoziale Management bzw:
6 Ttems auf asthmabezogene Angste.

Dies ist umso erstaunlicher, da nationale und internationale
Leitlinien zur Behandlung des Asthma bronchiale iiberein-
stimmend und explizit dazu auffordern, die Verbesserung der
Lebensqualitiit als ein vorrangiges Ziel zu betrachten [Buhl et
al., 2006]. Es erscheint daher sinnvoll, fiir die hiiufigste chroni-
sche Erkrankung im Kindes- und Jugendalter ein Erhebungs-
verfahren zu entwickeln, welches krankheitsspezifische und
gesundheitsspezifische Aspekte der Lebensqualitit erfasst,
um gemiB der Leitlinien die Lebensqualitét der betroffenen
Kinder zu erfassen sowie besonders beeintrichtigte Kinder zu
identifizieren und ihnen gegebenenfalls trotz gesundheitséko-
nomisch begrenzter Mittel zusétzliche Unterstiitzungsmiog-
lichkeiten anzubicten [Vami et al., 2005]. Gleichzeitig konnten

Fragebogen zur asthmabezogenen
Lebensqualitdt von Kindern

medizinische MaBnahmen (z.B. Asthmaschulungen) evaluiert
werden und damit ¢in Beitrag zur Verbesserung der Versor-
gung geleistet werden [Bullinger und Ravens-Sieberer, 2001].
In der vorliegenden Studic wurde der Versuch unternommen,
einen deutschsprachigen, mehrdimensionalen Fragebogen zur
Lebensqualitit bei Kindern mit Asthma bronchiale zu kon-
struicren, der einerseits Aspekte der krankheitsspezifischen
Lebensqualitiit, z.B. die emotionale und psychosoziale Beein-
triichtigung, erfasst, andererseits aber auch die positiven As-
pekte gesundheitsbezogener Lebensqualitét im Sinne subjek-
tiver Gesundheit bzw. subjektiven Wohlbefindens abbildet.

Patienten und Methoden

Fragebogenkonstruklion

Im Rahmen der rationalen Itemkonstruktion wurden einige Fragebdgen
in Hinblick auf Items durchgesehen, deren Imhalte emoticnale und
psychosoziale Beeintrichtigungen, aber auch die subjektive Befindlich-
keit bzw. Gesundheit von Kindern abbilden kénnen. Im Einzelnen waren
das die deutschsprachigen Fragebogen fiir Frwachsene: FAP-R, FLA
[Miihlig et al,, 1998], der «Kinder Kurzfragebogen» [Arbeitsgemeinschaft
Asthmaschuling im Kindes- und Jugendalter V., 2004] sowie die 12
Ttems des Zusatzmoduls «Asthma» des KINDLR, Auf die Priffung der
originér englischsprachigen Fragebégen CAQs und PAQLQ wurde aus
unterschiedlichen Griinden verzichtet: Der CAQ liegt in drei Formen mit
jeweills unterschiedlichen Subskalen fiir drei Altersstufen vor und wurde
noch nicht an einer deutschen Stichprobe validiert. Der PAQLQ ist dage-
gen bereits an einer deutschen Stichprobe validiert [Warschburger, 1998],
begrenzt seine Aussagekraft aber durch sein Frageformat (Wie oft hattest
Du in den letzten sieben Tagen ...?) auf dic Lebensqualitdt der letzten
Woche, Betrachtet man die Verteilung der Items auf die Subskalen
(Symptome, Aktvititen, Bmotionen) kommt hinz, dass 10 von 23 Items
nach Symptomhéufigkeiten fragen; demgegeniiber sollte bei dem von uns
geplanten mstrument dis akmelle Symptomatik nicht in die Lebensqua-
litdt eingehen, um akute Symptomatik und Krankheitsfolgen trennen zu
kimnen.

Beziiglich der Angste vor medizinischen Untersuchungen wurden folgen-
de Subckalen betrachtet: «Medizinischer Bereich» aus der Kinder-Angst-
Liste [Mack, 2002; Mack und Schréder, 1977] sowie «Brkrankungen und
grztliche Behandlung» aus dem Interaktions-Angst-Fragehogen - IAF
[Becker, 1997]. Es wurden Items ausgewihlt, von denen asthmatische
Kinder oft betroffen sind, bzw. um spezifische diagnostische MaBnahmen
(zB. Angst vor einem Allergietest) erweitert, wihrend Items ohne asth-
maspezifischen Inhalt (zB. «Angst vor dem Zahnarzts) nicht aufgenom-
men wurden.

Im Sinne ciner kreuzvalidierenden Inventarisisrung wurde in cinem wei-
teren Schritt gepriift, inwieweit die mhalte der Ttems in den spontanen
Formulierungen von fiinf 6- bis 9-j#hrigen Kindemn wihrend eines 18-
stiindigen, videodokumentierten Asthmaverhaltenstrainings genannt wur-
den. Die dort wiederholt genannten Items wurden von einem Pneumolo-
gen, einer Arztin, einer Diplompsychologin/Asthmatrainerin sowie ab-
schlieBend von weiteren 5 gleichaltrigen Kindern nochmals auf fhre in-
haltliche Verstandlichkeit hin iiberpriift, inhalthch prézisiert und
sprachlich vereinfacht, dh. in der Regel verkiirzt. So entstand ein Frage-
bogen mit insgesamt 37 Items. Als Antwortformat wurde eine 4-stufige
Skala gewihlt, die kindgerecht in Form von Zustimmungspunkten ver-
bildlicht wurden.

Dalenerhebung
Die Datenerhebung fand vor einem ambulanten Asthmaverhaltenstrai-
ning, in einer pneumologischen Praxds, siner Universititskinderklinik
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Tah. 1. Kennwerte der Stichprobe

M#dechen — Fungen Gesamt
n (%) n{%) n{%)
Geschlecht, n (%) 32 (45,6) 62 (544) 114 (100)
Alter (Jahre, Monate)
— Mittelwert 11;5 11;8 117
— Standardabweichung 25 2;8 27
— Minimum 73 70 70
—Maximum 172 171 172
Schweregrad, n (%)
— I Rezidiv. bronch, Obstruktion 16 (30,8) 21(3395) 37 (32,35)
— II: Bpisodisches Asthma 33 (63,5) 37(59,7) 70 (614)
— III: Persistierend es Asthma 3(58) 4(6,3) 7(61)
Rekruberungsquelle, n (%)
- XKlinik 28 (53,8) 27 (43,3) 55 (48,2)
— Praxis 15(28,8)  19(30,6)  34(29,8)
— Asthmaschulung 9(17,3) 16 (258) 25 (21,9}

sowie drei Rehabilitationskliniken in einem Zeitraum von 4 Monaten
statt, Die Diagnose Asthma bronchiale war bei allen Kindern pédiatrisch
und/eder pneumologisch gesichert. Zur Einteilung des Schweregrades
durch die behandelnden Arzte wurde die in der Praxis teilweise noch ver-
breitete 3-stufige Binteilung nach Kaiser et al. [1997] verwendet, da noch
nicht alle an der Studie teilnehmenden Institutionen auf die aktuelle 4-
stufige Schweregrad einteilung in intermittierendes, leicht persistierendes,
mittel persistierendes oder schwer persistierendes Asthma [Kroegel,
2002] umgestellt hatten.

Die Kinder fiflltsn den Fragebogen unentgeltlich (in der Regel wihrend
der Wartezeit) aus. Sie sollten, um die ndtige Lesefertigkeit voranssetzen
zu kinnen, mindestens die 2, Klasse der Grundschule besuchen, Um si-
cherzugehen, dass sie tatsdchlich die InstrukHon lesen konnten, wurden
sie gebeten, diese laut vorzulesen. AnschlieBend konnten sie Verstind-
nisfragen stellen, In der Instruktion wurden das Antwortformat und die
mogliche Verteiluing der Znstimmungspunkte anhand eines Beispiels er-
liutert. Die Eltemn, die nur in der pneumologischen Praxis anwesend
waren, wurden gebeten, die Kinder den Fragebogen allein ausfiillen zu
lassen. Alle gefragten Kinder waren bereit, den Fragebogen auszufiillen.
Die Dauer der Durchfithrung betrug je nach Alter 5-10 min,

Stickprobe

Amn der Untersuchung nahmen 119 Kinder und Jugendliche im Alter von
7-17 Jahren teil. Fiinf Fragebdgen wurden aufgrund zu vieler fehlender
Werte («mnissings» > 2 Items) ausgeschlossen, von 114 Kindern gingen
vollsténdige Datensétze ein, Die Stichprobe umfasste 52 Madchen und 62
Jungen (vgl. Tab. 1), die hinsichtlich Alter und Schweregrad gut vergleich-
bar waren. Durch die Einbeziehung sowehl ambulant als auch stationsr
behandelter Kinder sollte eine reprisentative Schweregradverteilung er-
reicht werden. Tatsichlich war Schweregrad IT mit 61% jedoch iber-
durchschnittlich hiufig veroeten und Schweregrad IIT eher unterrepri-
sentiert, Bpidemiologisch wire in Deutschland ein Anteil von ca, 15-20%
mittelgradigen und 5-10% schwergradigen Asthmatikerm zu erwarten
gewesen [Schowalter et al,, 2003].

Ausweriung

Die statistische Auswertung wurde mit SPS3 (Statistcal Package for the
Social Sciences for Wind ows, Version 12.0) vergenommen.

Zunichst wurden als Itemkennwerte die Trennscharfekoeffizienten und der
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Schwierigkeitsindex berechnet sowie zur Uberpriifung der Verteillungsform
der Kelmogorow-Smimov-Test. Hier ergaben sich signifikante Abweichun-
gen von der Normalverteilung. Streng genommen wire deshalb eine Vari-
ante der Faktorenanalyse zu empfehlen gewesen, die nicht auf Produkt-
Moment-Korrelatonen zuriickgreift. Da jedoch kawm Optionen fiir Fakto-
renanalysen aufbauend auf Rangkorrelationskoeffizienten verwendet wer-
den und das zentrale Grenzwertheorem [Bortz und Déring, 2002] es bei
einer ausreichend groBen Stichprobe (N > 30) rechtfertigt, auch bei fehlen-
der Normalverteilung parametrische Verfahren einzusetzen, wurde an der
Durchfithrung einer Hauptkomponentenanalyse mit Varimax-Rotaton zur
Datenredukton festgehalten. Im nichsten Schritt wurden Skalen als Sum-
menwerte der Ttems gebildet, die auf einem Faktor substantiell laden. Die
4-stufigen Items (1: «stimme nicht zu» bis 4: «simme vollstindig zus) wur-
den entsprechend ihrer Skalenzugehorigkeit aufaddiert, wobel zwei Items
(Nr. 5, 33) umgepoelt wurden, so dass hhere Subskalenwerte eine starkere
Ausprigung im Sinne des Skalennamens anzeigen. Aufgrund der signifi-
kanten Abweichung von der Normalverteflung wurden jedoch zur Uber-
priifung etwaiger Schweregrad-, Geachlechts- oder Alterseffckte (sofern sis
vorhanden waren) nichtparametrische Tests eingesetzt: eine univariate
Kmskal-Wallis-Rangvarianzanalyse, ein Mann-Whitmey-U-Test bzw, Rang-
korrelationskoeffizienten nach Spearman sowie eine partielle Rangkorrela-
tiom.

Ergebnisse

liermkennwerse

Vier Items wurden aufgrund unzurcichender Trennschirfe
(<0,15) und drei Items aufgrund ihres Schwierigkeitsindex
(>85%) ausgeschlossen.

Fakioreranalyse

Vor der faktorenanalytischen Auswertung wurde zunéchst
mittels des Bartlett-Tests und des Kaiser-Meyer-Olkin-Kriteri-
ums (KMO) iiberpriift, ob die Daten fiir eine faktorenanalyti-
sche Auswerhung gecignet sind. Nach dem Bartlett-Test (3=
1183; p < 0,001) kann davon ausgegangen werden, dass auch in
der Grundgesamtheit von 0 verschiedene Interkorrelationen
auftreten. Die Stichprobe weist mit 0,70 einen KMO -Koeffi-
zienten mittlerer Hhe auf, so dass eine faktorenanalytische
Auswertung mdglich ist. Die verbleibenden 30 [tems gingen in
eine Hauptkomponentenanalyse mit Varimax-Rotation ein
(vgl Tab. 2). Unter Beriicksichtigung des Eigenwertkriteriums
=1 ergaben sich 9 Faktoren, dic 65% der Gesamtvarianz auf-
klirten, wodurch sich jedoch aufgrund der zum Teil sehr ge-
ringen Itemanzahl pro Faktor keine reliablen Skalen konstru-
ieren lieBen bzw: nicht mehr alle Faktoren inhaltlich interpre-
tierbar waren. Die Betrachtung des Scree-Plots (Abb. 1) legte
dagegen eine 6-Faktoren-Lésung nahe. Diese Losung lief sich
jedoch inhaltlich nicht interpretieren. Zudem gab es bei den 4-
bis 6-Faktoren-Losungen immer mindestens einen Faktor, der
eine zu geringe Itembesetzung aufwies. Aus diesemn Grund
wurde eine 3-Faktoren-Losung gewihlt, die zwar nur 37% der
Gesamtvarianz aufklart, inhaltlich aber gut interpretierbar ist.
Nach Varimax-Rotation kldrt der erste Faktor den groBten
Varnanzanteil mit 13,9% auf wihrend der zweite Faktor mit
12,1% und der dritte Faktor mit 10,9% geringere Beitréige zur
Varianzaufkldrung leisten.
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Tab. 2. Hauptkom-

. Item FektorI  FektorII — Faktor IIT
ponentsnanalyse mit
;?iﬁfgosinom 2 Ich habe durch das Asthma in der Schule Probleme, aufimerksam zu sein. 0,60
9 Ich helfe wegen des Asthmas weniger im Haushalt als meine Geschwister. 0,46
10 Ich schdme mich, wenn ich in der Schule inhalieren muses. 0,50
11 Ich habe Angst, mich wegen des Asthmas zu blamieren, 049 041
13 Festort mich, dass ich Medikamente emnehmen muss, 0,36
16 Ich mache normalerweise keinen Schulsport mit. 0,42
21 Ich habe das Gefiihl, durch das Asthma sehr oft miide zu sein. 0,54
24 ‘Wenr ich huste, habe ich Angst, einen Asthmaanfall zu bekommen. 0,54
27 Tch bin unsicher, wie ich meine Medikamente einnehmen muss. 045
28 Ich habe Angst, dassich wegen meines Asthmas gehénselt werde, 0,67
36 Ich habe wegen des Asthmas sehlechtere Schulnoten 0,60

22 Ich bin traurig, dassich Asthma habe,

0,43

20 Wegen meines Asthmas habe ich weniger SpaB am Leben als andere Kinder. 0,74

4 Ich habe Angst vor dem Tablettenschlucken, 0,60
6 Ich habe Angst vor dem Blutabnehmen, 0,57
8 Ich habe Angst vor dem Krankenhaus. 0,72
2 Wegen des Asthmas habe ich Angst davor, allein zu sein, 0,58
16 Ich habe Angst vor dem néchsten Asthmaanfall, 0,35
23 Ich habe Angst davor, wegen des Asthmas in Kur geschickt zu werden, 0,55
29 Beieinem Asthmaanfall habeich Angst zu ersticken. 047
a7 Ich traue mich nicht, in der Offenthichkeit zu nhalieren. 043
18 Ich habe Angst vor einem Allergietest. 0,76
1 Insgesamt kann ich gut mit meinem Asthma leben. 046
S5 Manchmal bin ich froh, dass ich wegen des Asthmas etwas nicht machen muss. 0,49
(Umkodiert)
17 Meine Stimmung war in der letzten Woche gut 0,60
19 Ich fithle mich fit und gesund. 0,74
25 Ich tobe wie andere Kinder auch. 0,72
a1 Ich renne, wenn ich nicht zu spit kommen will. 041
33 Wen ich stwas nicht tun will, schiebe ich manchmal mein Asthma vor, 0,51
(Umkodiert)
30 Insgesamt geht es mir gut. 0,78

Anfgefiihrt sind nur Ladungen = 0,35,

Die 13 Ttems des ersten Faktors werden zur Skala «Subjektive
Beeintriichtigung» (SB) zusammengefasst. Die Inhalte der
[tems umfassen psychosoziale und emotionale Beeintrichti-
gungen durch das Asthma. Die 9 Items des zweiten Faktors
lassen sich mit dem Oberbegriff «Behandlungs- und asthma-
bezogene Angst» (BAA) bezeichnen. Trotz der Empfehlung,
nur Items mit einer Ladung =0,40 beizubehalten, wurde auf-
grund der inhaltlichen Bedeutung ein Item (Nr. 16: «Ich habe
Angst vor dem niichsten Asthmaanfall») trotz seiner knapp
darunter liegenden Ladung (0,35) im Faktor «Behandlungs-
und asthmabezogene Angst» belassen. Die verbleibenden 8
Items (Faktor IIT) bilden die Skala «Subjektive Gesundheit»
(SG). Dieser Skala wurden durch die Faktorenanalyse auch
die 2 Items (Nr. 5, 30), dic sich auf sekundiiren Krankheitsge-
winn beziehen, zugeordnet.

Hohe Werte bei den beiden ersten Skalen spicgeln ein hohes
AusmaB an subjektiver Beeintrichtiging bzw. behandlungs-
und asthmabezogener Angst wider, wihrend bei der Skala
«Subjektive Gesundheit» ein hoher Skalensummenwert ein
hohes Ansmal an subjektiv erlebter Gesundheit anzeigt.

Fragebogen zur asthmabezogenen
Lebensqualitdt von Kindern

Zur Veranschaulichung der deutlich schief verteilten Skalen-
werte sind zusétzlich Perzentile angegeben (vel Tab. 3). Die
internen Konsistenzen sind denen anderer Kinderfragebdgen
zwar vergleichbar, aber nur annihernd zufriedenstellend. Zur
Bestimmung der Skalen-Interkorrelationen wurden Spear-
mans Rangkorrelationskocffizienten berechnet. Es gibt eine
erwartungskonforme mittlere Interkorrelation zwischen den
Skalen «Subjcktive Beeintrichtipung» und «Behandhmgs-
und asthmabezogene Angst» (p = 0,51**). Uberraschend ist
jedoch, dass Kinder, dic ein hohes Mal an subjektiver Ge-
sundheit angeben, sich zugleich stiirker beeintrichtigt fithlen
(p = 0.24*) bzw. mehr behandlungs- und asthmabezogene
Angst angeben (p = 0,29+%).

Schweregrad-, Geschlechis- und Alierseffekie

Eine univariate Kruskal-Wallis-Rangvarianzanalyse ergab
cinen signifikanten Mittelwertsunterschied bei den Subskalen
in Abhingigkeit vom Schweregrad des Asthmas (vgl. Tab. 4).
Die Kinder berichteten mit zunehmender Asthmaschwere ein
groBeres Mall an subjektiv erlebter Gesundheit. Gleichzeitig
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Faktor

Abb. 1. Screeplot der Hauptkomponentenanalyse.

zeigte sich auch eine deutliche Tendenz, dass Kinder mit ho-
herem Schweregrad mehr subjektive Beeintrichtigung erle-
ben. Hier wurde jedoch durch die konservativ priifenden
nichtparametrischen Verfahren das Signifikanzniveau knapp
verfehlt (p < 0,06). Die Angst vor behandlungsbezogenen me-
dizinischen Untersuchungen schien dagegen unabhingig vom
Schweregrad des Asthmas zu sein.

Zur Uberpriifung méglicher Geschlechterunterschiede auf
den drei Skalen wurde ein Mann-Whitney-Test berechnet.
Hier zeigten sich keine signifikanten Unterschiede. Méidchen
und Jungen erleben das gleiche Ausmal an subjektiver Beein-
triichtigung durch das Asthma, behandhings- und asthmabe-
zogener Angst und subjektiver Gesundheit (vel. Tab. 4).

Der potentielle Alterseinfluss auf die Ausprigung der Skalen
wurde mittels einer Rangkorrelation nach Spearman gepriift.
Hier zeigte sich lediglich fiir die Angst vor medizinischen
Untersuchungen ein miBiger Zusammenhang (p = -025;
p < 0,01**), Jiingere Kinder berichten iiber mehr behand-
hings- und asthmabezogene Angste als dltere. Dieser Zu-
sammenhang bleibt auch bestehen, wenn der Schweregrad als
potentieller Einflussfaktor mittels partieller Korrelation kon-
trolliert wird (pp = -0,26; p < 0,005%+).

Diskussion

In einer Pilotstudie wurde ein Selbstbeurteilungsverfahren zur
Erfassung der krankheitsspezifischen und gesundheitsbezoge-
nen Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen entwickelt.
Dabei entstand der Fragebogen zur asthmabezogenen Le-
bensqualitit von Kindern (FALK) mit den drei Subskalen
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«Subjektive Beeintrichtigung», «Behandlungs- und asthma-
bezogene Angst» und «Subjektive Gesundheit».

Besonders erfreulich ist, dass mit nur 30 Items ein Selbstheur-
teilungsverfahren entwickelt wurde, dass kurz und zeitékono-
misch sowohl negative als auch positive Aspekte von Lebens-
qualitit erfasst und sich bei den Kindern groBer Akzeptanz
crfreute. So fiillten alle gefragten Kinder den Fragebogen be-
reitwillig aus, und die seltenen Verstindnisfragen, die beno-
tigte Zeit (5-10 min) sowic der hohe Anteil vollstindig ausge-
fiillter Fragebdgen (95.8% ) wurden als Beleg fiir die gute Ver-
stindlichkeit und Akzeptanz bei den Kindern gewertet. Auf-
grund der breiten Altersspanne wurde bei der Formulierung
der Items das Augenmerk vor allem auf die Verstindlichkeit,
insbesondere fiir jiingere Kinder gelegt. Dadurch sind einige
Formulicrungen fiir Jugendliche weniger passend (z.B. Nr. 25:
«Ich tobe wie andere Kinder auch») bzw. fehlen andere, nur
fiir diese Altersgruppe relevante Items (z.B. Einschrinkung
der Berufswahl). Das gewiihlic Antwortformat in Form von
Zustimmungspunkten erwies sich aber auch bei den 7-jidhri-
gen Kindern als alters- und kindgerecht.

Es lieBen sich mit Hilfe einer Hauptkomponentenanalyse mit
Varimax-Rotation drei Faktoren exirahicren, die sich inhalt-
lich gut interpretieren liefen. Einschrinkend ist aber festzu-
halten, dass die Anwendung eines Verfahrens, welches auf der
Berechnung von Produkt-Moment-Korrelationen beruht,
zwar durch das zentrale Grenzwerttheorem zu rechtfertipen
ist, es aber aufgrund der schief verteilten Items hitte passie-
ren konnen, dass Faktoren resultieren, bei denen die Ladun-
gen proportional zur Schwierigkeit sind und die deshalb in-
haltlich nicht zu erkldren sind. Es werden weitere Untersu-
chungen notig sein, um zu priifen, inwieweit es sich hier um
cine zufillipe oder replizierbare Faktorenstruktur handelt.
Die daraus abgeleiteten Subskalen lieBen sich inhaltlich je-
doch gut erkliren und spiegeln relevante Aspekte der asth-
mabezogenen Lebensqualitit wider. Die internen Konsisten-
zen sind als akzeptabel zu bezeichnen. Fiir die Einzelfalldiag-
nostik wiren zwar innere Konsistenzen 0,85 wiinschenswert.
Diese sind «aber mur schwer realisierbar und deshalb selten»
[Moosbrugger und Rauch, 2005]. Es ist auch fraglich, ob Kin-
der Itemformulierungen 4hnlich konsistent beurteilen wic Er-
wachsene. Nach Moosbrugger und Rauch gelten interne Kon-
sistenzen 0,70 als akzeptabel. Dieses Kriterium erreichen alle
drei Skalen (SB: ¢ = 0,80, BAA: ¢ = 0,77, SG: o = 0,74).
Damit zeigt dieses Instrument interne Konsistenzen, wie sie
auch fiir thematisch dhnliche Fragebogen, wie zB. den Child-
hood Asthma Questionnaires [French et al., 1994] berichtet
wurden. Moglicherweise lieBe sich die interne Konsistenz bei
einer Weiterentwicklung auch durch die Verlingerung der
Subskalen weiter verbessern.

Betrachtet man die Stichprobe, fillt auf, dass sie mehr Mid-
chen (46% ) cinschlicBt als epidemiologisch zu erwarten gewe-
sen wire. Es bleibt offen, worauf dies zuriickzufithren ist,
denn alle Kinder, Madchen wie Jungen, erkldrten sich ohne
Ausnahme bereit, an der Untersuchung teilzunehmen. Es
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Tab. 3. Kennwerte der Skalen

Subjektive Behandlungs- und Subjektve
Beeintrichtigung asthmabezogene Gesundheit
(SB) Angst (BAA) (8G3)
Interne Konsistenz () 0,80 0,77 0,74
Mit telwert 20,59 16,61 14,62
Standardabweichung 6,77 585 501
Schiefe 1,30 1,07 1,18
Standardfehler der Schiefe 0,23 0,23 0,23
Perzentile: 10 13 10 9
Perzentile: 25 16 12 11
Perzentile: 50 19 15 14
Perzentile: 75 23 19 17
Perzentile: 90 31 26 21
Minimum 12 9 8
Maxinmm 45 35 31
Tah. 4. Schweregrad- und Geschlechtereffekte G Eebendmgs G
Beeintrichtigung asthmabezogene Gesundheit
(SB) Angst (BAA) (8G3)
b M sSD M sSD M sD
Schweregrad I 37 19,69 6,22 16,75 7,08 12,54 3,41
Schweregrad IT 70 20,39 6,53 16,62 5,38 15,53 547
Schweregrad IIT 7 27,40 8,97 15,77 320 16,57 428
Kruskall- Wallis-Test =2 =2 df=2
%2 =354 ¥ =071 %2 = 80,07
p =006 p=0,J0 p <002
M sSD M sSD M sD
Médchen 52 20,81 7,01 17,08 5,56 1511 492
Jungen 62 2041 6,60 16,21 6,10 14,21 5,08
Mann-Whitney-U-Test Z=-044 Z=-148 Z=-128
p =066 =014 p =020

zeigten sich jedoch keine Geschlechtereffekte. Moglicher-
weise erklirt sich dies durch das niedrige Durchschnittsalter
(11;7 Jahre), da die Geschlechterunterschiede allgemein klein
und eher erst mit Beginn der Pubertit relevant zn werden
scheinen. So berichten asthmakranke Midchen in der Puber-
tit mehr Angst, weniger Zufriedenheit und ein geringeres
Selbstbewusstsein als Jungen [Ravens-Sieberer, 2000].

Es fand sich dagegen ein Alterseffekt: Jimgere Kinder weisen
unabhingig vom Schweregrad des Asthmas mehr behand-
hings- und asthmabezogene Angste auf als iltere. Fin Grund
dafiir konnte in den noch fehlerhaften Konzepten der jiinge-
ren Kinder beziiglich medizinischer MaBnahmen liegen [Lo-
haus und Ball, 2006]. So kénnen Kinder im Vorschulalter, d.h.
in der prioperationalen Phase nach Piaget, zwar eine Spritze
als solche benennen, wissen aber wenig iiber thre Funktion.

Fragebogen zur asthmabezogenen
Lebensqualitdt von Kindern

Charakteristisch fiir diese Phase ist die Tendenz, medizini-
schen Mafinahmen Absichten zu unterstellen. So berichtete
ein 7-jahriger Junge wihrend des Asthmatrainings fiber einen
Arztbesuch: er «hasse den Body>, weil der mir immer die
Luft abdreht». Oft wird nicht zwischen Mafinahmen und Per-
sonal unterschieden — beiden wird die gleiche «gemeine» Ab-
sicht unterstellt. Grundschulkinder in der konkret-operatio-
nalen Phase dagegen entwickeln allméhlich ein Verstindnis
vom Simn und Zweck der diagnostischen MaBnahmen und
stellen Zusammenhiinge her zwischen medizinischen Mafnah-
men und der Behandhmg ihrer Erxkrankung. In dieser Phase
entwickelt sich auch erst die Vorstellung einer Zeitachse, die
s als Bezugssystem ermdglicht, kurzfristig unangenchme, me-
dizinische Prozeduren langfristig als niitzlich einzuschitzen
[Lohaus und Ball, 2006]. Es bleibt offen, inwieweit diese spe-
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zifischen Angste mit dem allpemeinen Angstniveau zu-
sammenhdngen. Es ist aber anf jeden Fall sinnvoll, Kinder mit
entsprechenden spezifischen Befiirchtungen oder Angsten zu
identifizieren, um diese z.B. im Rahmen des Asthma-Verhal-
tenstrainings mit Hilfe gezielter kognitiv-verhaltenstherapeu-
tischer Interventionen zu reduzieren.

Betrachtet man den Einfluss des Schweregrads des Asthmas
auf die «Subjektive Beeintrichtigungy, stellt man fest, dass
der objektive Schweregrad vergleichsweise wenig Einfluss
darauf hat. Zwar zeigen in unserer Studie die (wenigen) Kin-
der mit schwerem Asthma mehr subjektive Beeintréchtigun-
gen als jene mit leichtem oder mittelschwerem Asthma, das
Signifikanzniveau wurde jedoch knapp verfehlt. Diese deutli-
che Tendenz der hdheren Beeintrichtigung bei schwerem
Asthma passt zu den Befunden von Vila und seiner Arbeits-
gruppe [2003], die bei Kindern mit schwerem Asthma z.B. hi-
here Depressionswerte fanden als bei solchen mit weniger
schwerem Asthma. Andere konnten bei Kindem mit schwe-
rem Asthma im Vergleich zu Kindern mit leichtem oder mo-
deratem Asthma eine hohere Rate psychiatrischer Symptome
[Kashani et al., 1988] oder Verhaltensauffilligkeiten — zumin-
dest aus Sicht der Eltern — [Wamboldt et al., 1998] nachwei-
sen. Der Schweregrad scheint also durchaus einen Einfluss auf
die Psychopathologic zu haben, insbesondere wenn man die
Subgruppe mit dem héchsten Schweregrad mit den iibrigen
Schweregraden vergleicht. Moglicherweise ist der Einfluss des
Schweregrads aber kleiner als man intuitiv annehmen méchte.
So lie sich bei einer Durchsicht von 26 Originalarbeiten bei
erwachsenen Asthmatikern kein signifikanter Zusammenhang
zwischen dem Schweregrad des Asthmas und psychischen Be-
lastungen oder Stérungen feststellen [Baumeister et al., 2003].
Mbglicherweise lisst sich das durch unterschiedliche Krite-
rien, die zur Einschiitzung des Schweregrades herangezogen
werden, erkldren. In unserer Studie wurde der Schweregrad
gemiB der 3-stufigen Konvention zur Einschitzuing des
Schweregrads entsprechend der Lungenfunktionswerte und
Linge der symptomfreien Intervalle eingeteilt [Kaiser et al.,
1997]. Unter Umstinden verindem sich die Ergebnisse je-
doch, wenn man andere Kriterien heranzicht wie die Hiufig-
keit oder Dauer der Asthmaanfille oder die Kontrollierbar-
keit der Symptomatik. Eine geringere Kontrollierbarkeit, d.h.
ein medizinisch schwer einstellbares Asthma, hat signifikant
mehr Einfluss auf die psychische Belastung oder die Rate psy-
chischer Stérungen als der Schweregrad des Asthmas [Cluley
und Cochrane, 2001].

Uberraschend ist jedoch die mit dem Schweregrad zunchmen-
de subjektive Gesundheit. Dies wurde unseres Wissens fiir
asthmakranke Kinder und Jugendliche noch nicht berichtet.
In der Lebensqualititsforschung nennt man dieses Phinomen
das Zufriedenheitsparadox. Paradox, weil objektiv negative
Lebensumstinde sich offenbar nur in sehr geringem MaBe auf
die subjektive Lebensqualitit nicderschlagen. Das Zufrieden-
heitsparadox ist inzwischen hiufig beobachtet worden und gut
belegt. So konnte bei einem Vergleich von 30 Studien mit
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10 712 Patienten mit den unterschiedlichsten Diagnosen und
ciner reprisentativen deutschen Normstichprobe (n = 2334)
gezeigt werden, dass tatséichlich kein enger Zusammenhang
zwischen der objektiven Schwere einer Erkrankung und der
subjektiven Lebensqualitiit existiert [Herschbach, 2002]. Auch
Patienten mit schweren Erkrankungen (z.B. Riickenmarksver-
letzungen) berichten nicht unbedingt von ciner schlechteren
Lebensqualitiit, und Krebspatienten geben verglichen mit der
Durchschnittsbevélkerung oft sogar eine hdhere Lebensqua-
litdt an [Herschbach, 2002]. Das gilt auch fiir krebskranke
Kinder [Schultz et al., 2000].

Es wiire daher nicht iiberraschend, wenn dieser paradox an-
mutende Effekt auch bei Kindern und Jugendlichen mit Asth-
ma bronchiale zu beobachten wiire. Es diirfte sich dabei unse-
res Erachtens auch nicht um reine Abwehrprozesse handeln
wie Seiffpe-Krenke und Skaletz [2006] erwiipen. Dieses Phii-
nomen konnte das Ergebnis komplexer Anpassungsleistungen
sein, denn die betroffenen Kinder und Jugendlichen geben
nicht nur eine hohe subjektive Gesundheit an, sondern gleich-
zeitig auch eine hohe Beeintrichtigung.

Fiir Erwachsene ist belegt, dass sich im Rahmen des Anpas-
sungsprozesses interne Standards, Werte und Vorstellungen
von Lebensqualitit verindern, um die Dislkrepanz zwischen
Erwartung und tatséichlicher Erfahrung zu minimieren. Zu-
sitzlich relativieren soziale Vergleiche, insbesondere soziale
Abwirtsvergleiche die Krankheitserfahrung. Die Einschit-
zung, dass es anderen Patienten noch schlechter geht, wird
von vielen als hilfreich erlebt. Schlechtere Phasen im Krank-
heitsverlauf setzen neve Referenzpunkte («Im Verhiiltnis geht
s mir heute viel besser») und tragen so zur Relativierung bei
[Herschbach, 2002]. Es wire vorstellbar, dass vergleichbare
Prozesse bereits bei Kindern einsetzen oder indirekt iiber
entsprechende Prozesse der Eltern Wirkung zeigen. Solche
Amnpassungsleistungen kénnen jedoch in Querschnittsunter-
suchungen nicht abgebildet werden.

Einschrinkend ist festzuhalten, dass die Altersspanne in der
vorliegenden Stichprobe sehr weit war und die Stichprobe nur
wenige Kinder mit Schweregrad L1I einschloss. Zudem waren
die Items sehr schief verteilt, so dass die Ergebnisse der Fak-
torenanalyse mit Zuriickhaltung zu betrachten sind. Zudem
ist der errcichte Grad der Varianzaufkldrung bzw. der hohe
Anteil spezifischer Item- oder Fehlervarianz unbefriedigend.
Bei den geplanten Veriinderungen des Fragebogens wird dies
entsprechend Beriicksichtigung finden miissen. Zudem liegen
noch keine Angaben zur Stabilitit der Messwerte vor, obwohl
das Konstrukt asthmabezogene Lebensqualitidt bzw. die ein-
zelmen Subskalen als relativ stabile Merkmale betrachtet wer-
den. Aufgrund der hiufigen Diskrepanzen zwischen Fremd-
und Selbsteinschitzungen [vgl zur Ubersicht Fiser und
Morse, 2001], insbesondere bei den nicht unmittelbar beob-
achtbaren emotionalen oder sozialen Aspekten der Lebens-
qualitét von Kindermn und Jugendlichen, sollte unabhingig von
den Fremdeinschitzungen durch Arzie oder Eltern oder ob-
jektiven medizinischen Parametern, der subjektiven Perspek-
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tive der Kinder unbedingt ein groBerer Stellenwert beigemes-
sen werden und die Lebensqualitit multidimensional erfasst

werden.

Nachfolgende Untersuchungen sollen zeigen, ob sich der
Fragebogen als konstruktvalide erweist und sich die Fakto-
ren bei einer groBeren Stichprobe (und einem hheren An-
teil von Kindern mit schwerem Asthma) replizieren lassen.
Dariiber hinaus sind weitere Schritte zur UTherpriifung der
Testgiitekriterien notig, so z.B. der Re-Test-Reliabilitit bzw:
Anderungssensitivitit oder unterschiedlichen Aspekten der
Validitdt. Geplant ist eine Untersuchung zur konvergenten

oder dem KINDL ecinschlieBlich des Asthmazusatzmoduls)
bzw. divergenten Validitit (z.B. allgemeine Angstlichkeit,

Selbstwertgefithl, Stimmung). Um den Einfluss unterschied-

schenswert.

Validitét (z.B. mit dem Paediairic Asthma Quality of Life
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Abstract: In the cwrrent study, the prevalence of the most conumon psychological disorders
in COPD patients and their spouses was assessed cross-sectionally. The influence of COPD
patients’ and their spouses” psychopathology on patient health-related quality of life was also
examined. The following measurements were employed: Forced expiratory volume in1 second
expressed in percentage predicted (FEV %0), Shuttle-Walking -Test (SWT), Tnternational
Diagnostic Checklists for ICD-10 (IDCL), questionnaires on generic and disease-specific health-
related quality of life (St. George’s Respiratory Questionnaire (SGRQ), European Quality of
Life Questionnaire (EuroQol), a modifled version of a Disability-Index (CDI)), and a screening
questionnalre for a broad range of psychological problems and symptoms of psychopathology
(Symptom-Checklist-20-R (SCL-90-R)). One hundred and forty-three stable COPD cutpatients
with a severity grade between 2 and 4 (according to the GOLD criteria) as well as 105 spouses
took part in the study. The prevalence of anxiety and depression diagnoses was increased both
in COPD patients and their spouses. In contrast, substance-related disorders were explicitly
more frequent in COPD patients. Multiple linear regression analyses indicated that depression
(8CL-90-R), walking distance (SWT), somatization (SCL-90-R), male gender, FEV %, and
heart disease were independent predictors of COPD patients’ health-related quality oflife. After
including anxiousness of the spouses in the regression, medical variables (FEV % and heart
disease) no longer explained disability, thus highlighting the relevance of spouses’ well-being

The results underline the importance of depression and anxiousness for health-related quality of
life in COPD patients and their spouses. Of special interest is the fact that the relation between
emotional distress and quality of life is interactive within a couple.

Keywords: COPD, quality of life, anxiety, depression, disability, spouses

Introduction

Comorbid symptoms of anxiety and depression are common in patients with chronic
obstructive pulmonary disease (COPD) (Yohannes et al 2006) and cause a number of
negative effects. Compared with non-depressed COPD patients, COPD patients with
elevated depression scores show lower health-related quality of life (Mikkelsen et al
2004; Yohannes et al 2006; Ng et al 2007), a lower level of functioning (Kim et al 2000),
longer and more frequent hospital stays (Ng et al 2007), and increased mortality, as
shownin prospective studies (Crockettet al 2002; Nget al 2007). Similarly, increased
levels of anxiety lead to impairment of quality of life (Kim et al 2000; Di Marco et al
2006) and more frequent hospital admissions in COPD patients (Gudmundssen et al
2005; Yohannes et al 2005). However, the reported prevalence rates for comorbid
symptoms of depression or anxiety are highly variable: in studies using anxiety and
depression self-report questionnaires, these rates range from 13% and 7% (Engstrém
et al 2001) to 96% and 79%, respectively (Borak et al 1991; Hynninen et al 2005).
The few studies that assessed categorical diagnoses by means of intemational diagnosis
systems such as the ICD-10 (WHO 1993) or the DSM-III-R/-IV (Sall et al 1996) also

International Journal of COPD 2008:3(4) 727-736 727
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reported inconsistent but lower prevalence rates, ranging
from 10% to 3 5% and 16% to47%, respectively (Yellowlees
et al 1987; Karajgi et al 1990; Aghanwa and Erhabor 2001;
Aydin and Ulusahin 2001; Stage et al 2003). However, the
generalization of these results is limited by the small sample
sizes and the absence of control groups.

The inconsistency of previous findings may partly be
due to varying inclusion criteria (eg, COPD grade 1-4, out-
patients versus in-patients, stable or with exacerbation, with
or without oxygen therapy) research strategies, and employed
instruments. The use of screening questions that are highly
sensitive to detect symptoms of anxiousness and dysphoria
generally result in an extrermely high proportion of individuals
screened positive (Kunik et al 2005). In contrast, self-report
questionnaires assessing levels of symptomatology result in a
smaller proportion of potentially disordered individuals. The
presence of a clinically significant mental disorder, however,
canbe determined only on the basis of categorical diagnostics
according to international classification systems such as the
ICD-10 (WHO 1993). These diagnoses are based on a defined
set of symptom criteria. Precise case definition criteria for
each symptom (severity, frequency, duration) as well as
explicit inclusion and exclusion eriteria usually result in high
inter-rater reliabilities. Thus, categorical diagnostics can be
considered the gold standard in diagnosing mental disorders.
Overall, though, few studies have employed such elaborate
classification systermns of mental disorders, and even fewer
have compared their results with those of control groups (eg,
Aghanwa and Erhabor 2001; Lin et al 2005).

It is well documented that spouses of patients with other
severe and life-threatening somatic diseases may encounter
comparable psychosocial and emotional distress as the
patients themselves. However, very few COPD studies
have addressed this issue (Kim et al 2000; Kanervisto
et al 2007; Pinto et al 2007). In two studies, the spouses of
COPD patients reported levels of loneliness and depressive
mood comparable to the levels reported by the patients
themselves (Keele-Card et al 1993; Kara et al 2004). To our
knowledge, there have been no studies on the prevalence of
mental disorders in spouses of COPD patients, even though
their state of health may be of particular importance for the
supportive care of patients.

The first purpose of the present study was to compare
the prevalence of mental disorders in COPD patients with
the prevalence in two reference groups of elderly persons.
The second purpose was to investigate the prevalence of
mental disorders in the spouses. Specifically, we examined

the following questions: (1) Does the psychopathelogy

of the patients and that of their spouses correlate with the
health-related quality of life of the patients? (2) How is
the COPD-related disability of spouses related to clinical

variables of patients?

Methods

Measures

First, a bodyplethysmography (MasterScreenBody by Viasys/
Jaeger) was performed, in accordance with the American
Thoracic Society guidelines, as well as a shuttle walking test
(Singh et al 1992; Dyer et al 2002). The subjects performed
only one test at baseline. Three to 10 days later, psvchological
diagnostics were carried out in the homes of the COPD patients
by aclinical psychologist (Kerstin Kiihl), who was blind to the
results of lung function testing. At the beginning of the home
assessment, patients and their spouses underwent a screening
interview to assess for the presence of cardinal symptoms of
depressive disorders (ICD-10 diagnosis of depressive episode
[F32] or recurrent depressive disorder[F33]), dysthymia, panic
disorder, agoraphobia, generalized anxiety disorder, as well as
nicotine and alcohol abuse. For participants screened positive,
categorical diagnostics (Intemational Diagnostic Checklists
for [CD-10) (Hiller et al 1997) were used. Subsequently, the
following questionnaires were applied:

The St. Georges Respiratory
Questionnaire (SGRQ)

{German version: Hiitter 2003)
The SGRQ assesses the subjective quality of life of COPD
patients. Thus it cannoet be rated by the spouses.

COPD Disability Index (CDI)

[n contrast, COPD-related disability assessing reductions
of social functioning and self-care can be rated both by
patients and their spouses. The CDI is an adaptation of
the Pain Disability Index (PDI) (Dillmann et al 1994).
The original version comprises 7 items: family/home,
responsibilities, recreation, social activity, occupation, sexual
behavior, self-care, and life-support activities (breathing,
sleeping, eating). For the purpose of the present study,
item 7 (breathing, sleeping, eating) was limited tobreathing.
Since COPD is a respiratory disease, breathing, eating, and
sleeping are affected differently and thus cannot be averaged
in this study population. The degree of disability caused
by the disease is rated on an 11-point rating scale for all
respective aspects of life. In general, factor analyses with

different patient groups and with spouses of pain patients

728

International Journal of COPD 2008:3(4)

Anhang D



MANUSKRIPTE

Mental disorders and quality of life in COPD couples

have yielded one factor and confirmed the unidimensionality
of the construct (Dillmann et al 1994), although there have
beentwo exceptions (Taitet al 1987; Tait and Chibnall 2005).
Spouses were instructed to evaluate their perceived disability
due to their partner’s illness.

The European Quality of Life
Questionnaire (EuroQol)

(Schulenburg et al 1998)

The EuroQol assesses the generic health-related quality of life
by means of a visual analogue scale. The scale ranges from
0 (“the worst state of health to be imagined™) to 100 (“the best
state of health to be imagined™).

The Symptom-Checklist-90-R (SCL-90-R)
{Franke 2000)

The SCL-90-R assesses physical and psychological symptoms
within the last week. Only subscales that are relevant for the
issue under investigation (depression, anxiousness, phobic
anxiety, somatization) were included in the analysis. Two
items of the somatization scale {chest pain and breathing
difficulties) were excluded, since these symptoms might
reflect actual symptoms of COPD rather than symptoms of
psychopathology.

Statistical analysis
The data was analysed using SPSS (v. 15.0. SPSS Inc.,
Chicago, IL). Internal consistency for the modified
COPD-Disability-Index (CDI) was determined using
Cronbach’s alpha. Of particular note was the high internal
consistency in the CDI (P-CDI = 0.92; S-CDI (without item
7 breathing) = 0.86) (For reasons of clarity, variables assessed
on COPD patients and their spouses will be labeled with
P [for COPD patients’ data] and S [for spouses” data].)The
significant Pearson correlations between COPD-related
disability (P-CDI) and the SGRQ in patients (SGRQ-S
r = 0.59; SGRQ-A r = 0.74; SGRQ-I r = 0.81; SGRQ-T
r=10.83; all p < 0.01) support the convergent validity of
this new instrument. In addition, the significant associations
between COPD-related disability in the spouses (S-CDI)
and the SGRQ in the patients (SGRQ-S r=0.35; SGRQ-A
r=045; SGRQ-Ir=0.59; SGRQ-Tr=0.56; all p < 0.01)
not only highlight the relationship between patient’s health
and partner’s disability, but confirm that the CDI is a very
short but nonetheless reliable and valid instrument.

The results of our patient and spouse samples
will be compared with normative data of two representa-
tive samples of elderly persons (Wernicke et al 2000;

Trollor et al 2007). Comparisons for patients with and
without mental disorders were computed by means of
t-tests for independent samples and chi square tests. For
nonparametrical variables Mann-Whitney U-test were anal-
ysed. Recent research (eg, Chavannes et al 2005; Cullyet al
2006; Di Marco et al 2006; Ng et al 2007) has highlishted
nine variables (FEV , walking distance, gender, heart disease,
somatization, anxiousness, depression (SCL-90-R), phobic
anxiety (SCL-90-R), depression/anxiety diagnoses) as
relevant predictors of health-related quality of life in patients
with COPD. These variables were included in a stepwise
multiple linear regression to predict patients’ health-related
quality of life (SGRQ). Furthermore, the part of explained
variance of the COPD-related disability of the spouses
(5-CDI) was calculated.

Patient sample

Over a period of 9 months, all COPD patients of a private
pulmonary practice were consecutively asked if they wanted
to take part in the study. Patients with a severty grade of 2,
3, or 4 (according to the GOLD criteria) who had been at
the routine appointment 3 respectively 6 months before were
included. All participants received €10 and a small present
(candy) as reimbursement for their participation. Exclusion
criteria were, for patients, illness exacerbation within the
previous month or, for patients and spouses, a severe acute
illness (such as myocardial infarction, tumor) within the
last year. Of the 165 COPD patients who were approached,
only 15 (9.1%) declined to participate. Ten participants — 7
patients (4.2%) and 3 spouses (2.7%) — had to be excluded
for reasons of illness exacerbation (2), diagnosis of tumor
(3), psychosis (1), missing data (1), possible dementia (2),
or insufficient language abilities (1). Another couple was
excluded from the comparison of couples because both were
COPD patients. Thus, 143 COPD patients (and 105 spouses)
were included in the analysis. The duration of illness was
less than one year in 4.6% of patients, 1-3 years in 12.8%
of patients, 3-10 vears in 12.8 % of patients, and more than
10 years in 50.5% of patients. Within 12 months prior to the
study, 15 patients (10.5%) had been admitted to hospital due
to COPD exacerbation and two (1.4%) to a comprehensive

pulmonary rehabilitation.

Results

Comorbid mental disorders

Most of the 143 COPD patients (80 4%/75.2% of the spouses)
did not fulfil the criteria of any of the investigated depressive
or anxiety disorders (Table 2).
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Table | Sample characteristics

Patients (n = 143)

Spouses {n = 105}

Age (years) 67.0 + 9.5 range: 40-50
Gender (F:M) 31012 (217 : 78.3%)
Marital status
Single 8(5.5%)
Separated I {7.7%)
Widowed 14 {9.8%)
Married 110 (76.9%)
Years of marriage 37.8 £ 12.8 range: 4-66
Education
=9 years 110 (769%)
10 years 19 (13.3%;)
13 years 14 (9.8%)
COPD severity FEV % pred SWT
2 n=68(476%) 629196 402 £241
3 n=62(434%) 408153 2191161
4 n=135.1% 24 +£28 118 +133

64.0 + 9.3 range: 43-84
19:86 (8.9 : 18.1%;}

105 (100%)
86 (B0.1 %)
14 {9.8%)
5(3.5%)

Comorbid heart. disease

n= 30 (441%)

n=128 (452%)

n=15(38.5%)

Dram presented as n, mean £ 50

Abbreviations: FEV % pred,forced expiratory volume in | second expressed in percentage predicted; SWT, shuttle walking test (in meters)icomorbid heart disease, coronary

heart disease, myocardial infarction or cardiac failure,

COPD patients and their spouses were compared with
a representative German aging study, which also used
categorical diagnoses (Wemicke et al 2000). The prevalence
rates for anxiety and depressive disorders (except for
dysthymia) were higher than in the reference sample for
both patients and their spouses (see Table 2). Only five out
of these 29 patients were taking psychotropic medication
and no patients were receiving any form of psychological
support or psychotherapeutic treatment. The prevalence
of anxiety or depressive disorders was not influenced
by COPD severity (grade 2 = 23.6%; grade 3 = 26.5%;
grade 4 =18.2%; 3= 0.23, df =2, p=n.s.). In the present
study, 7.7% of COPD patients met criteria for alcohol
abuse and/or dependence. Although this rate was lower
than reported by Stage et al (2003), it was significantly
higher compared with two reference samples (Wernicke
et al 2000; Trollor et al 2007).

As expected, only 4.9% of the patients had always
been non-smokers, compared with 61.9% of the spouses.
This difference is significant and cannot be explained by gender
differences (females, Pearson’s 3* = 5126, df = 2, p << 0.001;
males, Pearson’s x2=14.40, df=2, p < 0.001). The percentage
of participants with clinically relevant SCL-90-R T-scores
(1e, those with scores = mean + 1 SD) was significantly hisher
in patients comparedto spouses: somatization, 39.2% (vs 21.9%,

Pearson’s *=8.31, df =1, p <2 0.004), depression (SCL-90-R),
29 4% (vs 16.2%, Pearson’s x* = 5.80, df = 1, p << 0.016),
axiousness, 25.2% (vs 15.2%, Pearson’s y?=3.61,df=1,p
<2 0.057), and phobic anxiety (SCL-90-R), 18.2% (vs 5.7%,
Pearson’s y* = 8.37, df = 1, p < 0.004). There was a low but
significant positive cotrelation between self-reported duration
of illness and all SCL-90-R subscales —even after controlling
for age and FEV % (partial comrelation: somatization r,=024,
depression L= 0.24, anxiousness L= 0.20, phobic anxiety
r,=022; all p < 0.05).

Quality of Life

[t is important to note that the quality of life was
considerably lower compared to the general 1 (EuroQol:
CI = 76.3-77.1-77.9) in both patients (EuroQol:
CI=46.6-50.2-53.9) and spouses (EuroQol: CI = 62.6-66.5—
70.5). COPD patients with mental disorders reported
significantly higher scores on subscales for psychosocial
impact (SGRQ-I) and health related gquality of life
(SGRQ-T) than patients without mental disorders (see
Table 3). There was no difference between COPD patients
with and without mental disorders with regard to socio-
demographic variables (age, gender), restriction of lung
functioning (FEV %), walking distance, or general health-
related quality of life (EuroQol).
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Table 2 Comorbid mental disorders in COPD patients and their spouses

2 representative samples

Significance Pearson’s g*

Patients BASE NMHWS Spouses BASE/ BASE/
(n =143} (n=518) (n=17%2) (n=105) Patients Spouses
Anxiety/depression diagnoses:
Depressive disorder 17 {11.9 %) 48 % Il % 18 (17.1 %) p < 003 p < 001
Dysthymia 3(21%) 20% Ol % 4(28%) n.s. ns.
Panic disorder and/or agoraphobia 11 (7.7 %) 08% 0.5 % 5(48%) p << 001 p < 001
Generalized anxiety disorder 8 (56 %) 09% 17 % 7 (6.7 %) p =001 p = .001
Alcohol dependence or harmful use:
At present L1 (7.7 %) 12% 03 % 1 (1.0 %) p< 001 1.5
Lifetime 14 (98 %) 2(20%)
Non-existent, 118 (82,5 %) 102 (97.1 %)
Nicotine dependence or abuse:
At present 31217 %) not assessed 23 (21.9%)
Former smoker 105 (73.4 %) 17 (162 %)
MNon-smoker 7 (49 %) 65 (61.9 %)

Abbreviations: BASE, German Aging Study (data are DSM-III-R dizgnoses according to Wernicke et al 2000 NMHWYS, national mental health and well -being-survey (data

aceording wo Trollor etal 2007}

The nine variables (FEV, walking distance, gender,
heart disease, somatization, anxiousness, depression
(SCL-90-R), phobic anxiety (SCL-90-R), depression/
anxiety diagnoses), which had previously been identified
as relevant predictors of health-related quality of life in
patients with COPD, were included in a multiple regression
model to predict health-related guality of life (SGRQ-T;
Table 4).

The present study identified 6 variables (Table 4, model
A, adjusted R?=0.64, p << 0.001) as significant predictors of
health-related quality of life. In a second regression analysis,
spouse variables were included in addition to the above listed
patient variables (model B, adjusted R* = 0.62, p < 0.001).
The greatest proportion of variance in both models was
explained by the patients’ depression scores (SCL-90-R),
walking distance (SWT), somatization, and male gender. [n
model B, spouses’ anxiousness was a significant predictor
of patients” health related quality of life, while the objective
measures FEV % and heart disease were not found to be
significant predictors.

In addition, we analvzed whether the predictor variables
from the first regression analysis (model A) would also
predict spouses’ perceived disability due to their partners®
illness (criterion: S-CDI) (Table 4). Twenty-seven percent of
the variance {model C, adjusted R>=0.27, p < 0.001) of the
S-CDI was explained by the patient variables somatization,
walking distance (SWT), and depression (SCL-90-R), again

confirming the close relationship of the partner’s well-being
with patients” health.

In the fourth regression analysis psychosocial impact of the
COPD patients in the SGRQ and the extent of other physical
symptoms (P-somatization) predicted COPD-related disability
in the spouses (model D, adjusted R?: 0.36, p << 0.001).

Discussion

The present study investigated the prevalence of mental
disorders and quality of life in 143 consecutive COPD
patients attending a private pulmonary practice as well as
105 spouses.

1. Results revealed significantly increased prevalence

rates for depressive disorders, anxiety disorders, and
aleohol related disorders in COPD patients compared to
arepresentative German reference sample (Wermnicke et al
2000) and a German aging study (DHS 2005). Similarly,
increased prevalence rates for depressive and anxiety
disorders were found in patients” spouses.
The high rates of alcohol abuse and dependence in
patients in this study might be a result of more genuine
response tendencies: during the screening of substance-
related disorders — and only at this point — some of the
spouses intervened and urged their partners to be more
honest about the amount of alcohol consumption (Stage
et al 2003).
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2. The second aim of this study was to investigate pre-
dictors of quality of life in COPD patients and their
spouses. Results identified 6 out of 9 theoretically
derived variables {somatization, depression [SCL-90-R],
walking distance [SWT], gender, FEV %, heart disease)
as significant predictors of health-related quality of life
in COPD patients. When including spouse variables,
the objective variables (FEV %, heart disease) failed to
remain significant predictors for patients® quality of life,
while symptoms of anxiousness in spouses explained
substantial variance. This emphasizes the importance of
spouses” anxiousness for the health-related quality of life
in the patients.

3. On the other hand, 36% of the total variance in
spouses’ COPD-related disability could be explained by
disease-specific psychosocial impact (SGRQ-I) and the
physical condition of the patients (somatization). This is
a further indication that spouses of COPD patients are
substantially affected by the disease of their partners,
a fact that previous studies have already highlighted
(Keele-Card et al 1993; Kara et al 2004; Kanervistoet al
2007; Pinto et al 2007).

Limitations

Our study has several limitations. First, despite a com-
prehensive psycho-diagnostic assessment, the number of
investigated diagnoses was limited in the present study.
Second, some diagnostic criteria were difficult to evaluate

in this patient group. For example, in order to receive a
diagnosis of panic disorder, symptoms must not be due to
a medical condition. In the case of patients with comorbid
heart disease or severe dyspnea this 1s difficult to decide.
Third, the cross-sectional design of this study does not
allow conclusions to be drawn about the causal relationship
between COPD, psychological disorders, and quality of
life in the patients or psychological diagnoses and quality
of life in the spouses. Furthermore, no conclusions can be
drawn about the causal relation between patient variables
and psychological disorders or quality of life in their
spouses. Fourth, patients included in this study were stable
out-patients at a private pulmonary practice. The present
results may thus not be generalized to hospitalized patients

or patients with acute exacerbation.

Implications

Diagnostic

The extensive diagnostic assessment according to ICD-10
was only conducted with respect to diagnoses which have
frequently been investigated in COPD patients. It is likely
that alcohol dependency is a comorbid disorder which so far
has not received enough attention.

It is important to point out that a considerate number of
patients who did not fulfil criteria for a current diagnosis
reported having experienced severe symptoms of depression
or anxiety on a few days in the past year (often during
periods of COPD exacerbation). However, if a patient fulfils

Table 3 Comparison of means in COPD patients with and without mental disorders

Patients with mental
disorder (n= 18}

Patients without mental
disorder (n = 115)

M SD M sSD test statistics df Sig. l-sided

Gender* (FM) 8:20 23:90 n.s
Age (years) 67.0 96 &4.0 9.3 mn.s.
SWT 298 221 297 227 n.s.
FEY % pred 50.3 156 50.0 14.8 n.s.
SGRQ

Syrmptoms. 577 25.1 63.8 229 n.s.

Activities 652 256 60.0 226 n.s.

Impact 64.9 371 49.1 301 —237 141 0.010

Total score 648 29.1 538 24.6 —2.04 141 0.022
EuroQol 43.9 29.5 5.8 19.9 ..
col 527 283 425 2.86 n.s.

Test statistics are t-tests, if not otherwise specified.
%" MannWhitney U-Score.

Abbreviations: ST, shurle walking 1es;FEV % pred, forced expiratory volume in | second expressed in percentage predicted; SGRQ, st george's respiratory guestionmaire;

EuroQol, european quality of life questionnaire; COI, COPD -disability-index,
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Table 4 Stepwise multiple linear regressions

criterion: health-related quality of life in patients (SGRQ-T)

Model A: only patient variables

Model B:patient and spouse variables

Significant Predictors: B P Significant Predictors: B P

P-Depression 032 <0.001 P-Somatization* 022 0015

(SCL-90-R) (SCL-90-R}

‘Walking distance -0.36 <0.001 ‘Walling distance -0.53 <0.001

(SWT) EWT)

P-Somatization® 027 <0.001 P-Depression 030 <0.001

(SCL-90-R) (SCL-90-R}

P-Gender Q.14 0.009 S-Anxiousness Qle 0024

(1=FK2=M) (SCL-90-R)

FEY % pred -0I5 014 P-Gender Q14 0028
(I=F2=M)

Heart disease 013 0027

Excluded variables: Bxcluded variables:

SCL-90-R: P-Anxiousness, P-Phobic anxiety; P-depressionfanxiety
diagnoses

FEY % pred;heart disease; S-Gender; SCL-90-R: S-Sormatization,
SDepression, S-Phobic anxiety

criterion: COPD-related disability in spouses (§-CDI}

Model C:patient variables from model A

Model D: patient variables from medel C plus SGRQ

scores
Significant Predictors: t] P Significant Predictors: ) P
P-Somatization® 0.24 0057 Impact 046 =0.001
(SCL-90-R) (SGRQ)
‘Walking distance -0.36 Q0le P-Somatization® 022 0024
(SWT) (SCL-90-R)
P-Depression 027 o020
(SCL-90-R)

Excluded variables:
SCL-90-R: P-Anxiousness, P-Phobic anxiety; P-Gender; P-depression/
anxiety diagnoses;FEY pred; heart disease

Excluded variables:
SCL-90-R:P-Depression;¥alking distance (SWT}; FEV % pred;
heart disease; P-Gender; SGRQ: symptoms, activities; 5-Gender

*Seale without original items: chest pain/difficulties breathing
B = Stand. B —coefficient.

Abbreviations: FEV % pred, forced expiratory volume in | second expressed in percentage predicred; SWT, shutrle walking test; SCL-90-R, symprom-checklist-90-R; SGRQ,

st. georges respiratory questionnair; P-.., patient variables; 5-..,, spouse variables,

all symptoms necessary for a diagnosis of depression for
only 9 days, a diagnosis of depression (ICD-10 F32) can-
not be given. Similarly, in panic disorder (ICD-10 F41.0)
symptoms must not be due a medical factor in order to meet
diagnostic criteria. For a diagnosis of Generalized Anxiety
Disorder (GAD), worries have to be disproportionate or
unreasonable. In the present study, health-related worries did
not count toward a diagnosis of GAD. This might account
for the low prevalence rate of GAD in this study (5.6%)
compared with 10%—15.8% (Yellowlees et al 1987; Karajgi
etal 1990; Aghanwa and Erhabor 2001) found in former
studies. The prevalence of GAD found in this sample might
thus underestimate the scale of clinically relevant anxiety
and worties.

Even if some of the reported symptoms did not meet
diagnostic criteria for the above mentioned reasons, they
still reflect clinically relevant psychopathology (Rief et al
2005). Such clinically relevant syndromes can be diagnosed
according to [CD-10, for example as adjustment disorder, and
anxiety or mood disorder due to a general medical condition
(Figure 1).

The DSM-IV explicitly mentions COPD for anxiety
disorder due to a medical condition (Frances et al 1995) and
assumes that anxiety may be a direct result of the chronic
hyperventilation pattern or of neurobiclogically increased CO,
sensitivity (Drateu 2000; Mikkelsen et al 2004). Therefore,
these diagnoses should be considered more rigorously in future
COPD studies.
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ICD-10 DSM-  Diagnosis
v

F43.2 309x  Adjustment disorder

F43.20 3090 - with depressed mood

F43.28 30924 - with anxiety

F43.22 30928 - with mixed depressed mood and anxiety

F06.4 29384 Anxiety disorder due to a general medical condition
F06.3x 293.83 Mood disorder due to a general medical condition

F32 9/F33.9 3
category:

Depressive disorder not otherwise specified (NOS), within this

- Recurrent brief depressive disorder: depressive episodes
lasting from 2 days up to 2 weeks, occuming at least one a

month for 12 month

- Situations in which the clinician has concluded that a
depressive disorder is present but unable to determine whether

it1s pnmary, due 1o a general medical condition, or substance

induced.

Figure | Diagnoses that warrant further consideration.

Intervention

Psychological disorders in patients should be treated
pharmacologically and/or psychologically regardless of
whetherthey are a direct consequence of'the disease inthe sense
of an organic-related psychological disorder, an independent
comorbid psychological disorder, or areactive disorder. How-
ever, 70% of affected COPDpatients refuse proposed pharma-
cological treatments (Yohannes et al 2001). This might be due
to the large mumber of drugs already taken by such patients
(on average 6.4, maximum of 17 in the present study).

Psychological interventions are often considered
skeptically by patients and pneumologists. Hence it is
important to point cut the negative effects of increased anxiety
or depression on the quality of life of COPD patients.

The high efficacy of cognitive—behavioral approaches
in the treatment of anxiety disorders {Mitte 2005) and
depression disorders (Maat et al 2007) is beyond doubt.
The efficacy of additional psychological interventions in
patients with other somatic diseases, such as chronic pain
(Hoffman et al 2007) or cancer (Newell et al 2002) has also
been demonstrated.

The efficacy of psychological interventions in COPD
patients with comorbid anxiety or depressive disorders is
yet unclear (Coventry and Gellatly in press). There have
only been a few studies with mostly small sample sizes. Two
pilot studies (Lisansky and Clough 1996; Eiser et al 1997)
reported improved quality of life (Lisansky and Clough
1996) but no reduced levels of anxiety. In a controlled,
randomized cognitive-behavioral study, a one-session
short-term intervention could significantly reduce anxious-
ness and depression in COPD patients (Kunik et al 2001).
A small randomized controlled trial (RCT) (de Godoy and
de Godoy 2003) showed significantly decreased depres-
sion and anxiety levels after psychotherapy (including
cognitive-behavioral interventions). Cognitive Behavioral
Group Therapy (CBT) in COPD patients with clinically
significant symptoms of depression and anxiety resulted in
a significant improvement of their quality of life (Kunik et al
2008). CBT did not differ from COPD education, however,
which also resulted in significant improvements regarding
quality of life, anxiety und depression. In both treatment

groups, improvements were maintained until follow-up.
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However, it is questionable whether there was sufficient time
for individualized CBT interventions when using groups of
10 participants (8 X 60 minutes).

Thus, in addition to the conventional COPD education
and comprehensive pulmonary rehabilitations, which are
eftective in the short term (Coventry and Hind 2007), it is
essential to establish appropriate short-term psychological
interventions for COPD patients with psychological
comorbidity by therapists trained in behavior medicine.
Future research should therefore focus on the development
and evaluation of effective psychological interventions for

COPD patients with psychological comorbidities.

Spouses

The finding that the spouses’ anxiousness is a predictor for
the health-related quality of life in patients underscores the
importance of involving anxious spouses in intervention
programs. Future studies will have to show whether this is
a helpful tool to indirectly improve health-related quality of
life in patients.

Further investigations and panel studies are needed
to analyze the influence of other psychological factors
(eg, satisfaction in the relationship, social support/distress,
coping or avoidance of physical effort) on the quality of life
of COPD patients.
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Zusammenfassung

v

Ziel der vorliegenden Studie ist die Evaluation ei-
ner neuen Skala zur Erfassung der COPD-beding-
ten Beeintrachtigung (CD1). Es handelt sich um
die Adaptation des Pain-Disability-Index (PDI},
der seit vielen Jahren zur Standarddiagnostik
chronischer Schmerz-Patienten gehort. Der Grad
der COPD-bedingten Beeintrachtigung wird auf
einer 11-stufigen Ratingskala fiir 7 Lebensberei-
che angegeben. An der Evaluationsstudie nah-
men 143 COPD-Patienten (GOLD Stadium 11-1V)
und 105 Angehorige teil. Eine Hauptachsenanaly-
se ergab eine 1-Faktorenlosung, die 63,4 % der ge-
meinsamen Varianz aufllart. Die Skala zeigt eine
gute interne Konsistenz (Patienten-Selbstein-
schatzung: Cronbachs alpha=0,92, Angehérigen-
Fremdeinschitzung: Cronbachs alpha=0,91)
Hinweise auf die Validitat ergeben sich aus den
hohen, signifikanten Korrelationen mit kons-
truktnahen Fragebogen [St. George’s Respiratory
Questionnaire (SGRQ): Pearsons Korrelationsko-
effizient r=0,59-0,83, p<0,01; European Quality
of Life Questionnaire (EuroGol}: r=-0,59,
p<0,01] bzw. funktionellen Parametern (Shuttle-
Wall-Strecke: r=-047 p<0,01; FEV;: r=-0,26,
p<0,01}sowie niedrigen bzw. fehlenden Korrela-
tionen mit konstruktfernen Fragebogen [Soziale
Unterstiitzung (F-SozU}): r=-0,09, soziale Belas-
tung (F-S0zU}: r=0,17, p<0,05, Partnerschaftszu-
friedenheit: r=-0,10]. Beim CGPD-Disability-In-
dex handelt es sich um ein kurzes, einfach zu
handhabendes, reliables und valides Instrument
zur Erfassung der COPD-bedingten Beeintrachti-
gung.

Abstract

v

The aim of the present study was to evaluate a
new scale for assessing COPD-related disability.
The scale is an adaptation of the pain disability
index (PRI}, which is a standard instrument in di-
agnosing disability in chronic pain patients. An
11-point rating scale is used to assess disability
in seven different areas of life. The present study
comprised a sample of 143 COPD patients (GOLD
11-1V) and 105 spouses. A principal axes factor
analysis revealed a one-factor solution explain-
ing 63.4% of the variance. In the present sample,
the scale showed good internal consistency
(patients’ self-report: Cronbach’s alpha=0.92,
spouses’ report: Cronbach’s alpha=0.91}). The
scale further demonstrated high correlations
with questionnaires assessing related constructs
[St. George’s Respiratory Questionnaire (SGRQ}):
Pearson’s correlation coefficients r=0.59 to 0.83,
p=0.01; European Quality of Life Questionnaire
(EuroQol): r=-0.59, p<0.01] and functional
parameters (Shuttle-WalleDistance: r=-047,
p=<0.01; FEV,% pred: r=-0.26, p<0.01}, as well
as low correlations with questionnaires assessing
distant constructs [social support (F-SozU}:
r=-0.09, social strain (F-SozU}: r=0.17, p<0.05,
satisfaction with relationship: r=-0.10], sugges-
ting good discriminant and convergent validity.
The COPD disability index is a short, user-friend-
ly, reliable and valid measure to assess COPD-re-
lated disability.

Einleitung

v

Die chronisch obstruktive Lungenerkrankung
(COPD} gehdrt in Deutschland mit einer Priva-
lenzrate von 8,7% zu den hdufigen chronischen
Erlrankungen im Erwachsenenalter (1] Speziell
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fiir die Altersgruppe der iiber 70-jahrigen Man-
ner liegt die Pravalenzrate sogar bei 19% [1], was
in Anbetracht des demographischen Wandels die
Relevanz der Erkranlaung hervorhebt. Die COPD-
Erkrankung steht hierzulande bereits an 7. Stelle
aller Todesursachen - Tendenz weiter steigend
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[2]. Gleichzeitig wird nicht nur die Anzah! der Jahre, die durch
vorzeitigen Tod verloren gehen, sondern auch die Anzahl der
Jahre, die mit COPD-bedingter Behinderung gelebt werden, wei-
ter zunehmen. Aktuell ist davon auszugehen, dass die COPD-Er-
krankung bis 2020, gemessen an den ,disability-adjusted life
years® (DALY), auf den 5. Rang aller Erkrankungen vorriicken
wird [3].

.Disability" beschreibt das Ausmal3 der subjektiv erlebten,
Ilcanlcheitsbedingten Einschrankungen bei Alltagsalctivititen
und Teilhabe an verschiedenen Lebensbereichen (z.B. Beruf,
Selbstversorgung, etc.} im Sinne des bio-psycho-sozialen Ge-
sundheitsbegriffs der Weltgesundheitsorganisation. Da die sub-
jektive COPD-bedingte Beeintrachtigung nur einen geringen Zu-
sammenhang zum medizinischen Schweregrad, d.h. zu objekti-
vierbaren Abweichungen von einer vorgegebenen biomedizini-
schen Bezugsnorm zeigt, wird der Erfassung der subjeltiven Be-
eintrichtigung zunehmend ein hoherer Stellenwert beigemes-
sen. Die Patientensicht hat in den letzten Jahren entsprechend
auch in der Erfolgsbeurteilung unterschiedlicher Behandlungs-
ansatze (4] oder bei der Indikationsstellung z. B. fur Rehabilitati-
onsmalnahmen (5] wachsende Bedeutung erlangt. Einige Auto-
ren befiirworten sogar die Hinzuziehung der krankheitsbeding-
ten Beeintrachtigung zur Klassifikation des COPD-Schweregrads
[6]. Entsprechend wurden in den letzten Jahren mehrere Verfah-
ren zur Einschitzung der Lebensqualitdt entwickelt. Die Daten-
banken der American Thoracic Society (www.atsqol.org) oder
die ,Patient-Reported Gutcome and Quality of Life Instruments*
(www.progolid.org) listen 8 englischsprachige Verfahren zur Er-
fassung der krankheitsspezifischen Lebensqualitat bei COPD-Pa-
tienten auf. Allerdings dominieren - auch im deutschsprachigen
Raum - vor allem 2 multidimensionale Verfahren die For-
schung: der Chronic Respiratory Questionnaire [CRQ}) [7,8] und
der St. George Respiratory Questionnaire [SGRQ) [9,10]. Beide
Fragebogen zeichnen sich durch vergleichbare, zufriedenstellen-
de psychometrische Kennwerte in Bezug auf Reliabilitdt und Va-
liditat aus [11,12] benotigen jedoch aufgrund ihrer Linge zwi-
schen 15 und 20 Minuten Durchfithrungszeit und konnten sich
in der alltdglichen pneumologischen Praxis nicht durchsetzen.
Der CRQ beinhaltet 4 Subskalen (Kurzatmigkeit, Ermiidbarlkeit,
Stimmung, Krankheitsbewaltigung), die sich faktorenanalytisch
jedoch nicht bestatigen lieBen [11]. Bei der lingsten Subskala
LStimmung® mit 7 von 20 ltems wird durch die Instrnulktion kein
eindeutiger Bezug zur Erkrankung hergestellt, so dass letztlich
nicht beurteilbar ist, ob berichtete negative Affekte auf die Er-
kranlung zuriickzufiihren sind oder von dieser moglicherweise
unabhéngig vorhanden sind [13]. Hinzu kommen wechselnde
Bezeichnungen der Rating-Abstufungen, was nicht nur eine ge-
wisse kognitive Flexibilitit voraussetzt, sondern auch zur Linge
des Verfahrens (ca. 10 Seiten fiir 20 ltems} beitrigt. Die Ver-
gleichbarkeit zwischen verschiedenen Studien wird durch die
vorhandenen 4 Versionen (Fragebogen vs. Interview-basiert, je-
weils individualisiert oder standardisiert) erschwert.

Das zweite gangige Verfahren, der SGRQ, weist einige Schwa-
chen in der Praltilkabilitdt auf. Die notwendige Gewichtung der
einzelnen ltems erschwert den Untersuchern die Auswertung.
Die innerhalb der 50 ltems mehrfach wechselnden Antwortfor-
mate (dichotome Antwortmoglichkeiten, 3-stufige, 4-stufige
oder 5-stufige Ratingskalen}, die wechselnden Bezeichnungen
der Abstufungen oder deren wechselnde optische Anordnung er-
schweren den Patienten das Ausfiillen [13,14]. Hinzu kommen
negative Formulierungen, die bei dlteren Personen oder Perso-
nen mit niedrigerem Bildungsgrad zu Verwirrung fithren kon-
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nen [14]. Das kann u. U. Hilfestellung durch Dritte erfordermn,
welche wiederum das Testergebnis beeinflussen kann [ 15].

Bei einer Patientengruppe, die bei Erreichung der GOLD Stadien
11 und IV in der Regel bereits ein hoheres Lebensalter (> 65 Jahre})
erreicht hat und bei der zu den zu erwartenden altersassoziier-
ten kognitiven Verdnderungen unter Umstinden hyperkapni-
sche [16] und hypoxische Schadigungen hinzukommen (17 -19],
sollte neben den multidimensionalen Verfahren auch ein beson-
ders einfaches Verfahren zur Verfiigung stehen, um die krank-
heitsspezifische Beeintrachtigung erfassen zu konnen. Das Ver-
fahren sollte moglichst wenig kognitive Anforderungen an die
Patienten stellen, damit die COPD-bedingte Beeintrichtigung
auch bei schwer kranken, hoch betagten oder kognitiv leicht ein-
geschrinkten Patienten erfasst werden kann.

Zur Erfassung der schmerzbedingten Beeintrichtigung gibt es
ein solches Instrument: den Pain-Disability-Index (PRI} [20],
deutsche Version [21,22]. Er ist mit 7 ltems ein sehr kurzes und
zeitokonomisches Verfahren, welches trotz seiner Kirze dber
verschiedene Studien hinweg mit einem Cronbachs alpha von
.88 und einer mittleren Trennschdrfe der ltems von .67 gute
Gitekriterien aufweist [21]. Faktorenanalysen ergeben zumeist
eine 1-Faktoren-Losung ([21,23-25]; abgesehen von [26]). Ver-
schiedene Untersuchungen belegen tibereinstimmend sowohl
die Reliabilitat als auch die Validitit der Skala [21]. Der PD] ge-
hort daher seit vielen Jahren in Deutschland auf Empfehlung der
Deutschen Gesellschaft zum Studium des Schmerzes (DGSS) zur
Standarddiagnostik bei chronischen Schmerz-Patienten [27].
Ziel der vorliegenden Studie war es, die biometrischen Eigen-
schaften der neuen Skala zur Erfassung der COPD-bedingten Be-
eintrachtigung (CDI} zu untersuchen und zu priifen, ob mit dem
CD1 die krankheitsbedingte Beeintrichtigung bei COPD-Patien-
ten erfasst werden kann. Zur Validierung werden Vergleiche
mit konstruktnahen (allgemeine und Lkrankheitsspezifische
Lebensqualitat, Psychopathologie, Fremdeinschatzung durch
Angehorige, Gehstrecke und Einselcundenkapazitdt) und kon-
strultfernen MaRen (Soziale Unterstitzung /Belastung und Part-
nerschaftszufriedenheit} berechnet.

Methode

v

In einer pneumologischen Praxis (W. Schirmann} wurden tiber

einen Zeitraum von 9 Monaten alle COPD-Patienten, in den

GOLD Stadien I1-1V konsekutiv in die Studie eingeschlossen.

Ausschlusskriterien waren eine Exazerbation innerhalb des leta-

ten Monats oder schwere akute Erkrankungen (z.B. Myokardin-

farke, Tumore etc.) innerhalb des letzten Jahres bei sich oder den

Partnernjinnen, um die COPD-bedingte Beeintrdchtigung im sta-

bilen Krankheitszustand erfassen zu kénnen. In der Praxis wur-

de die Lungenfunktionsmessung mit einem ,MasterScreenBody"
der Firma Viasys{Jaeger nach den ATS-Richtlinien sowie der

Shuttle-WallTest (SWT) als Gehtest [28,29] durchgefiihrt.

3-10 Tage spater wurde den Patienten und Angehorigen zu

Hause die Fragebogenbatterie vorgegeben. Die Untersucherin

(K. Kiihl} war wahrend der gesamten Zeit anwesend, um Ver-

stindnisfragen beantworten zu konnen. Alle Teilnehmer der Stu-

die erhielten eine Aufwandsentschadigung von 10,—€.

Verwendete Messinstrumente:

» COPD-Disability-Index (CDI): Die Criginalversion des Frage-
bogens besteht aus 7 Items (Einschridnkungen in den Berei-
chen: familidre und hausliche Yerpflichtungen, Erholung, so-
ziale Aktivitdten, Beruf, Sexualleben, Selbstversorgung und
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lebensnotwendige Tatigkeiten wie essen, schlafen und at-
men}. In der vorliegenden Studie wurde das Item 7 auf die
Beeintrachtigung der Atmung begrenzt. Wie in der Criginal-
version soll die COPD-bedingte Beeintrdchtigung anhand ei-
ner 11-stufigen Ratingskala von ,0=keine Beeintrachtigung"
bis ,,10=vbllige Beeintrachtigung” in den einzelnen Lebens-
bereichen angegeben werden. Der CDI wurde jeweils in einer
Selbst- und einer Fremdbeurteilungsversion vorgegeben. Die
Patienten wurden zundchst instruiert, in einer Selbstein-
schitzung ihre eigene Beeintrichtigung anzugeben (P-CDFe),
AnschlieBend wurden sie instruiert, ein Fremdrating abzu-
geben. Das heifSt, sie sollten einschitzen, wie stark aus ithrer
Sicht die Angehorigen durch die COPD-Erkranlung beein-
trichtigt sind (P-CDIFe). Den Angehorigen wurde der CDI
ebenfalls mit den 2 Instrulktionen vorgegeben, so dass von
ihnen auch eine Selbsteinschdtzung (Beeintrichtigung durch
den kranken Partner: A-CDI%8)und eine Fremdeinschitzung
der COPD-bedingten Beeintrachtigung des Patienten [ A-CDI}
vorliegt.

» St George's Respiratory Questionnoire (SGRQ): Die deutsche
Version des SGRQ (10,30] erfasst mit 50 ltems iiber 3 Sub-
skalen (.Symptome*,  Alctivititen®, ,Belastung®) die lkranle-
heitsspezifische Lebensqualitit. Zusatzlich kann ein Cesamt-
wert berechnet werden. Niedrige Werte spiegeln eine geringe
bzw. hohe Werte eine hohe kranlkheitsbedingte Einschran-
kung der Lebensqualitdt wider.

» Eurcpean Quality of Life Questionnaire {EuroQoL): Der Euro-
QoL [31] erfasst mithilfe einer visuellen Analogskala den
subjektiven Gesundheitszustand als Mal3 der allgemeinen
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt. Die Slkala reicht von
WD=der schlechteste vorstellbare Gesundheitszustand® bis
.100=der beste vorstellbare Gesundheitszustand®.

» Frogebogen zur soziolen Unterstiitzung (F-SozU): Zur Erfassung
der subjektiv wahrgenommenen und erlebten sozialen Un-
terstiitzung wurde die F-SozU-Kurzform (22 ltems) einge-
setzt. Zur Erhebung der subjelctiv wahrgenommenen und er-
lebten sozialen Belastung wurde die Subskala ,Belastung® (12
Iterns) aus der Langform des F-SozU verwandt [32].

» Symptom-Checklist-90-R (SCL-90-R): Die SCL-90-R [33] erfasst
die subjektive Beeintriachtigung durch 90 kérperliche und
psychische Symptome innerhalb der letzten Woche. Es kon-
nen u.a. die Subskalen ,Depressivitat”, ,,Angstlichkeit" und
LSomatisierung” berechnet werden.

» Partnerschoftszufriedenheit: Das ltem ,Wie gliicklich schitzen
Sie Inre Partnerschaft im Augenblick ein?* (0=sehr ungliick-
lich - 5 sehr glicklich) wurde aus dem Partnerschaftsfrage-
bogen (PFB) [34] entnommen.

Auswertung

¥

Die statistische Auswertung wurde mit SPSS (Version 15.0, SPSS
Inc., Chicago, IL} vorgenommen. Nach der deskriptiven Beschrei-
bung der Stichprobe wurde im Rahmen einer ltemanalyse die
Verteilung uberpriift, wurden Mittelwerte, Standardabwei-
chung, Trennscharfelcoeffizienten und Schwierigkeit der CDI-
Items berechnet. Anschlieend wurde eine Hauptachsenanalyse
(Variante einer Faktorenanalyse} durchgefiihrt. Zur Reliabilitdts-
bzw. Skalenanalyse wurden interne Konsistenz, Schiefe und

U P-...": Angaben der Patienten, ,A-...": Angaben der Angehtirigen, ... %"
Selbstangaben, ,...”": Fremdangaben
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Kurtosis der Skala berechnet. Zur Bestimmung der konvergenten
Validitdt wurden bivariate Korrelationen zwischen dem CDI und
konstruktnahen Fragebogen sowie funktionellen Parametern be-
rechnet. Zur Bestimmung der divergenten Validitat wurden Kor-
relationen zu konstruktfernen Fragebogen berechnet. Zur Uber-
prifung etwaiger Mittelwertsunterschiede wurden univariate
Varianzanalysen mit Tulkey-Kontrasten und t-Tests berechnet.

Patienten

v

Von 165 Patienten? lehnten nur 15 (9,1 %} eine Studienteilnahme
ab. 10 Personen (7 Patienten [4,2 %]/3 Angehorige [2,7 %]} muss-
ten im Nachhinein ausgeschlossen werden. Die Ausschlussgriin-
de waren: Exazerbation (2} bzw. Tumordiagnosen (3) in der Zeit
zwischen Praxis- und Hausbesuch, Psychose (1}, zu viele fehlen-
de Werte (1}, fragliche demenzielle Erkrankung (2} oder unzu-
reichende Deutschkenntnisse (1) Ein weiteres Paar wurde aus-
geschlossen, da beide COPD-Patienten waren. Dadurch wurden
143 COPD-Patienten bzw. 105 Paare in die Auswertung® einbezo-
gen (@ Tab. 1).

Ergebnisse

v

Itemanalyse

Der Gesamtsummenscore des CDl und Item 4 sind normal ver-
teilt, die Gibrigen Items sind nicht normalverteilt. Im Gegensatz
zu vielen klinischen Fragebogen, die zumeist linkssteile Vertei-
lung aufweisen, werden hier alle 11 Abstufungen genutzt. Das
spiegelt sich entsprechend in den Angaben zur prozentualen
Haufigkeit wider, mit der die 0 {,iberhaupt nicht beeintrich-
tigt'} oder die 10 (,vollig beeintrchtigt"} angelreuzt wurden
(vgl. © Tab.2). Erfreulich sind die ausgesprochen hohen Trenn-
schirfen sowohl in der Selbstbeurteilungs- (r;: 0.66-0.83) als
auch in der Fremdbeurteilungsversion durch die Angehorigen
(1, 0.56-0.83). Die mittlere Interitemkorrelation betragt 0.63.
Die einzelnen ltems korrelieren zwischen 0.49-0.77. Das ltem
LBeeintrachtigung der Atmung® weist im Vergleich zu den dbri-
gens ltems die niedrigsten Interitemlcorrelationen auf (zwischen
0.49-0.63). Der Anteil fehlender Werte ist mit 0,14% auReror-
dentlich gering, alle Auslassungen bezogen sich auf die COPD-
bedingte Beeintrachtigung des Sexuallebens.

Der CDI-Cesamtwert wird iiber alle 7 ltems summiert (Maxi-
mum 70}. Unbezahlte Tatigkeiten wie Hausfrauentatigleit wer-
den als Beruf gewertet. Wenn auch eine solche Taitigkeit ver-
neint wird, geht das ltem 1 zweifach inden CDI-Gesamtwert ein.

Faktorenanalyse

Vor der faktorenanalytischen Auswertung wurde zundchst mit-
hilfe des Kaiser-Meyer-Clkin-Kriteriums (KMG} Gberpriift, ob
alle Variablen ausreichend miteinander korrelieren. Die Stich-
probe weist einen hohen KMO-Koeffizienten (0.91} auf. Zudem
kann nach dem Bartlett-Test (x2=688402: p=0,001) davon aus-
gegangen werden, dass auch in der Grundgesamtheit von 0 ver-
schiedene Interkorrelationen auftreten. Eine faktorenanalyti-

2 Im Weiteren wird zur Wahnung des Leseflusses die Form ,Patienten” filr
Patienten und Patientinnen bzw. der Begriff ,Angehorige” filr Ehefrauen
und Ehemdnner verwendet.

* Erste Ergebnisse wurden auf dem 49. Kongress der Deutschen Gesellschaft
fiir Pneumologie und Beatmungsmedizin (DCP) im April 2008 in Libeck
vorgestellt.
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Patienten (n=143}

Qriginalarbeit

Angehdrige (n=105}  Tab. 1 Stichprobenbeschrel-

Alter (Jatre) £7.0:9.5 64,0293 bung.

min: 40 min: 43

max: 30 max: 84
Geschlecht 3TF:112ZM B6F:19M

(21,7%:78,3%) (81,9%:18,1%)
Familienstand
ledig 8(5,5%)
getrennkt 11(7,7%)
verwitwet 14(9,8 %)
verheiratet 110 (76,9%) 105 {100%)
Ehedauer (Jahre) 37,8+£12,8

min: 4
max: 66
Schulbildung
volks-/Hauptschule 110(76,9%) 86(30,1%)
Realschule 19(13,3%) 14(9,8%)
Abitur 14(9,8%) 5(35%)
Berufstatigkeit/Rente
berufstitig 2 (19,6%) 35(24,5%)
Fridhrente 59 (48,3%) 25(17,5%)
Rente 46 (32,2%) 45(31,5%)
GOLD Stadien FEV, in % des Salls SWT
Iln =68 {47,6%) 62,9:9.,6 402241
Nn=62(43,4%) 40,8+5.3 219+ 161
IV n=13(9,1%) 26,4£2 8 T18£133
FEW,: Einsekundenkapazitat in Prozent des Solls; $WT. Shuttle walking-Test (in Metern}
Tab.2 Item- und Skalenkennmwerte des COPD-Disability-Index (CDIj.
P-CDI% A-CDI™
Patienten: n=143 Angehérige: n=105

Itemkennwerte MW 15D plo pi10 it MW 1 SD it pjo pi10
1 hausliche verpflichtungen 5,16+£3,09 2.4 13,3 082 5,26£3,63 0,78 14,7 14,0
2 Erholung 5,55 +3,24 9.8 18,6 0,20 5,33+369 0,78 15,4 73,4
3 Soziale Aktivitaten 4,22 £3,55 20,3 13,3 0,83 4,28:3,74 0,83 22,4 8.4
4 Beruf 4,81 +£3,04 14,0 11,9 0,66 5,01+3,64 0,79 15,4 14,0
5 Sexualitat 5,13+3,75 19,6 22,4 0,73 5,18+3,72 0,71 14,0 16,8
6 Selbstversorgung 26834 46,2 2.4 0,76 211+£2385 0,62 40,6 0,7
7 Atmung 3,65+£3,32 26,6 7,0 0,70 3,963,671 0,56 231 5,6
Skalenkennwerte MW +5D Schiefe SDF Kurtosis Kurtosis Fehler o
P-CDI* 4.46+£2,76 0.19 0.20 -0.99 0.40 092
A-CDIF 4,45 +2 87 0.0o 0.24 -1.14 0.47 0.91

MWy Mitte wert; S Standardabweichung; p: Wahrscheinlichkeit, dass die ltems G bzwe. 10 bejaht wurden (Bandbreite 6-1

;e korrigierte Trennschrfe;

SOF: Standardfehler der Schiefe; o Cronbachs alpha; P-CORE: Patienten-Selbsteinschitzung der COPD-bedingten Beeintrachtigung: A-COHE: Fremdeinschitzaung

der COPO-bedingten Beeintrichtigung der Patienten durch die Angeh&rigen

sche Auswertung ist demnach empfehlenswert [ 14]. Eine Haupt-
achsenanalyse (vgl. @ Tab.3)ergab unter Berticksichtigung des
Eigenwertkriteriums grofer 1 einen Faktor, der 63,4% der Ge-
samtvarianz aufklart.

Die 7 ltems lassen sich somit gut zu einem Gesamtwert COPD-
bedingte Beeintrachtigung zusammenfassen. Ein hoher Wert
spiegelt dabei ein hohes Ausmaf an subjelctiver Beeintrachti-
gung wider (Maximum=70).

Reliabilitat

Die interne Konsistenz als Reliabilitdtsmaf$ ist mit 0.92 bemer-
kenswert hoch fiir die Kiirze der Skala(vgl. @ Tab.2). Die interne
Konsistenz der Fremdbeurteilungsversion durch die Angehori-
gen ist ebenfalls sehr gut.

Kihl K et al. COPD-Disability-Index (CDI) - ein neues Verfahren ...

Validitat

Konvergente und divergente Validititen wurden bestimmt, in-
dem der CD1mit konstruktverwandten Skalen (z. B. SGRQ, Euro-
Qol} und funktionellen Parametern (FEV, in % des Solls, Geh-
strecke) bzw. konstruktfernen Skalen [F-SozU, Partnerschaftszu-
friedenheit} korreliert wurden (vgl. © Tab.4). Die Korrelationen
entsprechen dabei in Richtung und Hohe durchgingig den Er-
wartungen und belegen die konvergente und divergente Validi-
tat des CDL.

Korrelationskoeffizienten grofRer 0.60 zwischen Selbstbeurtei-
lungsverfahren sprechen fir eine hohe konvergente Validitdt
(<0.40=niedrig, 0.40-0.60=mittel; nach [35]}. Diese Koeffizien-
ten werden mit den SGRQ-Subslalen ,Altivitdten® und ,Belas-
tung” sowie dem SGRQ-Gesamtwert deutlich iiberschritten. Die
SGRQ-Subskala ,.Symptome® und die allgemeine gesundheitsbe-
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Tab.3 Hauptachsenanalyse: Itemladungen des COPD-Disability-Index (CDI).

Nr. Item-nhalt Faktor |
1 familidre und hausliche Verpflichtungen 0.87
2 Erhalung 0.34
3 soziale Aktivitaten 0.87
4 Beruf 0.70
5 Sexualleben 0.77
6 Selbstversorgung 0.79
7 Atmung 0.73

Tab.4 Indikatoren konvergenter und divergenter validitat.
Indikatoren r

Konvergente Korrelationen
Selbstbeurteilungen (Fragebagen)

SCRO: Symptame 0.59°°
SCRO: Aktivitdten 0.74°°
SCRO: Belastung 0.81°°
SCROQ: Cegamt 0.83**
EuroQol -0.59*"
SCL-90-R: Depressivitat 0.52°°
SCL-90-R: Angstlichkeit 0.47°°
SCL-90-R: Phabische Angst 0.30**
Fremdbeurteilung durch Ehepartner (Fragebéigen)

A-CDIF 0.69"°

Funktionelle Parameter

FEV, in % des Salls -0.26""
SWT: Gehstrecke -0.47%*
Divergente Korrelationen

Selbstbeurteilungen (Fragebigen)

F-Sozl: Soziale Unterstitzung -0.09
F-S0zU: Soziale Belastung 0.17°
Partnerschaftszufriedenhelt -0.10

r:Pearson Korrelationen; SGRQ:5t. George’s Respiratory Questionnaire;
EuroQol: European Quality of Life Questionnaire; SCL-90-R: Symptom
Checklist 90-R; A-COHP® Fremdeinschatzung der COPO-bedingten Beein-
trachtigungderPatienten durch die Angeh&rigen; FEV,: Einsekunden-
kapazitatinProzentdesSolls; SWT: Shuttle Walking-Test (in Metern);
F-SozU: Fragebogen zursozialen Unterstitzung; *: p= 06,05 =signifikant,
**p=0,07 sehrsignifikant

zogene Lebensqualitdt (EuroQol) verfehlen diesen Bereich nur
knapp. CD1 und SGRQ-Gesamtwert zeigen vergleichbare Korre-
lationen zu den Subskalen ,‘Angstlichkeit“ und ,Depressivitit"
der SCL-90-R [SGRQ-T und ,Depressivitit": r=0.59, ,‘Angsthch—
keit“: r=0.53). Hervorzuheben ist die hohe Korrelation (r=0.83}
zwischen dem CDI und dem Gesamtwert des SGRQ, obwohl der
CD1wesentlich kiirzer (7 vs. 50 Itemns} ist als der SGRQ, Die Kor-
relationen zwischen dem CDI und den objektiven Parametern
fallen - wie zu erwarten - im Vergleich zu den Selbstbeurtei-
lungsverfahren niedriger aus, sind jedoch ebenfalls signifikant.

Ergebnisse der Zusatzanalysen

Eine univariate Varianzanalyse (vgl. © Tab.5)ergab einen erwar-
teten signifikanten Mittelwertsunterschied beim CDI in Abhdn-
gigkeit vom COPD-Stadium [F(2{143}=4,87, p<0,001}. Patienten
mit GOLD Stadium 11 unterscheiden sich jeweils signifikant von
den Patienten mit GOLD Stadium lund IV. Der Unterschied zwi-
schen den GOLD-Stadien 111 und IV wurde dagegen nicht signifi-
lcant. Univariate Varianzanalysen und Tukey-Kontraste ergaben
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auch fiirden Gesamtwert (SGRQ: F(2/143}=9,00, p<0,001} sowie
die 3 Subskalen des SGRQ (Symptome: F [2/143}=5,49, p<0,01,
Aktivititen: F (2/143}= 14,02, p=0,001, Beeintrichtigung: F
(2{143)=6,08, p= 0,01 )vergleichbare signifikante Mittelwertsun-
terschiede in Abhangigkeit vom COPD-Stadium.

Uberraschend dagegen ist der Mittelwertsunterschied in Abhin-
gighkeit vom Geschlecht. In der vorliegenden Stichprobe fiihlen
sich die COPD-Patientinnen signifikant weniger beeintrachtigt
als die COPD-Patienten (Frauen: n=31, M=3,10, SD=2,99; Man-
ner: n=112, M=4,83,SD=2,59; t=-3,18, df=141; p<0,05}.
Betrachtet man die Einschatzungen der Paare zur COPD-beding-
ten Beeintrichtigung ergeben sich zwischen den Ehepartnern
weder flir die Patienten noch fiir die COPD-bedingte Beeintrach-
tigung der Angehorigen in den Selbst- bzw. Fremdbeurteilungen
signifikante Mittelwertsunterschiede. Dies ist ein deutlicher Be-
leg fir die Validitdt des Verfahrens.

Die hohe, signifikante Korrelation in den Selbstbeurteilungen
der COPD-bedingten Beeintrichtigung zwischen Angehorigen
[A-CDF®)und Patienten (P-CDI®) (r=0.53, p<0,001} ist ein Beleg
dafiir, dass die Erlranlkung nicht nur den Patienten, sondern
auch die Partner belastet.

Schlussfolgerungen

v

In der vorliegenden Arbeit wurde ein neues Instrument zur Er-
fassung der COPD-bedingten Beeintrichtigung bei Patienten
mit chronisch obstrulktiven Lungenerkranlungen vorgestellt.
Mithilfe dieser eindimensionalen, 7-ltem kurzen Skala ldsst
sich die krankheitsbedingte Beeintriachtigung dkonomisch, re-
liabel und valide erfassen.

Die Ergebnisse der psychometrischen Uberpriifung sprechen fiir
dieses praktilable Verfahren. Die Ausfiillzeit liegt bei zwei Mi-
nuten, die Auswertungszeit (Summenwertbildung} unter einer
Minute. Alle Patienten konnten den Fragebogen ohne Verstind-
nisfragen eigenstandig ausfiillen. Dies spricht fiir die gute Ver-
standlichkeit und Akzeptanz des Verfahrens auf Seiten der Pa-
tienten und spiegelt sich auch in dem duBerst geringen Anteil
fehlender Werte (0,14 %} wider.

Die Hauptachsenanalyse bestdtigt die Eindimensionalitit des
Konstrukts COPD-bedingte Beeintrdchtigung, wie sie auch beim
Pain-Disability-Index [PDI) zumeist gezeigt wurde [21,24,25].
Wenn in der Literatur teilweise auch von einer 2-Faktorenstrule
tur ausgegangen wird [36-38), geht das auf Tait u. Mitarb. zu-
rick, die dies entgegen statistischer Konventionen bereits 1987
|23] postulierten und an einer groRen Stichprobe von Riicken-
schmerzpatienten zeigen konnten [26]. Da unter biometrischen
Cesichtspunkten eine Subskala mit 2 ltems jedoch zweifelhaft
erscheint, ist es erfreulich, dass der COPD-Disability-Index ein-
deutig eindimensional ist. Der aufgeklarte Varianzanteil von
63,4% liegt Gber den flir den PDI berichteten aufgelldrten Va-
rianzanteilen von 49-56% [25,24]. Alle ltems laden hoch auf
dem einen Faktor, welches ein Beleg fiir die Homogenitit des
Messinstruments ist.

Bei dem ltem 7 ,Beeintrachtigung der Atmung* hatte man ver-
muten konnen, dass alle iibrigen CDIl-ltems von diesemn ltem
stark beeinflusst waren. Tatsdchlich zeigt dieses ltem aber im
Vergleich zu den librigen CDI-ltems die niedrigsten Interitem-
korrelationen, was dafiir spricht, dass dieses ltem einen eigen-
stindigen Beitrag zur Skala leistet. Miglicherweise fiihrte die
kurze Erlauterung .dieser Bereich umfasst alle Probleme mit
der Atmung® dazu, dass die Patienten dieses Item nicht als Frage
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Tab.5 CDI-und SCRQ-Mittelwertunterschiede in Abhangigkeit vom COPD-Stadium.

Messinstrumente GOLD-5tadien Signifikanz

1 1 v

n=68 n=62 n=13 ANOVA Tukey-Kontraste®

MW 1 5D MW : 5D MW+ 5D =1 -1
(an]] 3,77+282 4,92+£253 5,86+ 2,73 p=0,001 p=0,05 p=0,05
SGRO
Symptame 51.85:28,17 65,36£18,67 64,61£17,58 p=0,01 p=0,01 n.s.
Aktivitdten 51,19+ 24,92 68,92+17,10 74,48+19,14 p=0,001 p=0,001 p=0,001
Beeintrachtigung 43,22+32,99 58,40+28,15 69,28+32,93 p=0,01 p=0,05 p=0,05
Cesamt 47,09£27,43 62,74+£20,93 70,08£23,93 p=0,001 p=0,01 p=0,01

MW: Mittehwert; S0r Standardabweichung; CON: COPD-Disability-Index, SCRQ: St.Ceorge's Respiratory Questionnaire
Statistische Verfahren: ANOVA =Univariate Varianzanalysen sowie Tukey-post-hoc Tests fiirgezielte Gruppenvergleiche

* Keine signifikanten Mittelwertsunterschiede zwischen den Stadien 1l und IV

nach der Beeintrichtigung durch Atemnot auffassen, sondem
moglicherweise die Gesamtbeeintrachtigung der Atmung, d.h.
durch Husten, Atemgerdusche, Kurzatmigkeit, Atemnot etc. be-
urteilen.

Die hohen internen Konsistenzen in der Selbstbeurteilungs- und
gleichermalen in der Fremdbeurteilungsversion sind Belege fiir
die gute Reliabilitat des Verfahrens. Es wird sogar trotz der Kiir-
ze des Verfahrens die fiir die Einzelfalldiagnostik wiinschens-
werte Marke von iiber 0.85 [39] erreicht.

Die Validitat ist als sehr zufriedenstellend zu bewerten. Die
Richtung und Hohe der Korrelationen mit konstruktverwandten
Skalen spricht fiir die konvergente Validitit. Erwartungsgemas
zeigen sich die hochsten Korrelationen mit dem Fragebogen zur
kranlcheitsspezifischen Lebensqualitit (SGRQ-Gesamt r=0.83).
Ebenfalls hoch (r=0.69} ist die Korrelation zur Fremdeinsch3
zung der COPD-bedingten Beeintrichtigung durch die Angehori-
gen, so dass davon ausgegangen werden kann, dass Ehepartner
die COPD-bedingte Beeintrachtigung der Patienten gut einschat-
zen kinnen.

Die COPD-bedingte Beeintrichtigung lkorreliert wie der SCRQ,
{und der PD] bei Schmerzpatienten [25]) positiv mit ,Angstlich-
leeit” und ,Depressivitat". Die mittlere Hohe der Korrelation ist
jedoch ein Beleg dafiir, dass der CDI mit der COPD-bedingten Be-
eintrchtigung mehr erfasst als nur Angstlichkeit oder Depressi-
vitdt. Die Korrelationen zwischen dem CD] als Selbstbeurtei-
lungsfragebogen und den funktionellen Parametern (FEV,, Geh-
strecke} sind ebenfalls signifilant, fallen aber durch die Metho-
denvarianz (Selbstbeurteilungsfragebogen vs. physiologische
Daten) erwartungsgemaf niedriger aus [14].

Die Hohe der Korrelation zwischen FEV,-Werten und CD] in der
vorliegenden Studie (r=-0.26, p<0,01) bzw. =zwischen
FEV,-Werten und SGRQ ist absolut vergleichbar [6,40-42). Da-
riiber hinaus unterscheiden sich die CDI-Werte in Abhdngigkeit
vom COPD-Stadium. Diese Stadienabhangigleeit ist auch far den
SGRQ trotz z.T. divergierender Schweregradeinteilung wieder-
holt bestatigt worden (|43,44] vs. GOLD-Stadien [45-47], aus-
genommen [48]). Unklarheit besteht aber dariiber, ob es zwi-
schen den GOLD-Stadien 11-1V hinsichtlich der krankheitsspezifi-
schen Lebensqualitat unterschiedlich grofZe Differenzen gibt. So
berichten 2 Studien eine groRere Differenz zwischen den Stadien
11 und IV im Vergleich zu den Stadien 11 und 111 [45,47]. Eine an-
dere Studie zeigt dagegen einen signifikanten Unterschied zwi-
schen den Stadien 11 und 111, nicht aber zwischen 111 und IV - ob-
wohl die absoluten Mittelwertsdifferenzen zwischen den Sta-
dien 11 und 111 bzw. 111 und 1V gleich groR sind (46]. Bei Paarver-
gleichen zwischen aufeinander folgenden GOLD-Stadien lassen

sich — wie beim CDI in der vorliegenden Studie - auch beim
SGRQ oft keine signifikanten Unterschiede nachweisen. Das liegt
zum einen an der oft ungleichen Zellenbesetzung (meist deut-
lich weniger COPD-Patienten Stadium 1V} und zum anderen an
der erheblichen Variabilitat der SGRQ-Werte innerhalb der
COPD-Patienten ein und des selben Schweregrads.
Der Ceschlechtereffelct, dass Frauen im CDI weniger CCPD-be-
dingte Beeintrchtigung als Manner in dieser Studie angeben,
muss aufgrund des geringen Frauenanteils zundchst mit Vor-
sicht betrachtet werden. Jedoch wurde dieser Geschlechterun-
terschied auch bei Schmerzpatienten fiir den PDI bereits berich-
tet [25]. Die Frauen geben in der vorliegenden Studie bei allen
Items weniger Beeintrachtigung an. Die hochste mittlere Diffe-
renz zeigt sich bei der COPD-bedingten Beeintriachtigung des Se-
xuallebens. Das bestitigt die Relevanz des Themas [49,50] - zu-
mindest fiir die Manner. Wenn dieser Geschlechtereffelt sich re-
plizieren l3sst, sollten geschlechterbezogene Normwerte entwyi-
ckelt werden.
Nicht unerwdhnt soll die COPD-bedingte Beeintrdchtigung der
Angehorigen in dieser Studie bleiben, wie sie bereits auch in an-
deren Studien beschrieben wurde |51 - 54]. Die Angehorigen von
COPD-Patienten weisen im Vergleich zur Allgemeinbevolkerung
ein erhohtes Risiko fiir das Auftreten psychischer Storungen auf
[55] und die psychosoziale Beeintrachtigung der Angehérigen
durch die Erkrankung beeinflusst wiederum die lrankheitsspe-
zifische Lebensqualitdt der COPD-Patienten selbst [55].
Die Generalisierbarkeit der Ergebnisse der vorliegenden Studie
wird jedoch durch folgende Faktoren eingeschrankt: Zum einen
handelt es sich um eine Stichprobe ambulanter, stabiler COPD-
Patienten. Es kinnen daher keine Aussagen gemacht werden, in-
wieweit sich die Ergebnisse von denen stationdrer oder exazer-
bierter COPD-Patienten unterscheiden. Vor dem Einsatz des CDI
bei exazerbierten Patienten sollte in einer weiteren Studie die
Retest-Reliabilitdt des CD]im stabilen Zustand der Patienten un-
tersucht werden. Zudem sind in der vorliegenden Studie deut-
lich mehr Manner (78,3 ¥ vs. 21,7 %) als Frauen unter den Patien-
ten. In der Gruppe der tiber 70-jahrigen ist das Geschlechterver-
haltnis jedoch auch in der deutschen Allgemeinbevolkerung
deutlich verschoben. 19% der Manner haben eine COPD GOLD
Stadium 11 oder hoher, aber nur 6% der Frauen [1]. Es bleibt offen,
wodurch das Geschlechterverhaltnis beeinflusst wurde, da alle
Patienten konsekutiv in die Studie aufgenommen wurden. Frau-
n lehnten eine Studienteilnahme auch nicht 6fter ab als die
Manner.
Die ausgezeichnete Reliabilitdt, die Eindimensionalitdt und die
gute konvergente Validitdt, insbesondere die hohe Korrelation
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Tab.6 COPD-Disability-Index {CDI).

Bitte geben Sie an, wie stark Sie durch lhre Atembeschwerden in den verschiedenen Bereichen Ihres Lebens beeintrichtigt sind. Das heiBt: Wie sehr hindern lhre
Atembeschwerden Sie daran, ein normales Leben zu fithren? Kreuzen Sie bitte fiir jeden der 7 Lebensbereiche die Zahl an, die fir Sie die typische Stdrke der
Beeintrdchtigung durch lhre Atembeschwerden beschreibt. Ein Wert von O bedeutet dabei liberhaupt keine Beeintrdchtiquna, ein Wert von 10 gibtan, dass Siein

diesem Bereich durch Ihre Atembeschwerden vdllig beeintrichtigt sind.

1. Familiare und hausliche Verpflichtungen (dieser Bereich bezieht sich auf Titigkeiten, die das Zuhause oder die Familie betreffen. Er umfasst Haus-
arbeit und Tatigkeiten rund um das Haus bzw. die Wohnung, auch Gartenarbeiten)

[o] 11 [2] [3] [4] [5]
keine
Beeintrichtigung

2. Erholung {(dieser Bereich umfasst Hobbys, Sportund Freizeitaktivitaten)

[a] 11 [2] [3] [4] [5]
keine
Beeintrichtigung

[6] [7] [8] [2] [10]
villige
Beeintrachtigung

[6] [7] [8] [2] [10]
willige
Beeintrachtigung

3. Soziale Aktivitaten (dieser Bereich bezieht sich auf das Zusammensein mit Freunden und Bekannten, wie z. B. Feste, Theater- und Konzertbesuche,

Essen gehenund andere soziale Aktivititen)

[a] (W)l [2] [3] [4] [5]
keine

Beeintrichtigung

[6] [7] [8] [2] [0]
villige
Beeintrachtigung

4. Beruf (dieserBereich bezieht sich aufberufliche Aktivitdten, die ein Teil des Berufs sind ader unmittelbar mitdem Berufzu tun haben; erschlieftauch

unbezahlte Arbejten wie Hausfrauen- oder Hausmannertitigkeit ein)

[a] (Wl [2] [3] 4] [5]
keirme

Beeintrichtigung

[6] [7] (8] [2] [o]
willige
Beeintrachtigung

5. Sexualleben {(dieser Bereich bezieht sich auf die Haufigkeit und die Qualitat des Sexuallebens)

[a] (Wl [2] [3] [4] [5]
keine
Beeintrichtigung

[6] [7] [8] [8] [10]
villige
Beeintrachtigung

6. Selbstversorgung (dieser Bereich umfasst Aktivitaten, die Selbststandigkeit und Unabhangigkeitim Alltag ermdglichen, wie z. B. sich waschen und

anziehen, Auto fahiren, ahne dabei auf fremde Hilfe angewieser zu sein)
[o] 11 [2] [3] [4] [5]
keine

Beeintrichtigung

7. Atmunq {dieser Bereich umfasst alle Probleme mit der Atmung)

[a] 11 [2] [3] [4] [5]
keine

Beeintrichtigung

von 0.83 zwischen dem wesentlich kiirzeren COPD-Disability-
Index (CDI} und dern SGRQ belegen, dass es sich bei dem neuen
Verfahren um eine gewinnbringende Alternative zur Erfassung
der COPD-bedingten Beeintrdchtigung handelt. Der CDI eignet
sich danl seiner Einfachheit in der Durchfithrung und Auswer-
tung sowohl fiir den Einsatz in der pneumologischen Praxis als
auch in der Forschung. Inwieweit dieses Instrument auch fiir
den Einsatz in Interventionsstudien geeignet ist, miissen nach-
folgende Untersuchungen zu weiteren Testgiitekriterien (z.B.
Test-Retestreliabilitat, Anderungssensitivitét) kliren. Vor der
Festlegung eines Cut-off-Wertes bzw. ggf. auch geschlechterbe-
zogener Normwerte sind weitere Untersuchungen an anderen
Stichproben nétig (@ Tab.6).
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7. ZUSAMMENFASSENDE DISKUSSION UND AUSBLICK

Die vorliegende Arbeit beschiftigt sich mit dem Einfluss von psychischen und
korperlichen Faktoren bei chronischen Atemwegserkrankungen auf die Lebensqualitit.
Nachfolgend werden die wichtigsten Ergebnisse der einzelnen Studien diskutiert und

mit dem gegenwirtigen Forschungsstand in Beziehung gesetzt.

In der ersten Publikation wurde der Fragebogen zur Erfassung der asthmabezogenen
Lebensqualitidt von Kindern (FALK) vorgestellt. Es handelt sich dabei um ein multi-
dimensionales Selbstbeurteilungsverfahren, das negative und positive Aspekte der
asthmabezogenen Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen erfasst. Die Haupt-
komponentenanalyse mit Varimax-Rotation legte eine 3-Faktorenlésung nahe. Die
daraus abgeleiteten Subskalen ,,Subjektive Beeintrachtigung®, ,,Behandlungs- und
asthmabezogene Angst* und ,,Subjektive Gesundheit™ spiegeln relevante Aspekte der

asthmabezogenen Lebensqualitét wider.

Die internen Konsistenzen sind fiir einen klinischen Fragebogen als befriedigend zu
bezeichnen und entsprechen in der Hohe den Konsistenzen vergleichbarer Kinder-
Asthmafragebogen wie z.B. dem international weit verbreiteten Childhood Asthma

Questionnaire (French, Christie & Sowden, 1994).

Im Einklang mit fritheren Befunden weist der Schweregrad des Asthma bronchiale nur
einen vergleichsweise geringen Zusammenhang mit der subjektiven Beeintrichtigung
auf (Everhart & Fiese, 2008; McQuaid et al., 2001). Bemerkenswert ist jedoch, dass in
der vorliegenden Arbeit mit dem Schweregrad die subjektiv eingeschitzte Gesundheit
der Patienten zunimmt. Dieses Phinomen wird als Zufriedenheitsparadox bezeichnet
und ist fiir Erwachsene gut belegt (Herschbach, 2002). Bei Kindern wurde es jedoch
bisher noch nicht untersucht. Wenn Kinder einerseits eine hohe psychosoziale
Belastung durch das Asthma angeben und andererseits eine hohe subjektive Gesundheit
berichten, deutet das darauf hin, dass Anpassungsprozesse, die zur Aufrechterhaltung
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit fiihren, bereits im Kindesalter wirksam sind.
Die theoretischen Ansitze in der Gerontologie zeigen, dass es verschiedene Strategien
gibt, die eigene gesundheitsbezogene Lebensqualitit trotz Verschlechterungen des
objektiven Gesundheitszustands aufrechtzuerhalten. Sollte sich der oben geschilderte
Befund replizieren lassen, wdre es interessant zu wissen, ob vergleichbare

Anpassungsprozesse zur Aufrechterhaltung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit
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auch bei krankheitsbedingten Verschlechterungen des korperlichen Gesundheits-
zustands bereits im Kindes- und Jugendalter einsetzen. Wenngleich dieser Befund mit
Vorsicht betrachtet werden muss, da er auf wenige Kinder zuriickgeht, verdeutlicht
dieses Phinomen die Bedeutung einer multidimensionalen Diagnostik von positiven
und negativen Aspekten der Lebensqualitit. Andernfalls bleibt offen, ob es sich bei
unerwartet geringer Beeintrichtigung durch das Asthma bronchiale tatsdchlich um
Verdrangung oder Verleugnung handelt (Seiffge-Krenke & Skaletz, 2006) oder ob es
sich dabei um eine Interpretation handelt, die vielmehr die implizite, normative
Erwartung gesunder AuBenstehender widerspiegelt. Verzerrungstendenzen und Fehler-
anfilligkeit von Fremdurteilen (Eiser & Morse, 2001c) unterstreichen die Notwendig-
keit, der subjektiven Perspektive der Kinder in der Einschidtzung der eigenen,
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit einen groBeren Stellenwert beizumessen und
positive und negative Aspekte der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt multidimen-

sional zu erfassen.

In der zweiten Studie wurden die Pravalenzraten der am héufigsten in der Literatur im
Zusammenhang mit COPD beschriebenen Angststorungen (Panikstorung mit und ohne
Agoraphobie, Agoraphobie, Generalisierte Angststorung) und affektiven Storungen
(Depressive Storung, Dysthymia) mit Hilfe der Diagnosechecklisten nach ICD-10
erhoben. Im Vergleich zur repridsentativen Berliner Altersstudie zeigen die COPD-
Patienten — aber auch ihre Angehorigen — erhohte Priavalenzraten (Wernicke et al.,
2000). Einerseits erfiillt die iiberwiegende Mehrheit der Patienten nicht die erforder-
lichen Zeit- und Verlaufkriterien der untersuchten Diagnosen, andererseits heiflt dies
jedoch nicht, dass diese Patienten alle frei von Angst- oder affektiven Storungen
gewesen sind. Einige Diagnose-Kriterien der untersuchten psychischen Stérungen
erwiesen sich bei den ilteren und zum Teil organisch schwer kranken Patienten als
problematisch. So kann keine Panikstdrung diagnostiziert werden, wenn eine organische
Ursache der Panikattacke nicht auszuschlieBen ist. Dies ist bei den multi-morbiden
Patienten aber oft nicht eindeutig feststellbar. In diesem Fall muss die Diagnose der
Organischen Angststorung gestellt werden. Fiir die Forschung mit idlteren oder gar
hochbetagten und / oder multimorbiden Patienten wére daher eine generelle
Uberpriifung der Validitit der Diagnosekriterien notig, zumal diese Teilpopulation
durch den demographischen Wandel stetig zunimmt. Die Privalenz alkoholassoziierter

Storungen ist bei den Patienten in der vorliegenden Studie zwar geringer als bei Stage
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und Kollegen (2003), aber immer noch deutlich hoher als in zwei reprisentativen
Altersstudien (Wernicke et al., 2000; Trollor, Anderson, Sachdev et al., 2007).
Dementsprechend sollte das Feld der zu untersuchenden Angst- und Depressions-
diagnosen im Rahmen der COPD-Forschung erweitert und alkoholassoziierte Stérungen

zudem ebenfalls beriicksichtigt werden.

Die Ergebnisse der multiplen Regressionsanalysen stehen im Einklang mit den in
fritheren Studien berichteten Priadiktoren der krankheitsspezifischen Lebensqualitit
(Engstrom et al., 2001; Hesselink et al., 2006; Katsura et al., 2005; Manen et al., 2001),
(Cully et al.,, 2006; Garrido et al., 2006). Depressivitit, Gehstrecke, korperliche
Beschwerden, minnliches Geschlecht, FEV-Wert und komorbide Herzerkrankung sind
auch in der vorliegenden Studie unabhingige Priadiktoren der krankheitsspezifischen
Lebensqualitit bei COPD-Patienten. Ein bemerkenswerter Befund jedoch ist, dass beim
Einschluss von Angehorigen-Variablen die objektiven Variablen (FEV;-Wert und
komorbide Herzerkrankung) zugunsten der Angstlichkeit der Angehorigen in der
multiplen Regressionsanalyse ausgeschlossen werden. Der im Vergleich zu den psycho-
logischen Variablen Angstlichkeit und Depressivitit geringe Zusammenhang zwischen
krankheitsspezifischer Lebensqualitit und COPD-Schweregrad (Ferrer et al., 1997;
Haave et al., 2006; Miravitlles et al., 2007; Peruzza et al., 2003) unterstreicht die
Bedeutung der psychologischen Faktoren.

In Anbetracht der erhohten Priavalenzraten psychischer Stérungen und der hinreichend
untersuchten und durchgingig negativen Effekte erhohter Depressivitit und Angst-
lichkeit auf zahlreiche Outcome-MaBle und auf die Lebensqualitit der Betroffenen
erscheint es dringend notwendig, die Diagnostik von Angst und Depressivitit bzw.
entsprechender psychischen Stérungen in der pneumologischen Praxis zu verbessern
(vgl. Maurer et al., 2008). Zudem sollten COPD-spezifische Angste erfragt werden, um
spezifische Interventionen entwickeln und anbieten zu konnen (Kuhn, Kiihl, Kenn et al.,
eingereicht). Es gibt bisher nur wenige Studien, die die Wirksamkeit kognitiv-
verhaltenstherapeutischer Behandlungsansitze bei COPD untersucht haben. Im Rahmen
von Gruppen-Minimalinterventionen (eine bis maximal acht Sitzungen) lassen sich
signifikante Verbesserungen der Angstlichkeit und Depressivitit nachweisen (de Godoy
& de Godoy, 2003; Kunik, Braun, Stanley et al., 2001; Kunik, Veazey, Cully et al.,

2008). Moglicherweise lassen sich auch aus den gerontologischen Ansidtzen zur
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Resilienz des Selbst und somit zur Aufrechterhaltung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitét iiber die Lebensspanne hinweg (Baltes & Baltes, 1990; Brandtstidter,
2002; Heckhausen, 1997; Heckhausen & Schulz, 1995) wirksame Interventionen
ableiten, um bei dieser progredienten Erkrankung die gesundheitsbezogene Lebens-

qualitit moglichst lange aufrechtzuerhalten oder zu verbessern.

Fiir die Zukunft sind zudem Studien wiinschenswert, die einen weiteren Beitrag zur
Aufklarung der erheblichen interindividuellen Variabilitét in der krankheitsspezifischen
Lebensqualitédt leisten konnen und den Einfluss psychologischer Faktoren wie z.B.
Vermeidung korperlicher Anstrengung aus Angst vor Atemnot, Coping oder soziale

Unterstiitzung auf die krankheitsspezifische Lebensqualitit untersuchen.

Die COPD-Leitlinie empfiehlt die Erhebung der krankheitsspezifischen Lebensqualitit
(Worth et al., 2002). Doch dieser Empfehlung wird in der Praxis nur selten entsprochen.
Die Griinde hierfiir liegen in der Uberzeugung die Information im Gespriich einfacher
erhalten zu konnen und in dem antizipierten zeitlichen und finanziellen Aufwand bei der
Austeilung, Durchfiihrung und Auswertung der subjektiv als zu lang und komplex

wahrgenommenen multidimensionalen Lebensqualitidtsfragebogen (Varni et al., 2005).

In der dritten Studie wurde daher gepriift, ob sich die COPD-bedingte Beeintrichtigung
mit Hilfe eines Screeninginstrumentes, dem 7-Item kurzen, eindimensionalen COPD-
Disability-Index, einfacher und 6konomischer erfassen ldsst. Diese adaptierte Form des
Pain-Disability-Index (Dillmann, Nilges, Saille et al., 1994; Pollard, 1981) erhebt die
COPD-bedingte Beeintrichtigung iiber den Grad der funktionellen Beeintrachtigung in
sieben verschiedenen Lebensbereichen. Die Reduktion des siebten Items auf die
,,COPD-bedingte Beeintriachtigung der Atmung®“ war notig, weil im Gegensatz zu
Schmerzpatienten Essen, Atmen und Schlafen bei COPD-Patienten unterschiedlich
stark beeintrichtigt sind. Uberraschenderweise zeigte dieses Item aber die niedrigsten
Inter-Item-Korrelationen. Der CDI erwies sich jedoch gleichzeitig als hoch reliabel und
valide. Insbesondere die Korrelationen zwischen dem CDI und der Fremdeinschédtzung
durch die Angehorigen (r=.69) bzw. dem Gesamtwert des Fragebogens zur krankheits-

spezifischen Lebensqualitidt (SGRQ-T) von r=.83 sind hervorzuheben.

Der Zusammenhang zwischen den FEV;-Werten und CDI ist gering, entspricht aber den
berichteten Korrelationen zwischen FEV -Werten und SGRQ (Ferrer et al., 1997; Haave
et al., 2006; Miravitlles et al., 2007; Peruzza et al., 2003). Post-hoc-Vergleiche zeigen
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wie beim SGRQ (Antonelli-Incalzi et al., 2003; Rutten-van Molken et al., 2006; Stahl et
al., 2005) tendenziell eine zunehmende Beeintrichtigung mit ansteigendem
Schweregrad. Signifikante Unterschiede konnen bedingt durch die erhebliche
Variabilitit der Beeintrachtigung innerhalb eines Stadiums und der ungleichen

Stadienverteilung oft nicht nachgewiesen werden.

Die COPD-bedingte Beeintriachtigung korreliert wie der SGRQ Quelle (und der PDI bei
Schmerzpatienten (Chibnall & Tait, 1994)) positiv mit Angstlichkeit und Depressivitiit.
Das ist in Anbetracht der Bedeutung der affektiven Komponenten des subjektiven
Wohlbefindens nicht iiberraschend. Frauen geben im CDI eine geringere COPD-
bedingte Beeintridchtigung an als Ménner. Ein entsprechender Geschlechterunterschied
wurde auch bei Schmerzpatienten fiir den PDI berichtet (Chibnall & Tait, 1994).
Moglicherweise geht dies auf die Einbeziehung der Beeintrichtigung des Sexuallebens
zuriick. Bei diesem Item ergibt sich die hochste mittlere Differenz. Die Haufigkeit der
berichteten sexuellen Funktionsstorungen im Zusammenhang mit COPD (Ibanez et al.,
2001; Koseoglu et al., 2005; Schonhofer, 2002) unterstiitzt die Bedeutung des Items fiir

diese Patientengruppe.

Der CDI eignet sich dank seiner guten testtheoretischen Eigenschaften und seiner
Einfachheit in der Durchfithrung und Auswertung sowohl fiir den Einsatz in der

pneumologischen Praxis als auch in der Forschung.

Im Rahmen dieser Arbeit wurde durch die Entwicklung zweier Messinstrumente ein
Beitrag zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit geleistet. Es wurden ein
Fragebogen zur asthmabezogenen Lebensqualitit von Kindern (FALK) und ein COPD-
Disability-Index (CDI) fiir COPD-Patienten entwickelt. Zudem wurde gezeigt, dass
sowohl psychische als auch korperliche Faktoren eine grofle Relevanz fiir die krank-
heitsspezifische Lebensqualitit bei COPD-Patienten und ihren Angehorigen haben. Die
Privalenzraten von Angststorungen und affektiven Storungen ist bei Patienten und ihren
Angehorigen erhoht. Fiir die Zukunft ist zu bedenken, dass sich durch das hohere
Lebensalter und / oder schwere, komorbide Erkrankungen Schwierigkeiten bei der
Klassifikation psychischer Storungen ergeben. Es erscheint fraglich, ob die Validitit der
aktuellen ICD-10 Diagnosekriterien auch fiir diese Personen vorausgesetzt werden

kann.
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Zudem sollte vor dem Hintergrund der festgestellten COPD-bedingten Beeintrachtigung
bei Angehorigen von COPD-Patienten das Augenmerk in Zukunft auch auf der
psychosozialen Belastung der Angehorigen liegen, wie es bei anderen Erkrankungen
und auch beim Asthma bronchiale, iiblich ist. Zumal die Angstlichkeit der Angehorigen
auch die krankheitsspezifische Lebensqualitit der COPD-Patienten beeinflusst. Dies
sollte in Zukunft bei der Entwicklung entsprechender Interventionen beriicksichtigt

werden.
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Hallo!

Wir méchten dir gern einige Fragen zu deinem Asthma stellen. Du kannst
als Antwort auf die Fragen Zustimmungspunkte vergeben. Wenn du der
Frage lberhaupt nicht zustimmst, vergibst du keine Zustimmungspunkt.
Wenn du ein bisschen zustimmst, vergibst du einen Punkt. Denkst du,
dass die Frage ziemlich zutrifft, verteilst du zwei Punkte und wenn du
véllig zustimmst, dann vergibst du drei Zustimmungspunkte. Bitte kreuze
unbedingt bei jeder Frage ein Kastchen an!

Beispiel:
Wenn du richtig gern FuBball spielst, dann stimmst du dieser Aussage vollig zu

und vergibst drei Zustimmungspunkte!

Ich spiele gern FuBball. O ® o9 o'

Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten! Vergib die Zustimmungspunkte

S0, wie es dir am passendsten erscheint!

Viel SpaB beim Punkte verteilen!
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FALK

Zustimmungs-Punkte

1. | Insgesamt kann ich gut mit meinem Asthma leben.
° ° O ® | o° %
2. | Ich habe durch das Asthma in der Schule ®
Probleme, aufmerksam zu sein. O ® .. ® O
3. | leh-weiB-genau,-wann-ich-welches-Medikament
einnehmen-muss.* O ® .. ...
4. | Ich habe Angst vor dem Tablettenschlucken.
° O ® | o %
5. | Manchmal bin ich froh, dass ich wegen des ® ®
Asthmas etwas nicht machen muss O ® ® ® O
6. | lch habe Angst vor dem Blutabnehmen.
° O ® | o %
7. Meme—El%em—s:nd—&eh—m—umgang—mﬂ—memem O ® ® ®
Asthma-einig. ® 0
8. | lch habe Angst vor dem Krankenhaus.
° O ®© | o %
9. | Ich helfe wegen des Asthmas weniger im Haushalt ® ®
als meine Geschwister. O ® o C )
10. | Ich schAme mich, wenn ich in der Schule inhalieren ®
muss. O ® .. o0
11.|Ich habe Angst, mich wegen des Asthmas zu
blamieren. O ® .. ...
12.| Wegen des Asthmas habe ich Angst davor, allein ®
zu sein. O ® .. o0
13. | Es stoért mich, dass ich Medikamente einnehmen ®
muss. O ® .. oo
14.|Ich habe Angst vor dem nachsten Asthmaanfall. ®
O ® o o
15. | ieh-glaube,-dass-Medikamente-mir-helien.” ®
O ® | o o'
16. | lch mache normalerweise keinen Schulsport mit. ®
O ® | o° o'
17.| Meine Stimmung war in der letzten Woche gut. ®
O ® | o° o'
18. | Ich habe Angst vor einem Allergietest. ®
O ® | o° o'
19. | Ich fuhle mich fit und gesund. ®
O ® | o° o'
Bitte umblattern
Anhang A 115




20. | Wegen meines Asthmas habe ich weniger SpaB o ® ® ®
am Leben als andere Kinder. ® L
21. m(:]:gﬁ (sj:isn.GerhL durch das Asthma sehr oft o ® .. ...
22. | Ich bin traurig, dass ich Asthma habe. O ® .. ...
23. :;C:szﬁi?:itp;zgvsvte ?jgr?.r, wegen des Asthmas in Kur o ® .. ...
e o | o 4% %
25. | Ich tobe wie andere Kinder auch. O ® .. ...
26. | leh-habe-Angst-vorweiBen-Kitteln. o ® .. ...
27. Lciznb;ﬂ;gii?:ﬁ;g\.’vie ich meine Medikamente o ® .. ...
28. gc:hgﬁgglﬁvr\]/gfé’e fiass ich wegen meines Asthmas O ® .. ...
29. Sgtiiil?srT Asthmaanfall habe ich Angst zu o ® .. ...
30. | Insgesamt geht es mir gut. O ® .. ...
31. | Ich renne, wenn ich nicht zu spat kommen will. o ® .. ...
32. Es—arge#t—mleh—wenn—telca—wegﬁu—des—As#mas o ® .. ...
7| manchmal mein Astma vor. O | ® | o® | ¢%
34. leh—habe—wegeru—des—As#rm&s—manehmal—S#eﬁ—mﬁ o ® .. ...
35. | leh-habe-Angstvom-Arzt-untersuchtzu-werden.” o ® .. ...
36. ISC:hE?r?; g\r/]e.gen des Asthmas schlechtere o ® .. ...
37. ilﬁﬂel[lrizlrj:n@(:h nicht, in der Offentlichkeit zu O ® .. ...

Herzlichen Dank flir Deine Mitarbeit © !

* ausgeschlossene Items
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COPD-Disability-Index (CDI)

Bitte geben Sie an, wie stark Sie durch lhre Atembeschwerden in den
verschiedenen Bereichen lhres Lebens beeintrachtigt sind. Das heiBt: Wie sehr
hindern Ihre Atembeschwerden Sie daran, ein normales Leben zu fihren?
Kreuzen Sie bitte fir jeden der sieben Lebensbereiche die Zahl an, die fir Sie
die typische Starke der Beeintrachtigung durch lhre Atembeschwerden
beschreibt. Ein Wert von 0 bedeutet dabei Uberhaupt keine Beeintrachtigung,
ein Wert von 10 gibt an, dass Sie in diesem Bereich durch Ilhre

Atembeschwerden véllig beeintrachtigt sind.

1. Familiare und hausliche Verpflichtungen (dieser Bereich bezieht sich
auf Tatigkeiten, die das Zuhause oder die Familie betreffen. Er umfasst
Hausarbeit und Tétigkeiten rund um das Haus bzw. die Wohnung, auch

Gartenarbeiten)
[0] M1 &2 B 4 [l 6l [71 8 [9] [10]
keine vollioe
Beeintrachtigung Beeintrachtigung

2. Erholung (dieser Bereich umfasst Hobbys, Sport und Freizeitaktivitaten)

[0] M1 2 [ [4 [&81 [6] [71 [8] [9] [10]
keine volliae
Beeintrachtigung Beeintrachtigung

3. Soziale Aktivitaten (dieser Bereich bezieht sich auf das Zusammensein

mit Freunden und Bekannten, wie z.B. Feste, Theater- und

Konzertbesuche, Essen gehen und andere soziale Aktivitaten)

[0] M1 &2 B [4 [l 6l [71 [8 [9] [10]
keine volliae
Beeintrachtigung Beeintrachtigung
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4. Beruf (dieser Bereich bezieht sich auf berufliche Aktivitaten, die ein Teil
des Berufs sind oder unmittelbar mit dem Beruf zu tun haben; er schlie3t
auch unbezahlte Arbeiten wie Hausfrauen- oder Hausmannertatigkeit

ein)

[0] M1 &2 Bl 4 [l 6l [71 8 [9] [10]
keine volliae
Beeintrachtigung Beeintrachtigung

5. Sexualleben (dieser Bereich bezieht sich auf die Haufigkeit und die

Qualitat des Sexuallebens)

[0] M1 &2 [B 4 [l 6l [71 [8 [9] [10]
keine volliae
Beeintrachtigung Beeintrachtigung

6. Selbstversorgung (dieser Bereich umfasst Aktivitadten, die
Selbstandigkeit und Unabhéngigkeit im Alltag ermdglichen, wie z.B. sich
waschen und anziehen, Auto fahren, ohne dabei auf fremde Hilfe

angewiesen zu sein)

[0] M1 2 [B8 [4 [&81 [6] [71 [8] [9] [10]
keine volliae
Beeintrachtigung Beeintrachtigung

7. Atmung (dieser Bereich umfasst alle Probleme mit der Atmung)

[0] M1 &2 B [4 [l 6l [71 8 [9] [10]
keine volliae
Beeintrachtigung Beeintrachtigung
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