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Zusammenfassung

Hintergrund: Vor dem Hintergrund einer Bevdlkerung mit stetig steigender Uberlebensrate
bei chronischen Krankheiten gelangen der Wert der Lebensqualitdt und der individuellen
Gesundheit von Patienten/Patientinnen immer mehr in den Mittelpunkt. (1) Ziel dieser
Studie ist es, Instrumente zur Bewertung von Lebensqualitit zu ermitteln und diese
untereinander zu vergleichen. Dem Vergleich zugrunde liegen folgende definierte
Endpunkte: klinischer Outcome, Gesundheitskompetenz, Selbstregulierung und

Patientinnen/Patientenaktivierung.

Methoden: Es wurde eine umfangreiche Literaturrecherche aus deutsch- und
englischsprachigen Werken in der Datenbank ,,Pubmed* durchgefiihrt. Die Durchfiihrung
fand im Zeitraum von 23.10.2024 bis 15.11.2024 statt. Um moglichst viele Studien
ausfindig zu machen, erfolgte eine erweiterte Suche in Fachliteratur und bestehenden

systematischen Reviews.

Ergebnisse: Es erfiillten 17 Studien die Auswahlkriterien und wurden in die abschlieBende
Uberpriifung einbezogen, wodurch 8 Instrumente ermittelt werden konnten. Jedoch wird nur
in 2 Instrumenten direkt das Wort ,,Zufriedenheit in Zusammenhang mit der Gesundheit*
verwendet. Durch die erweiterte Suche konnten zusétzlich 8 weitere Instrumente ausfindig
gemacht werden, von denen 7 exakt diese Wortlaute verwendeten. Die Ergebnisse des
vorliegenden Reviews beziiglich der definierten Endpunkte zeigen, dass es bereits eine
Vielzahl von Studien gibt, welche den klinischen Nutzen von PROMs (Patient-Reported

Outcome Measurements) belegen kdnnen.

Fazit: Insgesamt war es schwierig Studien zu ermitteln, welche direkt den Begriff
,Zufriedenheit in Zusammenhang mit Gesundheit® enthalten. Im Vergleich zur Anzahl an
insgesamt durchforsten Studien erfiillten nur wenige dieses Kriterium. Hinsichtlich des
Endpunktes des klinischen Nutzens gibt es in der Literatur bereits zahlreiche Belege. Zu den
anderen  Endpunkte  Patientinnen/Patientenaktivierung,  Selbstregulierung  und
Gesundheitskompetenz benotigt es noch weitere Forschung, um endgiiltige Aussagen treffen

zu konnen.

111



Abstract

Background: In the context of a population with an increasing survival rate from chronic
diseases, the value of quality of life and individual health of patients is gaining more and
more focus and importance. (1) The aim of this study is to identify and compare quality of
life assessment tools. This comparison is based on the following defined endpoints: clinical

outcome, health literacy, self-regulation and patient activation.

Methods: A literature research was conducted within the “PubMed” database, including
German- and English-language sources. The implementation was carried out between
October 23, 2024, and November 15, 2024. In order to locate as many studies as possible,

extended research was conducted in specialized literature and existing systematic reviews.

Results: Seventeen studies met the selection criteria and were included in the final review,
resulting in the identification of eight instruments. However, only two of these instruments
used the term “satisfaction in connection with health” directly. The extended research
identified an additional eight instruments, seven of which explicitly used this wording. The
results of this review regarding the defined endpoints indicate that there is already a large
number of studies that can demonstrate the clinical benefit of PROMs (Patient-Reported

Outcome Measurements)

Conclusion: Overall, it was quite challenging to identify studies that directly included the
term “satisfaction in relation to health”. Compared to the total number of studies, only a few
met this criterion. Regarding the endpoint of clinical benefit, there is already extensive
evidence in the literature. However, for other endpoints, such as patient activation, self-

regulation and health literacy, further research is needed to be able to draw final conclusions.
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1. Einleitung

Vor dem Hintergrund einer Bevdlkerung mit stetig steigenden Uberlebensraten bei
chronischen Krankheiten, gerdt der Wert der Lebensqualitét und der subjektiven Gesundheit
von Patienten/Patientinnen immer mehr in den Fokus. (1) Mit steigender Lebenserwartung
und den medizinischen Fortschritt hinsichtlich der Mortalitétsrate, erfolgte ein Wandel in
der Medizin hinsichtlich des diagnostischen und therapeutischen Ansatzes. Demzufolge
ricken die gesundheitsbezogene Lebensqualitit bzw. die subjektive Gesundheit der
Patienten/Patientinnen als Indikator fiir Gesundheit zunehmend ins Zentrum des Interesses.
Bei der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt und der subjektive Gesundheit, welche hiufig
auch als Synonym gebraucht werden (2) und nur schwer voneinander zu trennen sind (3),
handelt es sich um ein multidimensionales Konzept. Es versucht die verschiedenen
Dimensionen der Gesundheit aus der subjektiven Sicht der Patienten und Patientinnen

abzubilden. (4)

Um die subjektive Gesundheit bzw. die gesundheitsbezogene Lebensqualitit von Patienten
und Patientinnen ermitteln zu konnen, stehen derzeit verschiedene Fragebdgen zur
Verfligung. Durch Selbsteinschdtzungsfragebdgen erhdlt man somit die subjektive
Perspektive der Person. Hierducht kann die Liicke zwischen objektiv, vom Arzt/von der
Arztin erhobene Werte und subjektiv, vom Patienten/von der Patientin wahrgenommene

Werte, geschlossen werden. (4)(5)

Ziel dieser Arbeit ist es Instrumente zum Thema ,,Zufriedenheit mit der subjektiven
Gesundheit™ ausfindig zu machen. In einem weiteren Schritt sollen die einzelnen Tools,
hinsichtlich folgender definierter Endpunkte untereinander verglichen werden: klinischer
Outcome, Gesundheitskompetenz, Selbstregulierung und Patientinnen/
Patientenaktivierung. Zusdtzlich sollen als Nebenzielparameter die verschiedenen

Einsatzgebiete der Tools ermittelt werden.



In den folgenden Unterkapiteln wird néher auf die Hintergriinde und Grundlagen zum
besseren Verstindnis der Forschungsfrage eingegangen. Die ersten zwei Unterkapitel
befassen sich mit grundlegenden Denkmustern der Geschichte, die als Wegbereiter des
Konzepts der Lebensqualitit in der Medizin gelten. Im weiteren Verlauf wird detaillierter
auf die Definition von Gesundheit vs. subjektiver Gesundheit eingegangen, um anschlieBend
noch die Begriffe Lebensqualitit und gesundheitsbezogener Lebensqualitit aufzuarbeiten.
Abschlielend erfolgen Begriffsdefinitionen der definierten Endpunkte und Giitekriterien fiir

Fragebogeninstrumente.

1.1 Biopsychosoziale Medizin

Dieses Kapitel soll einen kurzen Einblick in die geschichtliche Entwicklung und in das

Umdenken der Medizin durch das biopsychosoziale Modell geben.

1.1.1 Begriffserklarung

Das biopsychosoziale Modell dient als Erklarungsmodell zur Entstehung und
Aufrechterhaltung von Erkrankungen. Kernaspekt des Modells ist der Einfluss von
biologischen, psychischen und sozialen Wirkfaktoren bei der Genese von Krankheiten und

vice versa der Einfluss von Krankheit auf diese drei Ebenen. (5,6)

Wie man aus Abbildung 1 entnehmen kann, versteht man unter den biologischen Faktoren
die Gesamtheit aller materieller Entititen des menschlichen Organismus. Hierunter fillt u.a.
die Genetik, die Anatomie und die Pathologie bzw. Physiologie des Menschen. Der
psychologische Aspekt hingegen reprasentiert die Gesamtheit aller seelischen Phinomene,
demgemdll die Personlichkeit, die Stimmung, die Erfahrungen, sowie die psychische
Konstitution. Der soziale Faktor umfasst die Gesamtheit aller sozialen Lebensbedingungen,
wie den Bildungsstand einer Person, deren sozialen und gesellschaftlichen Status und deren
soziales Netzwerk. (5-7) Von besonderer Relevanz ist zudem der Aspekt, dass einzelne
Dimensionen nicht getrennt betrachtet werden dirfen, sondern dass diese stetes in

Wechselwirkung miteinander stehen und sich somit gegenseitig beeinflussen. (6,7)
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Abbildung 1 Biopsychosoziales Modell in Anlehnung an (4)

Abbildung 2 soll vergleichsweise zur Abbildung 1, welche eine vereinfachte Darstellung des

biopsychosozialen Modells abbildet, die Komplexitdt hervorheben.

Abbildung 2 erldutert das biopsychosoziale Modell durch die Beschreibung der
Interaktionen des neuroendokrinen Immunsystems (NEI). Es betont die Vielschichtigkeit
der menschlichen Physiologie und die Wechselwirkungen zwischen biologischen Abldufen,

Verhalten und Umweltfaktoren im Kontext von Gesundheit und Krankheit. (8)

In Abbildung 2 wird das biopsychosoziale Modell durch die enge Integration und
multidirektionale ~Wechselwirkung von  Nervensystem, endokrinem System und
Immunsystem dargestellt. Diese Systeme nutzen Neurotransmitter, Hormone und Zytokine
zur Kommunikation. Ziel ist die Aufrechterhaltung der Homdostase und Anpassungen an
Stressoren sowie komplexe physiologische Prozesse zu steuern. Diese Wechselwirkungen
werden von biologischen, psychologischen und sozialen Aspekten beeinflusst. Koordinierte
Reaktionen auf innere und duflere Herausforderungen werden durch direkte (wie Nerven-
und Immunsystem) sowie kombinierte Wechselwirkungen (alle drei Systeme)

hervorgerufen. (8)
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Abbildung 2 Neuroendokrine-Immunsystem-Interaktionen (NEI) (8)

Social Factors

Neuroendokrine-immune Interaktionen umfassen verschiedene Wechselwirkungen, welche
sowohl von dulleren Faktoren (wie Umwelt- und sozialen Einfliissen) als auch von inneren
Faktoren (z. B. Krankheitsresistenz, ¥ Homdostase, allostatische  Belastung,

Reproduktionsstatus und Verhalten) beeinflusst werden. (8)

Interaktionen erster Ordnung umfassen:

1. Direkte Wechselwirkungen zwischen Nerven- und Immunsystem, z. B. durch
sympathische Innervation von Immungewebe.

2. Endokrin-immune Wechselwirkungen, wie die hormonelle Steuerung der
Immunfunktion oder die Aktivierung endokriner Zellen durch Zytokine und
Chemokine.

3. Verbindungen zwischen Nerven- und endokrinem System, als Beispiel sei hier die
Aktivierung der Hypothalamus-Hypophysen-Achsen angefiihrt. (8)

Interaktionen zweiter Ordnung:

4. Sie integrieren alle drei Systeme: Nerven-, Immun- und endokrines System und
flihren gemeinsam zu  physiologischen  Effekten. Diese komplexen
Wechselwirkungen erfordern eine prézise Koordination, um vielschichtige

neuroendokrin-immune Phinotypen zu ermoglichen. (8)



1.1.2 Geschichtlicher und wissenschaftlicher Hintergrund

George Engel, der als Begriinder des biopsychosozialen Modells gilt (9), war der Ansicht,
dass Arzte/Arztinnen das Leiden von Patienten/Patientinnen erst richtig verstehen und
entsprechend angemessen reagieren konnen, wenn sie sich gleichzeitig mit den biologischen,
psychologischen und sozialen Dimensionen von Krankheiten befassen. Er zeigte somit eine
Alternative zum vorherrschenden biomedizinischen Modell, das lange die Medizin
dominierte. (10) Laut diesem Modell wird Gesundheit als Fehlen von Erkrankungen
angesehen, was somit eine negative Definition von Gesundheit widerspiegelt. Fiir die
Genese einer Erkrankung werden demnach insbesondere biologischen Faktoren
verantwortlich gemacht, demgemal genetische Dispositionen, Krankheitserreger etc. Den
sozialen und psychologischen Dimensionen wird jedoch kaum Beachtung geschenkt. Dieses
Modell ist auch heute noch weit verbreitet, obwohl es mittlerweile als veraltet gilt. Griinde
sind zum einen, dass die Mehrzahl der psychischen und psychosomatischen Stérungen nicht
ausreichend erklért bzw. therapiert werden kdnnen und zum anderen wurde der Einfluss von
Gewohnheiten, Risikoverhalten, sowie von &dulleren Umwelteinfliissen, neben der

biologischen Dimension, eindeutig nachgewiesen. (4,6)

Durch die oben genannten Unzulidnglichkeiten wurden zunehmend kritische Stimmen
einiger Arzte/Arztinnen gegeniiber dem biomedizinischen Modell laut. Das nachfolgende,
von William Osler (1849-1919) stammende Statement, untermauert dies. (11) ,,The good
physician threat the disease, but the great physician threat the patient who has the disease.”
(11) Als Wegbereiter gilt jedoch der amerikanische Psychiater George L. Engel. Engel,
welcher 1977 mit seinem Artikel ,,The Need for a New Medical Model: A Challenge for
Biomedicine” (9) den Durchbruch des biopsychosozialen Modells erreicht hatte. In seiner
Arbeit kritisierte er die Unzulidnglichkeit des biomedizinischen Modells, aufgrund der
fehlenden Beachtung von sozialen und psychischen Einfliissen bei der Genese und dem

Verlauf von Krankheiten. (9)

AbschlieBend ldsst sich daher sagen, dass bereits 1977 ein erstes Umdenken in der Medizin
stattgefunden hat. Heute ist das biopsychosoziale Modell aus der Medizin nicht mehr
wegzudenken und bildet die Grundlage fiir das Konzept der Lebensqualitit, siche Kapitel
24.(4)



1.2 Salutogenese

Im nachfolgenden Kapitel wird der Begriff der Salutogenese ndher betrachtet. Zunédchst
erfolgt eine kurze Vorstellung und Darstellung der Entwicklung des Modells. Es sollen die
zentralen Denkansitze aufgezeigt werden, da diese eine wichtige Rolle fiir das Konzept der
subjektiven Gesundheit spielen. AbschlieBend werden zentrale Aspekte und Begriffe des
Modells erklért. Ziel ist es eine kurze iibersichtliche Darstellung der bahnbrechenden
Denkvorstellung der 70er Jahre zu geben und Verbindungen zum Konzept der subjektiven

Gesundheit herzustellen.

1.2.1 Das salutogenetische Modell

Die Salutogenese wurde entwickelt, um einen neuen Denkansatz zu schaffen. Im Gegensatz
zur Pathogenese, welche sich mit der Entstehung von Krankheiten befasst, beschiftigt sich
die Salutogenese hingegen mit der Entstehung von Gesundheit. Durch diesen
Paradigmenwechsel soll der Fokus vom Defizitdenken auf das Positivdenken gelenkt
werden. (12)

Begriinder des Modells war in den 1970er Jahren der Medizinsoziologe Aaron Antonovsky.
Fiir Antonovsky stand insbesondere die Frage im Fokus, wie es Menschen gelingt auch unter
stirksten Belastungen die eigene Gesundheit aufrechtzuerhalten. Wohingegen sich die
Pathogenese damit beschiftigt, aus welchen Griinden Menschen erkranken. (6) Im
Mittelpunkt steht beim salutogenetischen Modell daher die Gesundheit und alle
Kompetenzen und Krifte, die es einen Menschen ermdglichen gesund zu bleiben. (12) In

Abbildung 3 wurde diese Thematik zum besseren Verstindnis bildlich dargestellt.

a N
Pathogenese Salutogenese
(Entstehung von Paradigmenwechsel (Entstehung von
Krankheiten) Gesundheit)
§ §
Was macht den Menschen krank? Zentrale Frage Was macht den Menschen gesund?

Abbildung 3 Konzept der Salutogenese (12)



1.2.2 Das Gesundheits-Krankheits-Kontinuum

Nach dem salutgenetischen Modell stellen Gesundheit und Krankheit somit ein Kontinuum
dar und jeder Mensch befindet sich zwischen diesen beiden Seiten, entweder mehr auf der
kranken oder mehr auf der gesunden Seite. Die beiden Pole ,ginzlich gesund*
beziehungsweise ,,gdnzlich krank* kdnnen jedoch nie erreicht werden. Laut der Auffassung
der Salutogenese ist es die Aufgabe der Medizin, Menschen auf die mehr gesunde Seite zu
verhelfen. Dies solle durch die Ressourcen respektive dem Genesungspotenzial des
einzelnen Individuums geschehen, welches es spezifisch zu ermitteln gilt. (6) Gesundheit
wird in diesem Modell daher nicht als passives Zustandsbild angesehen, sondern als ein
staindig wandelndes Geschehen. Aufgrund der Tatsache, dass der Mensch wie alle Systeme
der Kraft der Entropie (Unordnung des Systems) ausgesetzt ist und Gesundheit in dem Sinne

als Ordnung verstanden wird, muss diese stets neu erarbeitet werden. (6,12)

Mit einer Metapher versucht Antonovsky sein Modell besser zu veranschaulichen. Er
vergleicht dabei den Strom des Lebens mit einem reilenden Fluss. Mit dem Ansatz der
Pathogenese versucht man demnach Menschen, die drohen unterzugehen, aus dem Fluss zu
retten. Hingegen geht der Ansatz der Salutogenese davon aus, dass Menschen selbst in
diesen Fluss gesprungen sind, jedoch ohne den Willen schwimmen zu lernen. Dieses Bild
soll insbesondere die Gesundheitserzichung veranschaulichen. Das Hauptziel der
Salutogenese besteht demnach darin, den Menschen das Schwimmen zu erlernen. Da die
Menschen wihrend ihres gesamten Lebens im Fluss sind, hdngt es von den Eigenschaften

des Flusses und des Menschen ab, wer sich besser liber Wasser hélt oder untergeht. (6,12)

1.2.3 Kohédrenzgefiihl, Widerstandsressourcen und Stressoren

Nachfolgend sollen zentrale Aspekte des salutogenetischen Modells dargestellt werden.
Zum Kernstiick des Modells zdhlt das Kohdrenzgefiihl, es soll veranschaulichen, worin sich
Personen beziiglich ihrer Position auf dem Gesundheits-Krankheitskontinuum

unterscheiden.



Kohirenzgefiihl ist folgendermaflen definiert:

,,Das Kohdrenzgefiihl ist eine Grundhaltung, eine Weltanschauung-ein umfassendes und
dauerhaftes Gefiihl des Vertrauens darauf, dass die Ereignisse im Leben vorhersehbar und
erklirbar sind, also strukturiert ablaufen, Das Kohdrenzgefiihl ist das Vertrauen darauf,
dass geniigend Ressourcen vorhanden sind, um die verschiedensten Lebensanforderungen
zu bewiltigen, und die Zuversicht, dass diese Anforderungen unsere Bemiihungen und unser

Engagement lohnen. “ (12)

Unabhéngig von den dulleren Bedingungen bestimmt daher diese Grundeinstellung wie gut

bestehende Ressourcen genutzt werden konnen, um die Gesundheit aufrechtzuerhalten. (12)

Das Kohirenzgefiihl umfasst laut Antonovsky drei Elemente:
o Gefiihl von Verstehbarkeit, Uberschaubarkeit
o Gefiihl von Handhabbarkeit
o Gefiihl von Bedeutsamkeit, Sinnhaftigkeit (12)

Nach der salutogenetischen Theorie entwickelt sich das Kohidrenzgefiihl im Laufe des
Lebens aus Erfahrungen und Erlebnissen und ist im Alter von 30 Jahren groBtenteils
abgeschlossen. Es besteht ein Zusammenhang mit der Gesundheit. Demnach sind Individuen
mit einem starken Kohdrenzgefiihl gesiinder bzw. konnen es auch bleiben. Um das
Kohérenzgefiihl zu ermitteln nutzt Antonovsky einen selbstentwickelten Fragebogen. (6,12)
Neben dem Kohérenzgefiihl gelten die Widerstandsressourcen und Stressoren als wichtige
Bestandteile des salutogenetischen Modells. Hierbei sind Widerstandsressourcen Kréfte,
welche den Personen helfen die Gesundheit zu erhalten. Sie ermoglichen es dem Individuum
krankmachende Einfliisse zu liberwinden. In der Tabelle 1 werden Beispiele fiir solche
Widerstandsressourcen aufgefiihrt. Sie lassen sich in externe und interne Ressourcen

einteilen und sollen helfen die Gesundheit zu erhalten. (12)



Externe Ressourcen Interne Ressourcen
Materielle Ressourcen (Geld, Giiter) Ich-Stéarke
Soziale Unterstiitzung Introspektionsfahigkeit

Empfinden von Entspannung
Tabelle 1 Widerstandsressourcen der Salutogenese (12)

Demgegentiber stehen Stressoren, also Anforderungen oder Reize, welche Stress ausldsen,
wie in Tabelle 2 ersichtlich. Direkte Vorhersagen welche Faktoren gleichzeitig auch
Stressoren sind, sind nicht moglich. Durch Stressoren gelangen Menschen in einen
korperlichen Spannungszustand. Aufgabe des Korpers ist es, diese Spannungen zu [dsen, um
den Gesundheitszustand zu erhalten. Bei Versagen wird die Situation als Belastung
empfunden, jedoch wird die Gesundheit erst geschwicht, wenn noch zusétzliche
Belastungen hinzukommen, wie beispielsweise Krankheitserreger, Schadstoffe oder

korperliche Schwichen. (12)

physikalisch z.B. Hungersnot
biochemisch z.B Gifte, Keime
psychosozial

Tabelle 2 Stressoren der Salutogenese (12)

Das Kohidrenzgefiihl beeinflusst die Einordnung von Stressoren. Individuen mit einem
hohen Kohirenzgefiihl empfinden demnach viele Reize als neutral, wohingegen Personen
mit einem niedrigen Kohérenzgefiihl die gleichen Reize bereits als Stressoren und somit als

belastend wahrnehmen. (12)

Betrachtet man also die Denkansédtze der Salutogenese und der subjektiven Gesundheit kann
man Uberschneidungen erkennen. Beide Konzepte versuchen das subjektive Erleben von
Gesundheit in den Mittelpunkt zu stellen und fiir weitere therapeutische Schritte zu nutzen.
AuBerdem legen beide den Fokus von einer krankheitszentrierten Medizin weg, hin zu einer
gesundheitszentrierten Medizin. Ziel ist es jeweils, Menschen zum Thema der eigenen

Gesundheit zu sensibilisieren.



1.3 Gesundheit und subjektive Gesundheit

Gegenstand dieses Kapitels ist das vielschichtige Thema Gesundheit. Ziel ist es, ndher auf
die Bedeutung des Begriffs Gesundheit einzugehen und die Diskrepanz zwischen

wissenschaftlicher Definition und der Thematik der subjektiven Gesundheit zu beleuchten.

Die Ermittlung der subjektiven Gesundheit spielt in der Medizin eine bedeutende Rolle, da
sie Aufschluss iiber das individuelle Wohlbefinden und der Selbsteinschitzung der
Patienten/Patientinnen gibt. Hierdurch wird es ermoglicht die Liicke zwischen objektiv
erhobenen Befunden und subjektiven Empfinden zu schlieBen, da diese nicht immer
iibereinstimmen miissen. (13) Zudem hat sich der Begriff ,,subjektive Gesundheit” in
Langsschnittstudien als Vorhersagefaktor flir die Beanspruchung von Gesundheitsleistungen
und die Sterblichkeit/Mortalitidt erwiesen. Auch ein systematisches Review konnte einen
signifikanten Zusammenhang zwischen der subjektiven Gesundheit und der Sterblichkeit
feststellen. (14) Ferner besteht ein Zusammenhang zwischen der Selbsteinschitzung der
eigenen Gesundheit, die zu einem fritheren Zeitpunkt erhoben wurde, und dem Auftreten
und Verlauf chronischer Krankheiten sowie Funktionsstorungen. (15) Es lassen sich
aulerdem Zusammenhédnge mit dem Gesundheitsverhalten, sowie der Motivation fiir eine
gesundheitsforderliche Lebensweise und der aktiven Teilnahme am gesellschaftlichen
Leben erfassen. (16,17) Die erhobenen Daten der subjektiven Gesundheit konnen auBlerdem
dazu eingesetzt werden, soziale Unterschiede hinsichtlich des allgemeinen
Gesundheitszustandes zwischen verschiedenen Gesellschaftsgruppen aufzudecken,
beispielsweise bezogen auf das Einkommen oder den Bildungsgrad. Der subjektiven
Gesundheit wird demgemaiB eine zentrale Rolle in der Gesundheitsforschung und Praxis zum
Teil. Thre Beriicksichtigung kann dazu beitragen, die Gesundheitsversorgung individueller
und ganzheitlicher zu gestalten. Da der Begriff der subjektiven Gesundheit und der Begriff
»gesundheitsbezogene Lebensqualitit™ hdufig Synonym verwendet werden (2), wird an

dieser Stelle auf das nachfolgende Kapitel verwiesen.

1.3.1 Definition Gesundheit

Aufgrund der Vielschichtigkeit des Begriffs ,,Gesundheit” existiert bislang keine
einheitliche Begriffserklarung, stattdessen findet man in der Literatur eine enorme Vielzahl
an unterschiedlichen Definitionen. Nachfolgend werden einige davon aufgefiihrt und néher

erldutert.
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Gesundheit als Negativbestimmung
Der Begriff Gesundheit wird demnach in Anlehnung an der medizinischen Definition als

»Abwesenheit von Krankheit* definiert. (6)

Dieser Erkldrungsversuch wird jedoch in der Wissenschaft kritisch betrachtet, da dieser sehr
auf das physische Erleben des Patienten/der Patientin fokussiert, wohingegen die psychische
und soziale Dimension das Nachsehen haben. Ein weiterer Kritikpunkt befasst sich mit dem
Umstand, dass Personen aktuell an einer Erkrankung leiden konnen, sich jedoch in einem
symptomfreien Intervall befinden oder durch addquate Therapieeinstellung sich subjektiv
»gesund“ fithlen. RiickschlieBend wire zudem auch ein Mensch, der nicht krank ist,
automatisch gesund. Es gibt jedoch Zwischenzustinde des Weder-Noch, die mit
medizinischen Messmethoden nicht zu erfassen sind, beispielsweise psychosomatische oder

soziale Storungen. (6)

Definition der Weltgesundheitsorganisation (WHO)

Die WHO bringt, im Gegensatz zur medizinischen Definition, mit Einbringen der
psychischen, physischen und sozialen Komponenten bereits die Mehrdimensionalitdt von
Gesundheit zum Ausdruck. Laut der WHO 1948 lésst sich Gesundheit daher wie folgt

definieren:

"Gesundheit ist ein Zustand volligen psychischen, physischen und sozialen Wohlbefindens
und nicht nur das Freisein von Krankheit und Gebrechen. Sich des bestmoglichen
Gesundheitszustandes zu erfreuen ist ein Grundrecht jedes Menschen, ohne Unterschied der
Rasse, der Religion, der politischen Uberzeugung, der wirtschaftlichen oder sozialen

Stellung.” (18)

Gegen diese Definition spricht, dass sie laut Kritiker/Kritikerinnen zu unrealistisch
respektive utopisch sei, da es nach diesen Mafstiben kaum gesunde Menschen gibe. (5,6)
Der Grund, dass diese Definition dennoch seit 60 Jahren unveridndert im System stehe, sei

dem Mangel an Alternativen geschuldet. (6)

Man erkennt bereits hier die Schwierigkeit eine exakte Definition zu finden, da der Begriff
sehr vielschichtig ist und individuell auch unterschiedlich bewertet und interpretiert wird.

Aus diesem Grund ist neben der Diskussion der wissenschaftlichen Einordnung auch die
11



Einordnung auf das Verstdndnis von Laien/Laiinnen ausschlaggebend. Dementsprechend

wird im nachfolgenden Abschnitt 2.3.2. ndher auf die Assoziation von fachfremden

Personen hinsichtlich der Auffassung von Gesundheit eingegangen. (12)

Gesundheit st eln Zustand

vollkommenen kdrperlichen, gelstigen und sozialen Wohlbefindens

und nicht allein das Fehlen

von Krankheit und Gebrechen,

(WHO)

Wissenschaftliche Definitionen von
Gesundheit aus den Bereichen
Soriologie, Psychologie, Gesundheits-
wissensc halten
Gesundheit wird
durch das Funktionieren des Systems
LSOrper” erklan
Gesundheit st Leistungs

fahigkeit in der Gesellschaft

Gesundheit ist die
Fahigkeit, arbeiten und lieben 2u

konnen

Gesund sein bedeutet fur mich,

mich wohlzuflihlen, nicht krank zu
sein, stark zu sein, keine Probleme zu
haben

Abbildung 4 Verschiedene Gesundheitsdefinitionen (12)

Abbildung 4 soll diese Aussage veranschaulichen. Sie zeigt, wie unterschiedlich der Begriff

Gesundheit aus den verschiedenen Blickwinkeln betrachtet wird. (12)

In der Literatur existiert neben dem Begriff Gesundheit ebenso der Begriff der subjektiven

Gesundheit, welcher im folgenden Kapitel aufgearbeitet wird.

1.3.2 Definition subjektive Gesundheit

Der Begriff der subjektiven Gesundheit spiegelt primir das personliche Wohlbefinden des

Individuums wider und geht somit iiber objektiv erhobene medizinische Befunde hinaus.

(13) Demzufolge unterscheidet man in der medizinischen Literatur zwischen zwei

,.Gesundheiten®. Auf der einen Seite die vom Arzt/von der Arztin objektivierte Gesundheit

12



und auf der anderen Seite diec vom Patienten/von der Patientin selbst erlebte Gesundheit,

welche hiufig auch als subjektives Wohlbefinden ausgedriickt wird. (12)

Im vorherigen Kapitel wurde bereits auf die Problematik der Definition von Gesundheit
seitens der Experten/Expertinnen eingegangen. Fachfremden Personen fillt es allerdings
gleichermallen schwer eine exakte Begriffsdefinition zu finden, obgleich die meisten

Personen eine Vorstellung davon haben, ,,gesund zu sein®. (12)

Gesundheit wird aus der Perspektive von Laien/Laiinnen wie folgt definiert:
., Gesundheit ist das Potenzial, sich gesund zu erhalten *

,,als Geleichgewichtszustand, im Sinne einer Ausgeglichenheit. *

,,als personlich erfahrbares Wohlbefinden... * (12)

Laien/Laiinnen haben im Grunde zwei verschiedene Ansichtspunkte zur eigenen
Gesundheit. Hierbei sei zum einen die Abwesenheit von Krankheit zu nennen und zum
anderen der Aspekt von Gesundheit als funktionelle Kompetenz. Damit ist gemeint, eine
gewisse Fihigkeit hinsichtlich einer bestimmten Aufgabe oder Funktion, welche im

gesunden Zustand erreicht werden kann. (12)

1.3.3 Diagnostik von Gesundheit und subjektiver Gesundheit

Eine Objektivierung der Gesundheit erfolgt in der Regel durch medizinisch geschultes
Personal mit Hilfe von medizinisch-technischer Diagnostik. (4) Es existieren zwar messbare
Parallelen zwischen der objektiven und der subjektiven Gesundheit, jedoch stimmen sie
nicht ginzlich tberein. (13) In weiterer Folge werden nun dreir Moglichkeiten einer

Diagnostik vorgestellt.

a.) Unstandardisierte Interviews
Eine Methode zur Ermittlung der subjektiven Gesundheit erfolgt durch unstandardisierte
Interviews im Rahmen einer miindlichen, personlichen Befragung. Vorteile sind hierbei die
Flexibilitiat, die Spontaneitit, sowie die Erfassung nonverbaler Reaktionen. Zu den
Nachteilen zdhlen hingegen der grofle Zeit- und Kostenaufwand, verringerte Anonymitét,
moglicher Beldstigung, sowie der Interviewer Effekt. Also die Verzerrung der Ergebnisse
durch die interviewende Person. Eine mogliche Folge konnen unterschiedliche Ergebnisse

durch unterschiedliche Untersucher/Untersucherinnen hervorrufen und demzufolge eine
13



mangelnde  Objektivitit begiinstigen. Ein  weiteres Problem sind bewusste
Antwortfdlschungen oder Antwortverweigerungen. Eine weitere Moglichkeit bieten

schriftliche Befragungen mit offenen Antwortvorgaben. (3)

b.) Standardisierte Fragebogeninstrumente
Eine andere durchfiihrbare Herangehensweise sind standardisierte Fragebogeninstrument.
Die Messung der subjektiven Gesundheit erfolgt vorwiegend iiber die Selbstangabe und
Selbsteinschitzung des Patienten/der Patientin zum eigenen Gesundheitszustand. Durch
dieses Vorgehen ist eine Standardisierung und Objektivitit gegeben, womit eine verbesserte
Vergleichbarkeit der Ergebnisse ermoglicht wird. Als Nachteil kann hier eine geringere
Flexibilitit, sowie eine Fehleranfélligkeit durch inkorrekte Auffassung der Fragen genannt

werden. Auch hier konnen Antworten unbeantwortet bleiben. (3)

c.) Computeradaptive Testverfahren
Computeradaptive Testverfahren (CAT) bieten eine moderne Methode, um die subjektive
Gesundheit effizient und préizise zu ermitteln. Der Vorteil ist, dass die Fragebogen, basierend
auf deren vorherigen Antworten, individuell an die befragten Personen angepasst werden.
Dies ermdglicht von einer festen definierten Menge von Fragen wegzukommen, welche fiir
den Patienten/die Patientin sowie deren Zweck nichtzutreffend sind. Jede befragte Person
erhdlt somit einen individuell auf ihn/sie zugeschnittenen Fragebogen. CATS ermdoglichen
durch unterschiedliche Algorithmen den Befragten/die Befragte einen individuell
zugeschnittenen Fragebogen, welcher sich verlidngert oder verkiirzt bis die erwiinschte
Messprizision erreicht ist. Es erfolgt dabei eine automatische Anpassung des Test an die

Testperson, ohne an Genauigkeit zu verlieren. (3)
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1.4 Lebensqualitit und gesundheitsbezogene Lebensqualitit

In diesem Kapitel sollen die Unterschiede der Lebensqualitit gegeniiber der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit dargestellt werden. Es soll der breite und vielseitige
Einsatzbereiche fiir Daten der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit aufgezeigt werden,
sowie die diagnostische Gewinnung der Daten dargestellt werden. AbschlieBend wird auf

die Schwierigkeiten der Datenerhebung eingegangen.

1.4.1 Definition Lebensqualitdt (QOL)

Laut der World Health Organisation (WHO 1997) lésst sich Lebensqualitit wie folgt

definieren:

., Lebensqualitdit ist die subjektive Wahrnehmung einer Person iiber ihre Stellung im Leben
in Relation zur Kultur und den Wertesystemen, in denen sie lebt und in Bezug aufihre Ziele,
Erwartungen, Mafistibe und Anliegen. Es handelt sich um ein breites Konzept, das in
komplexer Weise beeinflusst wird durch die korperliche Gesundheit einer Person, den
psychischen Zustand, die sozialen Beziehungen, die personlichen Uberzeugungen und ihre

Stellung zu den hervorstechenden Eigenschaften der Umwelt.** (4)

Zusammenfassend lésst sich also sagen, dass sich Lebensqualitit als ein multidimensionales
Konzept handelt, welches physische, psychische, soziale und 6kologische Dimensionen

vereint. (4)

Wenn nun wichtige Aspekte des Befindens einer Person durch eine gesundheitliche
Einschrankung beeinflusst werden, wurde zunehmend der Begriff der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitidt (GBLQ)/HRQOL) in der Forschung etabliert. Jedoch kann eine Bewertung
auch ohne Erkrankung erfolgen. (4)

1.4.2 Definition gesundheitsbezogene Lebensqualitét

Der Begriff der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit (GBLQ), bzw. Health-related Quality
of Life (HRQOL), beschreibt die subjektive Einschitzung des eigenen
Gesundheitszustandes. Das Konzept der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit ist
mehrdimensional und besteht insgesamt aus vier Kerndimensionen, welche in Abbildung 5

graphisch dargestellt werden. (5,6,20)
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Der Unterschied zur Lebensqualitdt ist, dass der Begriff der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitét spezifischer und fiir die klinische Forschung und Praxis besser geeignet ist.
Er bezieht sich namlich speziell auf die Aspekte des Lebens, welche von den Interventionen
der Gesundheitsversorgung betroffen sind. Aus diesem Grund kann die HRQOL als
Synonym fiir die subjektive Bewertung des Gesundheitszustands angesehen werden. In der
onkologischen Literatur hingegen ist der Begriff Lebensqualitidt (QOL) gebrduchlicher und
wird héufig anstelle von HRQOL oder subjektivem Gesundheitszustand verwendet. Als
mogliche Erkldrung wird angefiihrt, dass es intuitiv unangemessen wirkt, bei
Patienten/Patientinnen mit einer potenziell todlichen Krankheit, von "Gesundheit" zu
sprechen. (19) Die gesundheitsbezogene Lebensqualitit findet also zunehmend
Verwendung, um den subjektiven Gesundheitszustand von Personen zu ermitteln. (4)
Wichtig ist hierbei anzumerken, dass die gesundheitsbezogene Lebensqualitidt in der
Literatur hdufig auch synonym zur subjektiven Gesundheit verwendet wird. (2) Generell
liegen die Konzepte, ,,subjektive Gesundheit®, ,,Gesundheitsbezogene Lebensqualitit™ und
»Wohlbefinden* nahe beieinander und sind demgemiB nur schwierig voneinander zu

trennen. (3)

Wie in Abbildung 5 ersichtlich, umfassen die Kerndimensionen
e korperliche Beschwerden, welche mit einer Erkrankung einhergehen.
e psychische Verfassung
e funktionale Einschrinkungen in alltdglichen Lebensbereichen (krankheitsbedingt)

e krankheitsbedingte Einschrdnkungen in sozialen Beziehungen und Interaktionen.

(4,20)

16



Psychische Verfassung Erkrankungsbedingte funktionale
(emotionale Befindlichkeit, Einschrankungen in alltdglichen
allgemeines Wohlbefinden und Lebensbereichen wie Beruf,
Lebenszufriedenheit) Haushalt und Freizeit

Ausgestaltung zwischen-
_ menschlicher Beziehungen
Krankheitsbedingte kirperliche : . und sozialer Interaktionen sowie

Beschwerden ) krankheitsbedingte
Einschrankungen in diesem
Bereich

Gesundheitsbezogene
Lebensqualitat

Abbildung 5 Dimensionen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt (20)

Zusammenfassend setzen sich diese vier Kerndimensionen zusammen, aus korperlichen,
psychischen und sozialen Aspekten, sowie die Funktionsfidhigkeit im Alltag, jeweils mit

Bezug zu gesundheitlichen Einschriankungen. (5,6)

Von Bedeutung hierbei ist, dass es sich bei der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit nicht
um eine festgeschriebene Grofle handelt, da sich das subjektive Befinden im Laufe des

Lebens beziehungsweise auch wihrend einer Behandlung édndern kann. (4)

1.4.3 Nutzung der HRQL Daten

Daten zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitit konnen auf unterschiedlichste Weise

verwendet werden, die Anwendungsbereiche sollen nachfolgend aufgezeigt werden.

a. Klinische Studien
Wie bereits im vorherigen Kapitel erwihnt, besteht oft eine Diskrepanz zwischen objektiv
erhobenen Befunden und der subjektiven Wahrnehmung von Patienten/Patientinnen. Zudem
hat sich in den vergangen Jahrzenten ein erheblicher Lebenswandel, hinsichtlich der
Morbiditétssituation in der westlichen Bevolkerung zugetragen. Durch die steigende

Lebenserwartung und die Zunahme von chronischen Erkrankungen, gelangt die Ermittlung
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der Lebensqualitdt immer mehr in den Vordergrund. In der medizinischen Literatur findet
dieser daher immer haufiger Einzug neben den klassischen biomedizinischen Parametern
wie Uberlebenszeit und Normalisierung von pathologischen Befunden. Hiermit wird
versucht die genannte Liicke zu schlieBen und die subjektive Wahrnehmung der
Patienten/Patientinnen besser zu beleuchten. Eine besondere Bedeutung kommt der HRQL
speziell bei chronischen Erkrankungen zu, da hier meist keine Behandlung der Krankheit

angestrebt werden kann. (5)(21)

b. RoutinemiBige Erfassung der HRQL in der klinischen Versorgung
Ein weiteres Einsatzgebiet ist die routinemaBige Erhebung in der klinischen Praxis. Patient-
reported Outcomes (PROs) setzen sich in unterschiedlichsten Bereichen der klinischen
Praxis immer mehr durch. Griinde hierfiir sind die Verbesserung der Kommunikation
zwischen Patienten/Patientinnen und Arzt/Arztin, sowie eine erhdhte Zufriedenheit mit der
Behandlung seitens der Patienten/Patientinnen. Au3erdem zeigten sie sich hilfreich bei der
Behandlung chronischer Erkrankungen. Der rasche technologische Fortschritt (z.B.
Touchscreen-Tablets, Internetzugang und elektronische Gesundheitsakten) hat einen
erheblichen Beitrag zur Implementierung von PROs in der klinischen Praxis beigetragen.
Die Erfassung und Aufarbeitung von HRQL-Daten muss ein Minimum an Aufwand und ein
Maximum an klinischer Relevanz mit sich bringen, um einen sinnvollen Einfluss auf die

Patientinnen/Patientenversorgung zu haben. (22)

Einige randomisiert-kontrollierte Studien konnten den Nutzen nach Einfiihrung der HRQL
Erfassung im klinischen Kontext aufzeigen. Als Hauptnutzen konnte festgestellt werden,
dass durch das Einbeziehen der HRQL Bewertung die Diskussion iiber HRQL-Themen
verbesset wurde und zusitzlich das Bewusstsein der Arzte/Arztinnen fiir die HRQL ihrer
Patienten/Patientinnen geschirft wurde.(23) Auch Ubersichtsarbeiten konnten diese

Ergebnisse bestétigen.(24-26)

c. Behandlungsentscheidungen bei fortgeschrittenen, lebensbedrohlichen Krankheiten
Bei Patienten/Patientinnen mit einer lebensbedrohlichen Krankheit ist die Entscheidung iiber
die weitere Behandlung sehr individuell und nicht leicht zu treffen. Nicht jeder/jede verfolgt
das Ziel einer Verldngerung des Lebens durch aggressive Behandlungen, welche meist mit

Einbuflen in der Lebensqualitit einhergehen. Durch die Auswertung der HLQL Daten
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konnte der Einfluss sozialer Faktoren auf die Behandlungspriferenzen aufgezeigt werden.
Hierbei wurde eine aggressive Therapie eher von Patienten/Patientinnen mit einem positiven
sozialen Wohlbefinden oder von Patienten/Patientinnen mit zuhause lebenden Kindern

gewiinscht. (27)

1.4.4 Diagnostik

Wenngleich die Einschitzung des eigenen Gesundheitszustandes subjektiv ist, wird versucht
diese subjektive Sichtweise objektiv zu erfassen. Hierzu dienen Fragebdgen, welche es
ermoglichen die Beeintrachtigung der Lebensqualitidt zu messen. Ein Fragebogen besteht
aus einer vorgegebenen Anzahl von einzelnen Fragen, welche auch als Items bezeichnet
werden. (5) In der Literatur wird hdufig auch der Begriff PROMs, also Patient-reported
Outcome Measurement, fiir Messinstrumente zur Erhebung von PROs (Patient-reported
Outcomes) verwendet. Bei PROs handelt es sich um alle subjektiv erhobenen Daten, welche
durch eine Aussage des Patienten/der Patientin beziiglich seines/ihres Gesundheitszustandes

und der Behandlung ermittelt wurde. (28)

e Generischer Gesundheitszustand/ Generische Krankheitsinstrumente
Zur Ermittlung des generischen Gesundheitszustandes kommen bei Personen ohne
medizinische Erkrankungen Fragebdgen zum Einsatz. Einige von ihnen kénnen jedoch
auch bei verschiedensten Erkrankungen, krankheitsiibergreifend verwendet werden, sind
jedoch nicht spezifisch auf eine Erkrankung ausgelegt. Bekanntestes Beispiel ist das
internationale Standardinstrument die Short Form-36 (SF-36). (4,5) Aber auch das
Nottingham Health Profile (NHP) kann hierbei angewandt werden. (29) Alle Fragebogen

werden detaillierter im Kapitel 3, Material und Methoden, analysiert.

e Krankheitsspezifische Instrumente
Demgegeniiber stehen krankheitsspezifische Fragebogen. Diese sind speziell fiir einzelne
Krankheitsbilder zugeschnitten und erfassen krankheitsspezifische Aspekte. Daher sind sie
exakter, da sie die Situation der einzelnen Erkrankung besser eruieren konnen. Sie erfragen
zudem auch exakter Details liber BehandlungsmaBnahmen, beispielsweise mogliche
Nebenwirkungen einer Chemotherapie. Sie helfen somit zusétzlich auch Verdanderungen im

Verlauf von Krankheiten oder Therapien aufzuzeigen. (Anderungssensitivitit) (4,5)
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Beispiele hierfiir sind:
o Functional Assessment of Cancer Therapy-General-7 (FACT-G7) (30)
o European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Core

15-Palliative Care (EORTC QLQ-C15-PAL). (31,32)

e Kombinierte Instrumente
Bei diesen Instrumenten werden generische und kranheitsspezfische Instrumente
miteinander kombiniert. Dies ermdglicht, dass wichtige Bereiche, welche sich auf die HRQL
auswirken, vollstindig abgedeckt werden. Mit dem PROMIS (Patient-Reported Outcomes
Measurement Information System) wurden Elemente zur Bewertung der korperlichen,
geistigen und sozialen Gesundheit mit herzinsuffizienzspezifischen Elementen kombiniert,
um ein umfassendes Instrument fiir die Forschung und Patientinnen/Patientenversorgung zu

ermdglichen. (33)

e PROMIS
Das Patient-Reported Outcomes Measurement Information System (PROMIS) ist ein
standardisiertes Instrument zur Messung von patientinnen/patientenberichteten Ergebnissen
(Patient-Reported Outcomes, PROs). Sie umfassen Lebensqualitit, Gesundheit und
Symptome. Es wurde von den National Institutes of Health (NIH) in den USA entwickelt,
um eine zuverldssige, prizise und flexible Bewertung der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitdt (HRQoL) zu ermdglichen. PROMIS stellt Item-Banken zur Verfiigung. (34)

Vorteile sind:
o Effizienz (Minimierung der I[tem-Anzahl ohne Beeintrachtigung der Zuverléssigkeit)
o Flexibilitdt (ermoglicht die optionale Verwendung austauschbarer Items)

o Prézision (minimaler Schitzfehler) bei der Messung hiufig untersuchter PROs ist.

(34)

PROMIS umfasst verschiedene Aspekte wie korperliche Funktion, Schmerz, Miidigkeit,
Schlaf, Depression, Angst und soziale Gesundheit. (34)

Eine bedeutende Komponente von PROMIS ist der Computer-adaptive Test (CAT), wie

bereits im Kapitel 2.3 erldutert. Diese ermoglichen eine dynamische Anpassung der Fragen
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basierend auf den gegebenen Antworten. Das verbessert die Messprézision und reduziert die
Anzahl der bendtigten Fragen, indem nur relevante Fragen gestellt werden. Somit sind

Fragebogen fiir jeden Patienten/jede Patientin individuell zugeschnitten. (34,35)

e Neuro-QoL
,»Quality of Life in Neurological Disorders* (Neuro-QOL) ist ein neuer und standardisierter
Ansatz, um die gesundheitsbezogene Lebensqualitét bei neurologischen Erkrankungen zu

ermitteln. (36)

e Proxy- oder Pflegekriftebewertungen der HRQL
Prinzipiell sollte die gesundheitsbezogene Lebensqualitéit aus der subjektiven Perspektive
einer Person erhoben werden. Es existieren jedoch auch Fremdratingskalen, bei denen
Angehorige oder Behandelnde die Lebensqualitit fiir die betroffene Person einschitzen.
Dies ist erforderlich, da in bestimmten Ausnahmefillen keine subjektive Einschitzung
moglich  ist,  beispielsweise =~ bei  Schiddel-Hirn-Traumata,  fortgeschrittenen

Demenzerkrankungen oder jiingeren Kindern. (4)

1.4.5. Schwierigkeiten in der Diagnostik HRQL und subjektive Gesundheit

Die Erfassung der Lebensqualitit, beziehungsweise der HRQoL, ist schwierig, da der
Begriff von jeder Person unterschiedlich wahrgenommen und interpretiert wird.
Verschiedenen Aspekten kommt hierbei je nach Individuum eine unterschiedlich hohe
Bedeutung zu. Es gibt eine unterschiedliche Interpretation und Gewichtung der einzelnen
Fragen, insbesondere dann, wenn Menschen aus verschiedenen Kulturen und sozialen
Hintergriinden befragt werden. Dariiber hinaus konnen subjektive Bewertungen der
Lebensqualitdt stark von  Personlichkeitsmerkmalen beeinflusst werden. Die
Multidimensionalitdt des Begriffs fithrte zur Entwicklung vieler verschiedener Instrumente.
Die Vielfalt der verschiedenen Instrumente stellt bei der Untersuchung der Lebensqualitit
ein grofles Problem dar, da hierdurch ein Vergleich zweier Instrumente kaum mdglich ist,

was eine Interpretation umso schwieriger bis unmoglich macht. (37)

21



1.5 Begriffserkldrungen

Zum besseren Verstindnis, der in Kapitel 3 durchgefiihrten Ausarbeitung der Fragestellung,
werden im nachfolgenden Kapitel die definierten Endpunkte sowie Giitekriterien fiir

Fragebdgen nédher betrachtet.

1.5.1 Gesundheitskompetenz

Der Begriff Gesundheitskompetenz leitet sich von dem englischen Begrift ,,Health Literacy*
ab. Er beinhaltet alle kognitiven und sozialen Fertigkeiten, die ein Mensch besitzt, um
gesund zu leben bzw. selbst fiir seine Gesundheit zu sorgen und entsprechend relevante

Gesundheitsinformationen einzuholen und diese zu verstehen. (5,6)

Einflussfaktoren auf die Gesundheitskompetenz sind:
e die Gesundheitserziehung in der Familie.

e Bildungsangebote in der schulischen Laufbahn und weitere Ausbildungen. (12)

RiickschlieBend kann also gesagt werden, dass die Gesundheitskompetenz im Laufe des

Lebens erlernt wird. (12)

Als Ergebnis einer niedrigen Gesundheitskompetenz zeigt sich eine hdohere
Wahrscheinlichkeit einer Inanspruchnahme von Krankenhausbehandlungen und
Notfallversorgungen, sowie allgemein schlechtere Behandlungsergebnisse. Auch die Anzahl
an Behandlungsfehlern ist erhoht. (5) Zusétzlich sind sie haufiger krank und haben groBere
Schwierigkeiten mit Krankheiten umzugehen. Im Gegensatz dazu erholen sich Personen mit
hoher Gesundheitskompetenz schneller und bleiben langfristig gestinder. Ein niedriger Grad
an  Gesundheitskompetenz ist zudem mit einem schlechteren allgemeinen
Gesundheitszustand verbunden. Studien weisen auch darauf hin, dass eine geringe

Gesundheitskompetenz das Risiko fiir eine vorzeitige Sterblichkeit verdoppeln kann. (12)

In Deutschland ergab eine Studie aus dem Jahr 2014 zum Thema ,,Health Literacy®, die ein
EU-validiertes Messinstrument verwendete, dass 7 % der Versicherten eine ausgezeichnete,
33,5 % eine ausreichende, 45 % eine problematische und 14,5 % eine unzureichende

Gesundheitskompetenz aufweisen. (12)
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Als Losungsansatz wird hierfiir das Empowerment der Patienten/Patientinnen genannt.
Hiermit ist gemeint, eine moglichst angepasste Informationsweitergabe zu verwenden, damit
die Person wichtige Informationen fiir sich selbst nutzen kann. (5) Der Empowerment
Prozess beschreibt eine Strategie, welche es Menschen ermdglicht, Kontrolle iiber ihr Leben
und ihre Lebensbedingungen auszuiiben. Zusétzlich sollen sie hierdurch ihre Ziele besser

erreichen kdnnen. (12)

Bei der Bewiltigung chronischer Erkrankungen unterstiitzt hohe Gesundheitskompetenz die
Patienten/Patientinnen dabei, unter verdnderten gesundheitlichen Bedingungen angemessen
zu handeln und Entscheidungen zu treffen, indem sie ihre kognitiven und sozialen
Féahigkeiten einsetzen. In Entscheidungsprozessen, die im Umgang mit chronischen
Krankheiten erforderlich sind, konnen Betroffene ihre eigenen Bediirfnisse und Ziele
beriicksichtigen sowie personliche und soziale Ressourcen nutzen. Neben den individuellen
Fahigkeiten spielen auch die im Gesundheitssystem verfligbaren Ressourcen eine

entscheidende Rolle fiir die Gesundheitskompetenz der Patienten/Patientinnen. (12)

Menschen mit hoher Gesundheitskompetenz konnen mit medizinischem Personal
vergleichsweise besser kommunizieren, ihre Bediirfnisse ausdriicken und aktiv an
Entscheidungsprozessen teilnehmen. Fehlen jedoch grundlegende Fahigkeiten wie Lesen
und Rechnen, sind die Chancen auf ein gesundes Leben deutlich geringer. Besonders
gefdhrdet fiir eine eingeschriankte Gesundheitskompetenz sind dltere Menschen, Personen
mit geringem Einkommen oder niedriger Bildung, Arbeitslose und Menschen, die die

Sprache des Gesundheitspersonals nicht sprechen. (12)

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass die Gesundheitskompetenz von
Patienten/Patientinnen eine bedeutende Rolle spielen. Sie haben zudem nicht nur Vorteile
fiir die einzelnen Personen, sondern kdnnen auch zur Entlastung des Gesundheitssystems
beitragen, da eine hdufige und inaddquate Inanspruchnahme bei niedriger
Gesundheitskompetenz vermieden werden kann. Im Kapitel 4 wird die Frage geklirt, ob
Tools zur Erfassung der subjektiven Gesundheit/gesundheitsbezogenen Lebensqualitit

einen Beitrag zur Verbesserung der Gesundheitskompetenz beitragen kénnen.
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1.5.2 Begriffserklarung Patientinnen/Patientenaktiverung

Patientinnen/Patientenaktiverung wird definiert als ,,das Wissen, die Fihigkeiten und das
Selbstvertrauen, die eigene Gesundheit zu managen. “ (38) Es kann mithilfe des ,,Patient

Activation Measure (PAM)* bewertet werden. (39)

Positive Effekte durch Patientinnen/Patientenaktiverung

Die  Resultate der  Studien  suggerieren, dass eine  Steigerung  der
Patientinnen/Patientenaktiverung in Zusammenhang mit verbesserten Verhaltensweisen
stehen. Eine positive Verdnderung der Patientinnen/Patientenaktiverung beglinstigt
demnach eine positive Verdnderung einer Vielzahl von Selbstmanagement-
Verhaltensweisen. (40) Eine systematische Ubersichtsarbeit befasste sich mit der Thematik
der Inanspruchnahme von Gesundheitsressourcen. Dabei zeigte sich eine umgekehrte
Beziehung zwischen der Aktivierung der Patienten/Patientinnen und der Nutzung von
Ressourcen im Gesundheitswesen hin. (41) Weiters konnten positive Effekte der
Patientinnen/Patientenaktiverung  auf  physiologische, psychosoziale und den

verhaltensbezogenen Gesundheitszustand gezeigt werden. (42)

1.5.3 Begriffserkldrung Selbstregulierung

Selbstregulierung lisst sich wie folgt definieren:

,»Man kann Selbstregulation auffassen als Fdhigkeit einer Person, solche Entscheidungen
zu treffen und sich (langfristig) so zu verhalten, dass positive Konsequenzen, positive Affekte

und eine Steigerung der Lebensqualitdt resultieren und negative Konsequenzen, negative

Affekte und ,, personliche Kosten“ moglichst reduziert werden* (43)

Anzumerken ist jedoch, dass in der psychologischen Forschung unterschiedliche
Definitionen fiir Selbstregulation existieren. Nicht selten kommt es auch zu einer
Vermischung mit dem Begriff ,,Selbstkontrolle®, eine Differenzierung ist jedoch wesentlich.

(44)

,,Selbstregulation  hat  eine  breitere  Bedeutung  und  bezieht  sich  auf
Feedbackschleifenmodelle oder Selbstentwicklungs- und Zielbildungsprozesse, wdihrend
Selbstkontrolle eine engere Bedeutung hat und eher mit Impulskontrolle und

Zielverfolgungsverhalten in Verbindung gebracht wird. “(44)
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Von besonderer Bedeutung ist zudem, dass eine Verbindung zur korperlichen
Selbstregulation belegt ist, frithere Studien sich jedoch stets auf die mentale und

verhaltensbezogene Selbstregulation konzentrierten. (44)

Einer Vielzahl von psychischen Storungen liegt eine Storung der Selbstregulation zugrunde.
Ein zentraler Gesichtspunkt einer addquaten Selbstregulation ist ein Gleichgewicht zwischen
den Anstrengungen, den Realititsanforderungen zu entsprechen, sowie die eigenen Ziele zu
erreichen. Aber dieses Gleichgewicht wird immer wieder gestort und muss kontinuierlich
wiederhergestellt werden. Viele psychotherapeutische Mallnahmen, insbesondere der
klédrungsorientierten Psychotherapie, haben daher als Ziel eine Wiederherstellung bzw.
Forderung der Selbstregulation. Dabei werden verschiedene therapeutische Methoden
angewandt, die sich auf unterschiedliche Variablen im Selbstregulationssystem beziehen.

(43)

Im Rahmen dieser Arbeit soll ermittelt werden, ob die Erhebung der Zufriedenheit mit
subjektiver Gesundheit ebenfalls einen Beitrag zur Forderung der Selbstregulation beitragen

kann.

1.5.4 Begriffserklarung klinischer Outcome

Definiert wird der Begriff als Ergebnis von therapeutischen oder préaventiven Interventionen
oder als Auswirkung einer Exposition. (45,46) In der deutschen Sprache wird der Begriff
als Anglizismus verwendet oder mit den Wortern Ergebnis bzw. Endzustand iibersetzt. (46)

Weitere Synonyme lauten Therapieerfolg oder Behandlungsergebnis. (45)

In der Medizin wird der Begriff "Outcome" abhidngig von der Perspektive der Verwendung

beschrieben, wie aus der Tabelle 3 ersichtlich. (47)

Qualitdtsmanagement MessgroBle zur Erfassung von Struktur-,
Prozess-, Ergebnisqualitit

Entscheidungsfindung Resultat als erwarteter Nutzen

Public Health Ergebnis und Konsequenzen fiir das System

Gesundheistokonomie Kosten und Kosteneffektivitat

Patient/Patientinnen Ziele des Heilens und Linderns

Tabelle 3 Bedeutung klinischer Outcome (47)

25



Man kann den Begriff Outcome demgemaif als Konstrukt unterschiedlicher Endpunkte mit
einer spezifischen Gewichtung betrachten. Das Outcome-Konzept umfasst demzufolge
einerseits objektive Messgroflen wie beispielsweise die Mortalitdt, andererseits auch
subjektiv erhobene Messgroflen, wie das subjektive Erleben und Verhalten von

Patienten/Patientinnen beispielsweise das Ausmal3 von Schmerz. (47)

1.5.5 Giitekriterien filir Fragebogen

Fir die Entwicklung von Fragebdgen, existieren drei Giitekriterien, diese werden
nachfolgend aufgelistet, um ein besseres Versténdnis fiir die Endergebnisse dieser Arbeit zu
bekommen. Die Giitekriterien umfassen die Objektivitit(a), die Reliabilitit(b) und die
Validitét(c). (5)

a.) Objektivitit
Damit ein Testergebnis objektiv ist, muss es unabhidngig von der Person sein, welche den
Test durchfiihrt. Sie ist geprdgt von klaren, standardisierten Anweisungen sowie streng

formalisierten Auswertungs- und Interpretationsverfahren. (5)

b.) Reliabilitat
Mit dem Begriff der Reliabilitit bezeichnet man die Genauigkeit und Zuverldssigkeit einer
Messung. Von einer prizisen Messung kann ausgegangen werden, wenn bei verschiedenen
Messungen in unterschiedlichen Situationen die gleichen Resultate erzielen. Demnach ist
eine Reproduzierbarkeit gegeben. Eine Bestimmung erfolgt durch die Retest-Reliabilitit.
Als Korrelationskoeffizient wird hierbei ein Wert von mindestens 0,8 angestrebt. Eine
alternative Methode stellt die Paralleltestreliabilitdt dar. Bei dieser erfolgt eine Korrelation
zweier Versionen des Tests miteinander. Anders bei der Split-half-Reliabilitdt, auch
Testhalbierungsreliabilitit genannt, hierbei findet zundchst die Unterteilung eines Tests in
zwei Halften satt. Die Korrelation erfolgt dann durch die beiden Hélften miteinander.
Basierend auf Korrelationen zwischen moglichen Halbierungen ergibt sich die interne
Konsistenz. Sie wird durch die Cronbachs o gemessen. Ein hoherer Wert deutet hier auf eine
groBere Homogenitét der Testitems hin. GroBe Homogenitidt fordert wiederum die

Reliabilitit. (5)
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c.) Validitit
Um einen Test als valide deklarieren zu konnen, muss dieser das zu messende Merkmal,
tatsdchlich messen. Bei der Validitdt existiert hingegen zur Objektivitidt und Reliabilitit, kein
Koeffizient. Allerdings existieren verschiedene Strategien, mit denen die Giiltigkeit eines
Tests anhand der gepriiften Zusammenhinge bewertet werden konnen. Hierzu zéhlen die
kriteriumsbezogene Validitdt, die Konstruktvaliditit, die diskriminiere Validitdt und die

Anderungssensitivit. (5)

Inhaltsvaliditiat und Augenscheinvaliditét
Unter der Inhaltsvaliditit versteht man die Tatsache, dass ein Test alle wesentlichen Inhalte
abdeckt. Ein weiteres Mal ist die Augenscheinvaliditét. Dies liegt vor, wenn es zunéchst so

scheint, als ob der Test die relevante Eigenschaft erfasst. (5)
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2. Material und Methoden

Kern dieser Arbeit besteht aus der Ermittlung und dem Vergleich von Tools zur Beurteilung
der Zufriedenheit mit der subjektiven Gesundheit von Patienten/Patientinnen in der Medizin.
Dariiber hinaus werden die Tools mit Hilfe von definierten Endpunkten wie dem klinischen
Outcome, Gesundheitskompetenz, Selbstregulierung und Patientinnen/Patientenaktiverung
untereinander verglichen. Als Nebenzielparameter sollten die FEinsatzgebiete der

Instrumente erfasst werden.

Wie in Kapitel 2.4 erwidhnt, werden die Begriffe subjektive Gesundheit und HRQL héufig

synonym verwendet, weswegen auch beide Begriffe in die Suche miteinbezogen wurden.

Als Grundlage und um einen ersten Uberblick fiir diese Arbeit zu erlangen, diente eine
umfangreiche Literaturrecherche aus deutsch- und englischsprachigen Werken. Zur ersten
Recherche herangezogen wurden insbesondere die Datenbanken ,,PubMed®, ,,Uptodate*,
,»Google Scholar”, sowie Fachliteraturwerke. Zur Ermittlung der unterschiedlichen
Instrumente fand anschlieBend eine systematische Literaturrecherche in der Datenbank
,,Pubmed‘ statt. Der Zeitraum der Suche erstreckte sich von 23.10.2024 bis 15.11.2024. Mit
eingeschlossen wurden alle klinischen Studien der letzten 5 Jahre, also im Zeitraum von
2019-2024, um moglichst aktuelle Tools ausfindig zu machen. Als Schlagworte, zur
Selektion dienten folgende Suchbegriffe: “questionnaire® [ti] OR tool* [ti] OR Scale [ti]
AND "Quality of Life"[Mesh] OR HRQL [ti] OR HRQOL [ti] OR subjective health [ti] OR
self-rated health [ti] OR "Self-Assessment"[Mesh] OR "Personal Satisfaction"[Mesh] OR
life satisfaction [ti]AND "Adult"[Mesh]“. Der Ablauf erfolgte durch die sorgfaltige Priifung
von Titel und Zusammenfassungen der Artikel, um jene Artikel zu ermitteln, die die
Zulassungskriterien erfiillten. Bei Zweifeln hinsichtlich der Aufnahme wurde der gesamte
Artikel gelesen. AnschlieBend wurden die ausgewdhlten Artikel vollstindig durchgelesen.
Die Dokumentation erfolgte in einem PRISMA Diagramm. Um die definierten Endpunkte
zu ermitteln, erfolgte eine weitere separaten Suche der explorierten Instrumente. Zusétzlich
wurden in einem weiteren Schritt Fachliteraturwerke, sowie bereits bestehende
systematische Reviews untersucht, um eine moglichst groe Anzahl von zutreffenden
Fragebogen ausfindig zu machen. Ein positiver Ethikantrag liegt vor. (EK- Nummer

1251/2024)
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Einschlusskriterien:

o Zielgruppe: Erwachsene Personen ab 18 Jahren.

o Sprache der Publikation: Verdffentlichungen in englischer und deutscher Sprache.

o Publikationszeitraum: Studien, die in den letzten 5 Jahren (2019-2024)
verdffentlicht wurden, um aktuelle Erkenntnisse zu gewéhrleisten.

Ausschlusskriterien:

o Nicht relevante Zielgruppen: Kinder und Jugendliche

o Unzureichende Methodik: Studien ohne klare methodische Beschreibung oder
Validierung der verwendeten diagnostischen Tools.

o Nicht relevante Instrumente: Instrumente, die andere Aspekte messen und nicht
direkt/indirekt die Zufriedenheit mit der subjektiven Gesundheit.

o Nicht zugéngliche Quellen: Veroffentlichungen, die nicht zugédnglich sind (z. B.

graue Literatur, unveroffentlichte Arbeiten) oder nur als Abstract vorliegen.
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3. Ergebnisse

3.1 Literaturrecherche

Die Suche ergab insgesamt eine Anzahl von 303 Artikel. Hiervon waren 152 nur
unvollstindig verfiigbar, beziechungsweise nur als Abstract verfiigbar und wurden daher
ausgeschlossen, sodass 151 Artikel ausgewihlt wurden. Nach dem eingehenden Lesen der
Titel und Abstracts wurden 102 Artikel ausgeschlossen. Nach dem vollstdndigen Lesen der
49 verbleibenden Artikel erfiillten 17 die oben definierten Ein- und Ausschlusskriterien und
wurden in die abschlieBende Uberpriifung einbezogen. Die Arbeitsschritte werden grafisch

anhand eines Flow-Charts in Abb. 6 dargestellt.

M Records removed before
Records identified from Pubmed .
A screening:
Databases (n = 303) Records removed, because of
B —
missing full version
(n=152)
Studies examined Records excluded**
B —
(n=151) (n=102)
Reports excluded based on
Studi d in their entiret ; : ;
165 read 1n thewr entirely ' the inclusion and exclusion
(n=49) criteria
(n=32)

Articles included in the review

(n=17)

Abbildung 6 Flow-Chart Literaturrecherche in Anlehnung an PRISMA (48)
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In der nachfolgenden Tabelle 4 erfolgt eine iibersichtliche Darstellung der ermittelten

Fragebogen durch die Literaturrecherche.

Fragebogen Referenzen
EuroQol-5D-5L+ (49) (50) (51) (52) (53) (54)
(EQ-5D-5L)- VAS

SF-36 (55) (56) (57) (58) (59) (60)
WHOQoL-BREF (61)

EORTC QLQ-C30 (52) (63)

Globale Bewertung der (51)

Verinderungsskala (GROC)

Quality of Life Enjoyment and (64)

Satisfaction Questionnaire (Q-LES-Q)

SRH (65)

SRH als VAS (66)

Tabelle 4 Ergebnis Literaturrecherche

In den ermittelten Studien wurden 8 verschiedene Instrumente zur Bewertung der
Zufriedenheit mit der subjektiven Gesundheit verwendet. Am héufigsten angewendet
wurden der EuroQol (EQ-5D), welche in 6 Publikationen verwendet wurden und der ,,Short-
Form 36 (SF-36), welcher ebenfalls in 6 Studien zum Einsatz gekommen ist. Anzumerken
ist, dass nicht alle Instrumente vollends das Kriterium erfiillen, direkt das Wort
»Zufriedenheit™ zu beniitzen. Beispielsweise taucht bei manchen Fragebdgen stattdessen
eine Frage auf, woraufhin man seinen aktuellen Gesundheitszustand einschétzen soll. Zur
Beantwortung der Frage stehen standardisierte Antwortmoglichkeiten zur Verfligung. Hier
kann davon ausgegangen werden, dass hohe Werte mit einer Zufriedenheit des
Gesundheitszustandes einhergehen. Aufgrund dessen und der Tatsache, dass diese
Instrumente eine enorm umfangreiche klinische Anwendung finden, wurden sie hier
miteingeschlossen. In dem Unterkapitel ,,Beschreibung PROMs* erfolgt eine ausfiihrliche
Auflistung der verwendeten Instrumente mit detaillierten Informationen zum Aufbau und
Inhalt, sowie dem Anwendungsbereich in den ermittelten Studien. Direkt nach der
Zufriedenheit wird in den Fragebogen Q-LES-Q und GROC gefragt, wodurch diese

Fragebogen allen Kriterien entsprachen. Der GROC bezieht sich jedoch immer auf ein
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bestimmtes Gesundheitsereignis und die Frage wird vom jeweiligen Arzt/der jeweiligen
Arztin erstellt. Der EORTC QLQ-C30 enthilt zwar das Wort Zufriedenheit, jedoch im
Bezug zum Leben, im Sinne der Lebenszufriedenheit. Zusitzlich wird auch der globale
Gesundheitsstatus erhoben, aber nicht direkt die Zufriedenheit mit dem Gesundheitsstatus.
Des Weiteren sind Self-rated health (SRH) bzw. SRH als visuelle Analogskale (VAS) nur
eine einzelne Frage und somit nicht unmittelbar ein Fragebogeninstrument. Es entspricht
jedoch exakt der Diagnostik der subjektiven Gesundheit wie es im Kapitel 2.3 erldutert
wurde. Bei allen ermittelten Instrumenten handelt es sich um generische Fragebogen, wobei
beim EORTC QLQ auch krankheitsiibergreifende Zusatzmodule zur Verfligung stehen.
AuBerdem wurde beobachtet, dass von den 8 ermittelten Instrumenten drei Instrumente, der

EuroQol-5D, die GROC und SRH als VAS, eine visuelle Skala zur Beantwortung einsetzten.

3.2 Ergebnis der definierten Endpunkte

Wie bereits im Abschnitt “Material und Methoden” erwihnt, wurde zur Ermittlung der
definierten Endpunkte: Patientinnen/Patientenaktiverung, Selbstregulierung,
Gesundheitskompetenz und Outcome eine gesonderte Suche durchgefiihrt. Es erfolgte die

separate Suche der einzelnen Instrumente, sowie der Endpunkte.

Der Einfluss von PROMs auf Gesundheitsergebnisse wird nach wie vor erforscht, in der
Literatur  existieren jedoch bereits einige Studien, die den Nutzen von
Patientinnen/Patienten-berichteten-Ergebnismessungen dokumentiert haben. Es konnte
gezeigt werden, dass durch Einbeziehung von PROMs, in diesem Fall unter Verwendung
des EORTC QLQ-C30 und SF-36, quantitativ mehr Themen zur gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit besprochen werden als in einer herkdmmlichen Arzt/Arztin-
Patienten/Patientinnen- Konsultation. Zudem konnte beobachtet werden, dass eine deutliche
Zunahme bei der Erkennung von Problemen zu verzeichnen war, die ansonsten eher
unterschitzt werden (z.B. soziale Funktionsfdhigkeit, emotionale Gesundheit, Miidigkeit).
Ferner fiihlten sich die Patienten/Patientinnen in groBerem Ausmall emotional unterstiitzt.
Man geht daher davon aus, dass durch die Einbeziehung standardisierter Fragebdgen in der
onkologischen Praxis, das Bewusstsein von Arzten und Arztinnen gengeniiber HRQL-
Fragen der Patienten/Patientinnen geschérft werden kann, woraus eine verbesserte
Kommunikation resultiert. (23) Ein systematisches Review untersuchte unter anderem die

Thematik ~ der  Arzt/Arztin-Patienten/Patientinnen-Beziehung ~ hinsichtlich  der
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Kommunikation. Es konnte gezeigt werden, dass von 23 Studien 21 Studien (91,3 %) einen

positiven Effekt in der Kommunikation belegen. (25)

Des Weiteren konnte eine positive Auswirkung auf die Uberwachung des
Behandlungserfolgs festgestellt werden. Darunter insbesondere die Uberwachung von
Symptomen, sowie pharmakologische Nebenwirkungen und Toxizitit von

Chemotherapeutika. (24)

In zwei Studien im kurativen und palliativen Setting wurde gezeigt, dass digitale PROM
einen positiven Effekt auf das Gesamtiiberleben von Tumorerkrankten haben kénnen. (67)

(68)

Beziiglich des definierten Endpunktes Patientinnen/Patientenaktiverung in Zusammenhang
mit PROMs wurden generell nur sehr wenig Ergebnisse gefunden, beziehungsweise waren
die gefundenen Studien nicht kostenlos zugéinglich. Die nachfolgende Beobachtungsstudie
erforschte den Zusammenhang zwischen der Patientinnen/Patientenaktiverung und von
Patienten/Patientinnen berichtete Behandlungsergebnisse. Es handelte sich um erwachsene
Patienten/Patientinnen mit Diabetes und/oder Herz-Kreislauf-Erkrankungen. Es konnte
gezeigt werden, dass Patienten/Patientinnen, bei denen eine
patientinnen/patientenorientierte Behandlung erfolgte, weniger Depressionssymptome und
eine  bessere  korperliche  Leistungsfahigkeit — aufwiesen. Eine  stirkere
Patientinnen/Patientenaktiverung hinsichtlich der Behandlung war ebenfalls mit weniger

Depressionssymptomen, sowie besseren korperliche und sozialer Gesundheit assoziiert. (69)

Eine randomisierte Kontrollstudie, welche diesen Sachverhalt ebenfalls untersuchte, kam zu
dem  Ergebnis, dass PROMs moglicherweise keinen Einfluss auf die
Patienteninnen/Patientenerfahrung oder -aktivierung haben. Anzumerken ist hierbei, dass es
sich lediglich um eine Studie mit einer kleinen Stichprobengréle von 213
Patienten/Patientinnen handelte. Der Arbeit konnte zudem entnommen werden, dass die
Ergebnisse vermutlich mit der Art und Weise der Informationsprasentation zusammenhéngt
und nicht mit der Verwendung von PROMs im Allgemeinen. Zukiinftige Arbeiten
diesbeziiglich sind notwendig, um eine fundierte Aussage iiber die Auswirkung von PROMs

auf die Patientinnen/Patientenaktiverung treffen zu konnen. (70)
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Betreffend der Gesundheitskompetenz konnte anhand von
Wirbelséulenpatienten/Wirbelsdulenpatientinnen ein Zusammenhang mit eingeschrankter
Gesundheitskompetenz und schlechtere PROM-Basiswerten, sowie einem schlechteren
allgemeinen Gesundheitszustand aufgezeigt werden. Weiterfithrende Untersuchungen sind
erforderlich, um zu kléren, ob eine eingeschriankte Gesundheitskompetenz die eigentliche

Ursache dieser Unterschiede ist. (68)

Hinsichtlich des Endpunkts Selbstregulierung konnten auch nach intensiver Suche in
,»Pubmed*“ und ,,Google Scholar* bisher keine Studien ermittelt werden, welche den
Zusammenhang mit PROMs erforschen. Diesbeziiglich wire weitere Forschung notwendig.
Bisher hat keine Studie einen aussagekriftigen, expliziten Rahmen oder relevante Beweise

fiir diese Endpunkte geliefert.
3.3 Beschreibung der PROMs

3.3.1 EORTC QLQ-C30 — The European Organization for Research and Treatment of

Cancer Quality of Life Questionnaire-Core 30

Hierbei handelt es sich um einen mehrdimensionalen Fragebogen, welcher fiir
Tumorpatienten/Tumorpatientinnen einsetzbar ist. (72) Er wird trotzdem zu den generischen
Instrumenten gezdhlt, da die unterschiedlichsten Tumorerkrankungen sehr vielfiltig sind
und daher ein grofles Spektrum umfassen. Es existieren jedoch auch Zusatzmodule, welche
speziell fiir eine Tumorerkrankung entwickelt wurden, diese zédhlen demnach sinngeméal zu
den krankheitsspezifischen Instrumenten. Als Beispiel ldsst sich exemplarisch der QLQ
PR25 fiir Patienten mit Prostatakarzinom nennen. (73) Die Durchfiihrung beansprucht
ungefihr 11-12 Minuten, die manuelle Auswertung hingegen mindestens 20 Minuten, durch
elektronische Datenverarbeitung kann diese jedoch auf 3 Minuten verkiirzt werden. Der

anwendbare Altersbereich ist definiert fiir 29 bis 80 Jahre. (72)

Der Kernfragebogen besteht aus 30 Items, welche tumorspezifisch durch Zusatzmodule
erweitert werden konnen. Der Kernfragebogen beinhaltet 4 Faktoren, die 4 Funktionsskalen,
eine Skala fiir den globalen Gesundheitsstatus bzw. der Lebenszufriedenheit, eine
Symptomskala und eine Skala mit 6 Einzelitems, wie in Tabelle 5 ersichtlich. Das Ergebnis

ergibt sich durch das Transformieren der Item Resultate auf einen Wertebereich von 0-100.
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Hierbei stehen hohere Funktionswerte fiir ein hheres Funktionsniveau, wohingegen hohere

Symptomwerte eine gréoflere Symptomauspriagung bedeuten. (72)

Funktionsskala: Korperliche Funktion 5 Items

Funktionsskala: Rollenfunktion 2 Items

Funktionsskala: Kognitive Funktion 2 [tems

Funktionsskala: Emotionale Funktion 4 Items

Funktionsskala: Soziale Funktion 2 Items

Skala globaler Gesundheitsstatus/ 2 Items

/Lebenszufriedenheit

Symptomenskala: Faltige 3 Items

Symptomenskala: Ubelkeit und Erbrechen 2 Items

Symptomenskala: Schmerzen 2 [tems

6 Einzelitems Kurzatmigkeit, Schlafstérung,
Appetitlosigkeit, Verstopfung,

Durchfall, finanzielle Situation
Tabelle 5 Aufbau EORTC QLQO-C30 (72)

Die Werte der psychometrischen Eigenschaften des EORTC QLQ-30 konnen aus Tabelle 6

entnommen werden.

Objektivitit Durchfiihrung hoch
Objektivitit Auswertung hoch
Objektivitit Interpretation befriedigend
Interne Konsistenz bei Skalen ab 2 Cronbach’s Alpha >.80
Items
Interne Konsistenz (kognitive Funktion) Cronbach’s Alpha <.70
Interne Konsistenz (Ubelkeit, Cronbach’s Alpha <.70
Erbrechen)
Konstruktionsvalidit:it gut
Diskriminante Validitit Beschrieben fiir internationale Stichproben
Anderungssensivitit Beschrieben fiir internationale Stichproben

Tabelle 6 Giitekriterien EORTC QLQO-C30 (72)

Einsatzgebiet in der Literaturrecherche

In der Publikation (63) wurde ein neuer Fragebogen, die Hospital Anxiety and Depression
Scale (HADS), an einer Stichprobe von Patienten/Patientinnen mit einer
Karzinomerkrankung evaluiert. Hierfiir wurden Stichproben von dthiopischen
Patienten/Patientinnen mit Patienten/Patientinnen aus Deutschland verglichen. Zur

Lebensqualititsermittlung wurde der EORTC QLQ-C30 hinzugezogen.
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3.3.2 EuroQol-5D (EQ-5D): European Quality of Life Questionnaire

Der EQ-5D ist ein Selbstbeurteilungsverfahren und zihlt zu den krankheitsiibergreifenden

(generischen) mehrdimensionalen Fragebogen. Neben dem klassischen Fragebogen umfasst

er zusétzlich eine visuelle Analogskala. Er ermittelt den subjektiven Gesundheitszustand

bzw. die aktuelle gesundheitsbezogene Lebensqualitit. Da man als Resultat eine

eindimensionale Mallzahl erhélt, stellt er somit auch ein Indexinstrument dar. Die

resultierende Maf3zahl ist als Lebensqualidtsindex-Score (LQI) bekannt. Der Fragebogen ist

fiir Erwachsene entwickelt. Das Ausfiillen sowie die Auswertung dauern jeweils in etwa 3-

5 Minuten. (72)

Der EQ-5D kann in verschiedene Kategorien unterteilt werden.

a)

b)

Kategorie 1 beinhaltet den Fragebogen, welcher sich aus flinf Dimensionen
zusammensetzt:

e Mobilitét

e Selbstversorgung

e {bliche Aktivititen (u.a. Arbeit, Studium, Freizeit),

e Schmerzen/Beschwerden

e Angst/Niedergeschlagenheit.
Als Antwortmoglichkeit existieren jeweils drei verschiedene Grade. Beginnend bei
1 (keine Beschwerden/Probleme) bis 3 (extreme Probleme/Unfdhigkeit) kann
gewdhlt werden. Aus dem Ergebnis wird anschlieBend eine fiinfstellige Ziffer
gebildet z.B. (13321), welche den aktuellen Gesundheitszustand darstellt. Uberdies
enthdlt der Fragebogen eine separate Vergleichsfrage, um den aktuellen

Gesundheitszustand mit dem der vergangen 12 Monate gegeniiberzustellen.

Die zweite Kategorie besteht aus der visuellen Analogskala (EQ VAS). Hierbei
handelt es sich um eine vertikale Skala von 0 (,, Der schlechteste Gesundheitszustand,
den Sie sich vorstellen konnen ) bis 100 (,, Der beste Gesundheitszustand, den Sie
sich vorstellen kénnen ). (72) Die Kennzeichnung erfolgt durch eine Markierung des

aktuellen Gesundheitszustands auf der Skala.

36



c) In der dritten Kategorie wird der Lebensqualititsindex-Score (LQI) abgeleitet.
Hierbei miissen die Personen auf einer visuellen Analogskala von 0-100 eine

Fremdeinschétzung von 14 angegebenen Gesundheitszustinden auswéhlen.

d) AuBerdem erfolgt die Ermittlung von soziodemographischen Daten wie Alter,

Geschlecht, Bildung und Nikotinkonsum. Giitekriterien EQ-5D (72)

GUTEKRITERIEN

OBJEKTIVITAT | gegeben

RELIABILITAT ' Retest-Reliabilitit r= .48 und r=.92
VALIDITAT Inhaltliche Validitit gegeben

Tabelle 7 Giitekriterien EQ-5D (72)

Wie aus der Tabelle 7 zu entnehmen ist, besteht fiir den EQ-5D eine Objektivitit, da es sich
um standardisierte Abldufe handelt. Hinsichtlich der Reliabilitit wurde die Retest-
Reliabilitdt berechnet. In einem Zeitintervall von 20 Tagen ergaben die Werte zwischen
r=0.48 (Schmerz/Beschwerden) und r=0.92 (VAS-Wert). Anzumerken ist jedoch, dass die
Sensitivitdt beziiglich der Erkennung von kleinen Unterschieden hinsichtlich des
Gesundheitszustandes nur gering ist. Die inhaltliche Validitit wird als gegeben verzeichnet,

da durch die 5 Dimensionen die zentralen Aspekte der Gesundheit als abgedeckt gelten. (72)

Einsatzgebiet in der Literaturrecherche

Der Fragebogen EuroQOL wurde in den eingeschlossenen 6 Publikationen mit
unterschiedlichen Intentionen angewandt. Hauptsichlich jedoch zur Erfassung der
Lebensqualitdt in jeweils unterschiedlichsten Situationen. In der Publikation (50) wurde
mithilfe des EuroQOLs ein separates Tool untersucht. Dieses Tool bewertet die Belastung
von chronischen Erkrankungen bei Patienten/Patientinnen mit Asthma, COPD, Typ-2-
Diabetes mellitus und Herzinsuffizienz. Durch das Instrument EuroQOL wurde in diesem
Setting die Verdnderung der Lebensqualitit erfasst. Auch in (52) wurde ein neues Tool,
welches das Selbstmanagement von Mammakarzinom Patienten/Patientinnen unterstiitzen
soll, hinsichtlich der Auswirkungen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit und des
Gesundheitszustandes untersucht. Zur Ermittlung der Lebensqualitdt wurden hier zwei
Instrumente verwendet, zum einen EuroQOL, zum anderen der EORTC QLQ-C30. In Studie
(54) wurde die Lebensqualitit von Patienten/Patientinnen mit fortgeschrittener Multipler

Sklerose evaluiert, um die Wirksamkeit eines Rehabilitationsprogramms nachzuweisen. Da
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die Rehabilitation eine wichtige Schaltstelle zur Symptomkontrolle und Verbesserung der
Lebensqualitdt darstellt.

Ziel der Studie (49) war es die Auswirkung einer Erndhrungstherapie auf definierte
Endpunkte zu erfassen, hierunter unter anderem die gesundheitsbezogene Lebensqualitit
(EQ-5D) und der selbst eingeschitzte Gesundheitszustand. Als Studienpopulation wurden
dltere Menschen hinzugezogen, welche laut einem Erndhrungs-Screening-Tools ein Risiko
fiir Untererndhrung aufwiesen. Eine andere Fragestellung verfolgte die Studie (51). Hierbei
sollte der generischen EQ-5D-5L mit einem krankheitsspezifischen Fragebogen, dem
Asthma Quality of Life Questionnaire (AQLQ), hinsichtlich der Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit bei Asthmapatienten/Asthmapatientinnen verglichen
werden.

Eine dhnliche Fragestellung, wies Publikation (53) auf. In dieser wurde der ,,St. George's
Respiratory Questionnaire (SGRQ)“ mit dem EuroQol-Fiinf-Dimensionen-Fragebogen
(EQ-5D) hinsichtlich der Messung des Gesundheitszustandes mit einer zusétzlichen

Betrachtung einer wirtschaftlichen Perspektive verglichen. (53)

3.3.3 Short Form Health Survey (SF-36) - Allgemeine Gesundheitszufriedenheit

Der SF-36 ist ein weit verbreiteter allgemeiner Gesundheitsfragebogen, welcher die
Lebensqualitét ermittelt. Er z&hlt weltweit zu den an den hiufigsten genutzten Fragebogen.
Eine Frage behandelt explizit das Thema, wie zufrieden der Patient/die Patientin mit
seiner/ihrer Gesundheit ist. Es ist auch eine Kurzversion mit 12 Items (SF-12) verfiigbar. Es
existieren sowohl fiir den SF-36, als auch fiir den SF-12, zum einen Fragebogenformen, zum
anderen auch Interview- und Fremdbeurteilungsversionen. (4) Fiir das Ausfiillen bendtigt
man ungefdhr 7-15 Minuten. Die Auswertungszeit betridgt ca. 10 Minuten. Vergleichsweise

benétigt man fiir das Ausfiillen der Kurzversion des SF-12 nur 3 Minuten. (72)

Insgesamt umfasst der Fragebogen 36 Fragen und deckt somit acht Dimensionen der
Gesundheit ab. (4)
Die Dimensionen umfassen:

o Korperliche Funktionsfihigkeit

o Korperliche Rollenfunktion

e Schmerzen

o Allgemeine Gesundheitswahrnehmung
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o JVitalitdt
o Soziale Funktionsfihigkeit
e Emotionale Rollenfunktion

e Psychisches Wohlbefinden (4)

Die interne Konsitenz (Cronbach‘s Alpha) wurde fiir jede Skala separat ermittelt. Die Werte

konnen der Tabelle & enthommen werden.

interne Konsistenz (Cronbach ‘s Alpha)

Skala kérperliche Funktion 0.77-0.93
Skala korperliche Rollenfunktion 0.74-0.89
Skala Schmerz 0.73-0.85
Skala allgemeine Gesundheitswahrnehmung 0.57-0.75
Skala Vitalitdt 0.78-0.84
Skala soziale Funktion 0.64-.088
Skala emotionale Rollenfunktion 0.77-0.94
Skala psychisches Wohlbefinden 0.78-0.88

Tabelle 8 Giitekriterien, interne Konsistenz SF-36 (72)

Einsatzgebiet in der Literaturrecherche

Der Fragebogen ,,SF-36 wird in Studie (55) bendtigt um ein Rehabilitationsprogramm fiir
Uberlebende eines akuten Atemnotsyndroms hinsichtlich der Verbesserung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt (HRQoL) zu bewerten. Ein weiteres Einsatzgebiet
besteht in der psychometrischen Evaluierung neuer Fragebogen. Zu diesem Zweck wurde
der SF-36 in drei Publikationen benétigt. Es handelte sich um drei verschiedene
krankheitsspezifische Fragebdgen von unterschiedlichen medizinischen Fachgebieten. Die
Fachgebiete umfassen die Augenheilkunde mit dem ,,New General Self Efficacy Scale
(NGSES)*“, die Hématologie mit dem ,NTDT-PRO-Fragebogen zur Erfassung von
Symptomen bei mit nicht-transfusionsabhiingiger Beta-Thalassdmie Patient/Patientinnen
und die Dermatologie mit einer Bewertungsskala fiir Miidigkeit bei Patient/Patientinnen mit
Psoriasis-Arthritis.  (56,59,60) Dariiber hinaus wird die Auswirkung einer auf
Schmerzmanagement ausgerichteten mobilen Gesundheitsverhaltensintervention in Form
von korperlicher Aktivitdit auf definierte Endpunkte untersucht, wobei die
gesundheitsbezogene Lebensqualitdit (HRQOL) gemédll SF-36 bei libergewichtigen élteren
Erwachsenen mit chronischen Schmerzen ermittelt wird. (57) Uberdies konnte mit Hilfe des

SF-36 die Auswirkungen der perioperativen Versorgung basierend auf dem Roy Adaptation
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Model (RAM) auf das psychische Wohlbefinden, postoperative Schmerzen und die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit (HRQoL) bei élteren Patienten mit benigner

Prostatahyperplasie (BPH) untersuchen werden. (58)

3.3.4 WHOQOL-BREF/ -100(World Health Organization Quality of Life)

Der WHOQOL-BREF ist eine verkiirzte Version des WHOQOL-100 und wird zur
Bewertung der Lebensqualitdt verwendet. (4) Beide Instrumente dienen zur Erfassung der
subjektiven Lebensqualitdt. Entwickelt wurden sie von einer internationalen Arbeitsgruppe
der Weltgesundheitsorganisation (WHO). Sowohl der WHOQOL-BREF als auch der
WHOQOL-100 wurden fiir die Verwendung im Erwachsenenalter angefertigt. Er kann nicht
nur bei gesunden, sondern auch bei kranken Personen zum Einsatz kommen. Zusétzlich
besteht ein weiteres Einsatzgebiet in der klinischen Forschung. Der Zeitaufwand zwischen
den zwei Instrumenten unterscheidet sich deutlich. Der WHOQOL-100 beansprucht ca. 30-
45 Minuten Ausfiillzeit, wohingegen der WHOQOL-BREF nur 5-12 Minuten in Anspruch
nimmt. Die Auswertung erfolgt mittels Skalenkonstruktion iiber SPSS-PC Syntax. (72)

Der WHOQOL-BREF umfasst 26 Fragen und deckt somit die folgenden vier Dimensionen

ab: korperliche Gesundheit, psychologische Gesundheit, soziale Beziehungen und Umwelt.

“4)

Der WHOQOL-100 umfasst hingegen 100 Fragen, bei 6 Dimensionen. Diese Dimensionen

und die Anzahl der befragten Items lassen sich aus der Tabelle 9 entnehmen. (72)

Dimension Anzahl der Items
Physische Lebensqualitit 12 Items
Psychische Lebensqualitit 20 Items
Unabhingigkeit 16 Items

Soziale Beziehungen 12 Items

Soziale und physikalische Umwelt 32 Items
Spiritualitit 4 Items

Tabelle 9 WHOQOL-100 Dimensionen (72)

Die Subskalen des WHOQOL-100 erreichen eine interne Konsistenz zwischen 0.59 - 0.91.
Der QHOQOL-BREF weist Werte von 0.57-0.88 auf. (72)

Einsatzgebiet in der Literaturrecherche
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Der WHO-WOL-BREF wird in Studie (61) angewandt, um die Verdnderungen der
Lebensqualitdit und weiterer Parameter durch Lebensgeschichtenbetrachtung zu
untersuchen.

Ein weiteres Einsatzgebiet untersucht das Potenzial einer Fitness Initiative im Rahmen von

fuBballerischen Aktivititen auf die Forderung der Lebensqualitit bei dlteren Menschen. (62)

3.3.5 Global Rating of Change (GROC)

Bei der GROC handelt es sich um eine Bewertungsskala aus insgesamt 15 unterschiedlichen
Kategorien zur Einschdtzung der Verdnderung des allgemeinen Gesundheitszustandes
zwischen definierten Zeitpunkten. (51)

Die Skala weist zwei wichtige Bestandteile auf, zum einen die gestellten Fragen und zum
anderen die Skala, auf welcher die Antworten bewertet werden. Die Funktion der GRC-
Skala kann demnach von diesen zwei Komponenten abhingig gemacht werden. Fiir die
Formulierung der Frage gilt es sicherzustellen, dass der Patient/die Patientin zundchst fiir
seinen/ithren  Zustand relevante Informationen liefert. AuBerdem muss der
Gesundheitszustand direkt in der Frage erwihnt werden. Bei einer Schulterverletzung muss
dies dann unbedingt in der Frage mitaufgenommen werden z. B. ,.[n Bezug auf Ihre
Schulterverletzung ...“. Wichtig ist, dass stets der zustindige Arzt/die zustindige Arztin
beschlieBen muss, welcher Parameter gemessen werden soll z.B.: ,,Wie zufrieden sind Sie im
Hinblick auf Thre Knieschmerzen mit Ihrem Zustand ...“. Hautig angewendet werden Fragen
in Bezug auf die Zufriedenheit mit dem Ergebnis einer Behandlung, dem selbst
eingeschétzten Gesundheitszustand oder der Lebensqualitidt. Neben dem Inhalt sollte auch
der Zeitpunkt festgelegt werden, da es sich um eine Verdnderungsskala handelt und daher
der aktuelle Zustand mit einem vorherigen Zeitpunkt verglichen wird. Typische
Startereignisse sind Operationen, Krankheitsbeginn, Behandlungsbeginn oder ein Unfall.

Die Abbildung 7 zeigt ein Beispiel der GROC-Sakla. (74)
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“With respect to your whiplash injury, how would you describe yourself now compared to

immediately after your accident?”

T
T
[
[
s

4 5

| | | | | | |
Very Unchanged Completely
much Recovered

Worse

Abbildung 7 Beispielfrage GROC-SKALA (74)

Die GROC-Skala zeigt eine hohe Augenscheinvaliditét. (75) Beziiglich der Reliabilitdt weist

sie mit einem Wert von 0.9 eine sehr gute Test-Retest- Reliabilitét auf. (74)

Einsatzgebiet in der Literaturrecherche

Dieser Fragebogen kommt prinzipiell zum Einsatz, wenn Verdnderungen im
Gesundheitszustand zu verschiedenen Zeitpunkten ermittelt werden sollen. In dieser Studie
wurden zwei  verschiedene  Lebensqualititsfragebogen  fir ~ Asthmapatienten/
Asthmapatientinnen miteinander verglichen. Der GROC wurde hierfiir verwendet um eine
Veranderung des Gesundheitszustandes zu Beginn und zwei definierten spéteren

Zeitpunkten (T2, T3) zu ermitteln. (51)

3.3.6 Quality of Life Enjoyment and Satisfaction Questionnaire (Q-LES-Q)

Der Q-LES-Q ist ein generischer Fragebogen, welcher in einer Langform und Kurzform (Q-
LES-Q — SF) Variante zur Verfligung steht. (76) Der Fragebogen ermittelt die
Lebensqualitét, Freude und Zufriedenheit in verschiedenen Bereichen und umfasst 16 Items.
Jedes Item wird anhand einer 5-Punkte-Skala (von ,,sehr schlecht® bis ,,sehr gut*) bewertet,
hierbei entspricht sehr gut einer hohen Zufriedenheit. (77) (78)

Der Patient/die Patientin beurteilt jeweils die eigene Zufriedenheit mit den nachfolgenden
Bereichen:

e Gesundheit

e Soziale Beziehung
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o Fihigkeit, im tdglichen Leben zu funktionieren.

e Korperliche Bewegungsfahigkeit

e Stimmung

e Familienbeziehung

e Sexualtrieb

e Interesse den Fihigkeiten, Hobbys, Arbeit, Freizeit nachzugehen
e Wirtschaftlicher Status

e Haushaltsaktivitét

e Lebens/Wohnsituation

e Allgemeines Wohlbefinden. (77)

Der Fragebogen verfiigt {iber gute psychometrische Eigenschaften. Seine Test-Retest-
Reliabilitdt (Intraklassen-Korrelationskoeffizient) betrdgt 0,86 und die interne Konsistenz
(Cronbachs Alpha) 0,90. Die Test-Retest-Konsistenz ist 0,71. (77) Somit weist der Q-LES-
Q-SF eine solide interne Konsistenz und Test—Retest-Reliabilitdit auf. Die
Reaktionsfahigkeitsparameter zeigten, dass der Q-LES-Q — SF ein zu 80 % sensibles und zu
100 % spezifisches MaB} ist. Somit zdhlt der Fragebogen als zuverldssiges und giiltiges

Instrument fiir die klinische Erfassung der Lebensqualitit. (79)

Einsatzgebiet in der Literaturrecherche

Ziel der Studie war es, einen an Depressionen angepassten Fragebogen den ,,Goal
Attainment Scale (GAS-D)“ zu untersuchen. Zur Ermittlung der sekundiren Zielparameter
wurde fiir die Erfassung der Lebensqualitét der ,,Quality of Life Enjoyment and Satisfaction
Questionnaire [Q-LES-Q]“ verwendet. (64)

3.3.7 Self-rated Health (SRH) und visuelle Analagoskala (VAS)

Hierbei handelt es sich nicht um einen Fragebogen an sich. Es wird lediglich eine Frage
erhoben: ,,Wie wiirden Sie ihren Allgemeinen Gesundheitszustand beschreiben?“ Eine
zusitzliche Einbeziehung durch eine visuelle Analogskala zeigt die Antwortmdglichkeiten

anhand eines Strahls auf. (66)

Einsatzgebiet in der Literaturrecherche
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Der Zweck dieser randomisierten, kontrollierten Studie (7= 268) an einem staatlich
anerkannten Gesundheitszentrum bestand darin, die Ergebnisse einer Pflegemanagement-
Intervention im Vergleich zu einer telefonischen Aufmerksamkeitskontrollintervention
hinsichtlich Verdnderungen der Patientinnen/Patientenaktivierung, der depressiven
Symptome und der selbst eingeschitzten Gesundheit bei einer Population von

pflegebediirftigen, medizinisch komplexen Erwachsenen zu bewerten. (65)
Die Analogskala zur Erhebung des selbst eingeschitzten Gesundheitszustandes (SRH)

wurde verwendet, um mogliche Korrelationen aufzuzeigen, zwischen dem SRH und dem

Risiko einer Hiiftfraktur, sowie der Sterblichkeit (66)
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3.4 Erweiterte Suche

Nachfolgend werden die relevanten Fragebdgen, welche in der erweiterten Recherche
mittels Fachliteratur und bestehenden systematischen Reviews ermittelt wurden, separat
aufgelistet und analysiert. Die soll nur eine kurze Ubersicht darstellen, da es sonst den

Rahmen dieser Diplomarbeit sprengen wiirde.

3.4.1 Berliner Lebensqualitétsprofil inklusive Kurzfassung (BeLP, BeLP-KF)

Dieser Fragebogen dient zur Selbstbeurteilung der Lebensqualitit bei psychiatrischen
Patienten/Patientinnen. Erfasst wird unter anderem die subjektive Zufriedenheit in neuen
unterschiedlichen Lebensbereichen. Das BeLP gilt als deutsche, modifizierte Form des
,Lancashire Quality of Life Profil“ (LQOP). Die Bearbeitungszeit betrdgt bei der

Originalversion 15 Minuten, bei der Kurzform dagegen nur 7 Minuten. (72)

Erhoben werden zudem sozialdemographische Basisdaten und Informationen hinsichtlich
der schulischen Bildung, des Berufs, sowie der Wohnsituation. Aulerdem erfolgt die
Erfassung der objektiven Lebenssituation mittels zwei bis sieben Fragen und mittels zwei
bis vier Fragen wird hinsichtlich der subjektiven Zufriedenheit in neuen Lebensbereichen
gefragt. Diese Lebensbereiche umfassen: Arbeit, Freizeit, Gesundheit, Religion, Finanzen,
Wohnung, Sicherheit, Familie, Bekannte und Freunde/Freundinnen. Die Auswertung der
objektiven Lebenssituation und der subjektiven Zufriedenheit erfolgt getrennt. Bei der
subjektiven Zufriedenheit erfolgt die Erhebung eines Summenscores oder nach den
einzelnen Items. Die objektive Lebenssituation wird hingegen lediglich nach den jeweiligen

Items beurteilt. (72)

3.4.2 Berner Fragebogen zum Wohlbefinden

Bei diesem Fragebogen wird das subjektive Wohlbefinden mit Hilfe zweier Faktoren
ermittelt. Die zwei Faktoren sind Zufriedenheit und negative Befindlichkeit. Dieses
krankheitsiibergreifende Instrument kann ab einem Alter von 14 Jahren zum FEinsatz
kommen. Fiir das Ausfiillen und das Beurteilen sollte man jeweils bis zu 10 Minuten

einrechnen. (72)

Die Erfassung erfolgt mit Hilfe von 39 Items, welche insgesamt 6 Dimensionen zugeordnet

sind. Die Dimensionen umfassen: positive Lebenseinstellung, Probleme, korperliche
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Symptome, Selbstwert, depressive Stimmung, Lebensfreude. Der Faktor Zufriedenheit (23
Items) ergibt sich aus den Resultaten der Skalen ,,Positive Lebenseinstellung®, ,,Depressive
Stimmung* (rekodiert), ,,Selbstwert”, sowie ,Lebensfreude“. Der Faktor negative
Befindlichkeit (16 Items) wird durch die iibrigen 2 Dimensionen erfasst. Die Auswertung

kann durch die einzelnen Item Bewertungen durch Mittelwertsberechnung erfolgen. (72)

3.4.3 Fragebogen zur Lebenszufriedenheit (FLZ)

Bei dem FLZ handelt es sich um ein mehrdimensionales Selbstbeurteilungsverfahren,
welches ab 14 Jahren verwendet werden kann. Zur Anwendung kommt der Fragebogen in
der klinischen Diagnostik, sowie zur Erfassung der globalen Lebenszufriedenheit und der
Zufriedenheit in 10 unterschiedlichen Bereichen des Lebens. Das Ausfiillen bendtigt

ungefdhr eine Zeitspanne von 5-10 Minuten. (72)

Der Fragebogen umfasst 10 Skalen zu je 7 Items. Zudem kann ein FLZ SUM als Index der
Lebenszufriedenheit aus dem Summenwert ermittelt werden. In der Tabelle 10 werden fiir
die jeweiligen Skalen Beispielitems aufgelistet. Die zu Verfiigung stehenden
Antwortmoglichkeiten entsprechen von (1) sehr zufrieden zu (7) sehr unzufrieden. Zur

Auswertung stehen computergestiitzte Methoden zur Verfiigung. (72)

Dimension Beispielfrage
Gesundheit ,, Mit meinem Gesundheitszustand bin ich.. "
Arbeit ,, Mit meiner Position im Beruf bin ich... "
Finanzielle Lage ,, Mit meinem Besitz, bin ich.. "
Freizeit ,»Mit dem Erholungswert meiner Freizeit bin ich..
Ehe/ Partnerschaft ,, Mit dem Verstindnis meines Partners, bin ich.. "
Beziehung zu den eigenen ,, Beurteilung Beziehung zu den eigenen Kindern *
Kindern
Eigene Person ,, Mit meinen Fdhigkeiten und Fertigkeiten bin ich..
Sexualitdt ., Harmonie in der Sexualitdt, bin ich..*
Soziales Umfeld ., Mit dem Kontakt zu meinen Verwandten bin ich.. "
Wohnung ., Mit den Ausgaben fiir die Wohnung, bin ich.. "

Tabelle 10 Dimensionen FLZ (72)
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3.4.4 Lebenszufriedenheitsbogen- LEZU

Der LEZU ermittelt die Zufriedenheitsbeurteilung von fiinf Lebensbereichen und umfasst
21 Fragen. Er zdhlt zu den krankheitsiibergreifenden Selbstbeurteilungsverfahren und wird
zur Diagnostik bei Erwachsenen eingesetzt. Der Haupteinsatz betrifft derzeit die
Zufriedenheitsmessung von Patienten/Patientinnen mit somatischen Erkrankungen. Das
Bearbeiten beansprucht in etwa 10 Minuten und die Auswertung ist einfach gehalten und in

3 Minuten abgeschlossen. (72)

Die fiinf Dimensionen schlieBen die Gesundheit, das Alltagsleben, die Person, die
Bezichung in Ehe wund Familie sowie die Beziechung zu Bekannten und
Freunden/Freundinnen mit ein. Zusétzlich erfolgt die Frage nach der Zufriedenheit mit der
medizinischen Behandlung. Die zur Auswahl stehenden Antwortmoglichkeiten lauten von
4=sehr zufrieden bis O=sehr unzufrieden. Als Ergebnis erhilt man einen Gesamtscore als
Zufriedenheitswert, welcher Werte zwischen 0 und 100 annehmen kann. 0 bedeutet hier eine
starke Unzufriedenheit, wohingegen 100 mit einer starken Zufriedenheit assoziiert werden

kann. (72)

3.4.5 Miinchner Lebensqualitdt Dimensionen Liste (MLDL)

Die MLDL zahlt zu den krankheitsiibergreifenden Fragebogen und erfasst die Zufriedenheit
einzelner Aspekte der Lebensqualitit. Zusidtzlich kann die Wichtigkeit eines
Verdanderungswunsches in bestimmten Lebensbereichen ermittelt werden. Er wurde fiir die
Verwendung fiir Erwachsene konzipiert und kommt in klinischen und nicht-klinischen
Bereich zur Anwendung. Er wird in Léngsschnittstudien, sowie in Querschnittsstudien
eingesetzt. Zielgruppen sind Diabetiker/Diabetikerinnen, Epileptiker/Epileptikerinnen,
Hypertoniker/Hypertonikerinnen, =~ Mammakarzinom  Patienten/Patientinnen,  sowie
Patienten/Patientinnen mit psychiatrischen Erkrankungen. Sowohl fiir das Ausfiillen als

auch die Auswertung bendtigt man ungefahr 5 Minuten. (72)

Die MLDL umfasst 19 Fragen, welche 4 Subskalen, darunter Physis, Psyche, Alltagsleben
und Sozialleben, zugeordnet sind. Unter Physis ist die Gesundheit, die Leistungsfahigkeit,
medizinische Therapien und der Umgang mit der Erkrankung gemeint. Die Skala Psyche

erfragt das Wohlbefinden, Selbstwerteinschitzung, Anerkennung und Entspannung. Die
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Skala Alltagsleben hingegen ermittelt Fragen zum Thema Finanzen, Wohnung, Freizeit,
Selbststandigkeit. Die Items Ehe/Partnerschaft, Sexualleben, Familie, Freunde/Freundinnen
und die Unterstiitzung durch das soziale Netz werden in der Skala Sozialleben erhoben. Zur
Beantwortung stehen Ziffern von 0-10 zur Auswahl, die Ziffer 0, steht in diesem
Zusammenhang fiir ,,sehr unzufrieden®, wohingegen die Ziffer 10, der Codierung ,,sehr

zufrieden* entspricht. (72)

3.4.6 Patient Satisfaction Questionnaire (PSQ-18):

Bei dem PSQ-18 handelt es sich um einen Fragebogen zur Erfassung der Zufriedenheit von
Patienten/Patientinnen. Ein Teil der Fragen bezieht sich auf die Zufriedenheit mit der
eigenen Gesundheit und der gesundheitlichen Betreuung, welche einen Einfluss auf das
subjektive Wohlbefinden ausiibt. Er beansprucht ungefédhr 3-4 Minuten. Aufgrund seiner
Kiirze ist er besonders niitzlich in Situationen, in denen aus Zeitgriinden keine ldngeren

Fragebogen verwendet werden konnen. (80) (72)

Die Patienten/Patientinnen Zufriedenheit wird in sieben Dimensionen ermittelt, darunter die
allgemeine Zufriedenheit, die technische Qualitét, das zwischenmenschliche Verhalten, die
Kommunikation, die Zeit, welche mit dem Arzt/der Arztin verbracht wurde, sowie die
Zuginglichkeit und Bequemlichkeit. AuBlerdem wird noch der finanzielle Aspekt als
siebente Dimension erfasst. Die Auswertung erfolgt nach spezifischen Vorgaben der
Entwickler/Entwicklerinnen. Das Format, des Fragebogens umfasst 18 Items, die jeweils auf

einer Likert-Skala bewertet werden. (72)
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3.4.7 PAHD (Psychosomatic Assessment Health Disc)

Sat\gfaction With,

p\ws'\ca| We”‘being

Menta| well-bein®

Abbildung 8 Psychosomatic Assessment Helth Disc (81)

Der PAHD ist ein visuell diagnostisches Instrument, welches versucht die Zufriedenheit der

Gesundheit, mithilfe von 6 Dimensionen, zu erfassen. (81)

Aus Abbildung 8 ldsst sich entnehmen, dass sechs Dimensionen abgefragt werden. Diese
umfassen korperliches Wohlbefinden, psychisches Wohlbefinden, Sozialleben, Sexualitit,
Schlaf, und Arbeit/-Leistungsfahigkeit. Jeder Dimension wird eine Zahl zwischen 0 und 10
zugeordnet. Hierbei erhalten Patient/Patientinnen die Aufgabe ihre Zufriedenheit pro Faktor
subjektiv zu bewerten und mit dem Einkreisen der entsprechenden Ziffer ersichtlich zu
machen, wobei 0 ,jiiberhaupt nicht zufrieden” und 10 ,sehr zufrieden* bedeutet. Die
Bewertung bezieht sich auf einen Zeitraum der letzten vier Wochen. Angemerkt wird zudem,
dass sich die Dimension ,,Arbeits-/Leistungsfdhigkeit” auf die Erwerbstétigkeit bezieht.
Sollte der Patient/die Patientin keiner/keine Erwerbstitigkeit nachgehen, bezieht sich dieser

Faktor auf die Arbeits-/Leistungsfdahigkeit der hduslichen Tatigkeiten. (81)
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3.4.8 Satisfaction with Life Scale (SWLS):

Die "Satisfaction with Life Scale" (SWLS) wird eingesetzt, um das subjektive Wohlbefinden

zu ermitteln, beziehungsweise um die Lebenszufriedenheit von Erwachsenen zu bewerten

und einzuschitzen. Unter Lebenszufriedenheit

versteht man in diesem Zusammenhang die

Einschétzung einer Person, inwieweit sie insgesamt mit ihrem Leben zufrieden ist. Fiir die

Durchfiihrung und fiir die Auswertung werden

jeweils 1-2 Minuten benétigt. (72,82)

Die Erfassung erfolgt durch fiinf Aussagen (Items) auf einer siebenstufigen Antwortskala

von 1 (starke Ablehnung) bis 7 (starke Zustimmung). Die Fragen werden in Tabelle 11

aufgelistet. (72) Fiir die Interpretation der Resultate siehe Tabelle 12.

[tem Nummer

Item Inhalt/Frage

1

o

5

Tabelle 11 The Satisfaction with Life Scale (72,82)

“In den meisten Bereichen entspricht mein
Leben meinen Idealvorstellungen”

“Meine Lebensbedingungen sind
ausgezeichnet”

“Ich bin mit meinem Leben zufrieden *
“Bisher habe ich die wesentlichen Dinge
erreicht, die ich mir fiir mein Leben
wiinsche.”

“Wenn ich mein Leben noch einmal leben
konnte, wiirde ich kaum etwas dndern.”

31-35 Extrem zufrieden
26-30 Zufrieden
21-25 Eher zufrieden
20 Neutral
15-19 Eher unzufrieden
10-14 Unzufrieden
5-9 Extrem unzufrieden

Tabelle 12 Interpretation The Satisfaction with Life Scale (72)
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4. Diskussion

Die Ergebnisse zeigen, dass die Mehrheit der Studien auf generische Instrumente
zurlickgegriffen hat. Zu den am héufigsten verwendeten Instrumenten zur Bewertung der
Zufriedenheit mit der gesundheitsbezogenen Lebensqualitidt/der subjektiven Gesundheit
zdhlen der 36-Punkte-Kurzfragebogen (SF-36) und der EuroQol (EQ-5D). Die kleine
Anzahl an ermittelten Studien deutet darauthin, dass wenige PROMs direkt die
Zufriedenheit mit der Gesundheit ermitteln, da von den 8 ermittelten Instrumenten nur 2
direkt die Zufriedenheit mit der Gesundheit messen. Anzumerken ist jedoch, dass die
anderen 6 Instrumente die Zufriedenheit indirekt ausdriicken. Es wird demnach nicht direkt
nach der Zufriedenheit gefragt, jedoch lisst sich annehmen, dass hohe Werte bei der Frage
,,Wie wiirden Sie Ihren aktuellen Gesundheitszustand einschétzen®, mit einer Zufriedenheit
der Gesundheit gleichsetzen lassen. Jedoch existieren hier keine Grenzwerte, welche Werte
noch als ,,Zufriedenheit* gewertet werden konnen. Mithilfe der erweiterten Suche konnten
weitere acht Fragebogen ausfindig gemacht werden, wovon sieben direkt die Zufriedenheit
in Zusammenhang mit der Gesundheit ermitteln. Ein Instrument der SWLS ermittelt hierbei
nicht direkt die Zufriedenheit mit der Gesundheit, sondern generell die Zufriedenheit mit
dem Leben. Hier konnte man auch annehmen, dass zumindest eine gewisse
Grundzufriedenheit mit der Gesundheit gegeben sein muss, um auch hohe Werte bei der
Zufriedenheit mit dem Leben erreichen zu konnen, weswegen der Fragebogen ergénzend als
Beispiel mitaufgenommen wurde. Es existieren jedoch eine Vielzahl weiterer Fragebogen,
welche die Lebenszufriedenheit bzw. Begriffe wie das ,,Wohlbefinden® anwenden, diese
wurden jedoch bewusst nicht mitaufgenommen, da es den Rahmen dieser Arbeit

uberschreiten wiirde.

Die Ergebnisse des vorliegenden Reviews beziiglich der definierten Endpunkte zeigen, dass
es bereits eine Vielzahl von Studien gibt, welche den klinischen Nutzen von PROMs belegen
konnen. Zum Endpunkt Patientinnen/Patientenaktivierung wurden zwei Studien gefunden,
welche jedoch unterschiedliche Ergebnisse lieferten. Eine Studie konnte einen positiven
Einfluss auf Patienten/Patientinnen festhalten, wohingegen die andere Studie keine Belege
zu einer Auswirkung finden konnte. Hinsichtlich der Gesundheitskompetenz konnte eine
Studie ermittelt werden, welche den Zusammenhang zwischen eingeschrankter
Gesundheitskompetenz und schlechteren PROM-Basiswerten, sowie einem schlechteren

allgemeinen Gesundheitszustand aufzeigen konnte. Im Bezug auf das Themengebiet der
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Auswirkung von PROMs auf die Selbstregulierung wurden bisher keine Studien gefunden.
Es benotigt weitere Forschungsarbeiten um diese Thematik umfassend abzuklaren und
abschliefende Aussagen treffen zu konnen. Die breiten Einsatzmdglichkeiten, erkennbar an
den unterschiedlichsten Anwendungsbereichen, lassen jedoch erkennen, dass diese

Fragebdgen in unterschiedlichsten Situationen praktisch und einfach zu handhaben sind.

Die vorliegende Arbeit weist methodische Einschrankungen auf, die bei der Interpretation
der Ergebnisse zu beriicksichtigen sind. Wie im Kapitel Methoden angefiihrt beschriankt sich
die Literrecherche auf Veroffentlichungen der letzten 5 Jahre, daher im Zeitraum von 2019-
2024, zudem wurde nur in der Datenbank ,Pubmed® gesucht. Durch die =zeitliche
Begrenzung ist zwar die Aktualitit des Ergebnisses gewihrleistet, relevante dltere Studien
wurden jedoch nicht miterfasst, bzw. relevante Studien aus anderen Datenbanken. Durch die
erweiterte Suche wurde versucht diese Einschrankung teilweise zu umgehen. Dariiber hinaus
wurden die Recherche und Qualititsbewertung der Studien nur von einer Person
durchgefiihrt, wodurch ein Risiko von Auswahl- und Interpretationsfehlern gegeben ist.
Idealerweise sollten mindestens zwei unabhingige Priifer/Priiferinnen beteiligt sein, um eine

hohere Zuverldssigkeit der Ergebnisse sicherzustellen.

Die Definition von ,,Zufriedenheit mit der Gesundheit* stellt eine weitere Herausforderung
dar. Eine zentrale Schwierigkeit besteht darin, dieses Konzept klar von verwandten
Begriffen wie dem ,,Wohlbefinden* oder der ,Lebenszufriedenheit abzugrenzen. Die
Abgrenzung ist insbesondere schwierig, da hiufig eine gewisse Uberlappung gegeben ist.
Ein hohes Mall an Lebenszufriedenheit kann beispielsweise durch eine gute Gesundheit
gefordert werden. Eine prédzise Definition und klare methodische Abgrenzung dieser
Begriffe sind wesentlich, um die ,,Zufriedenheit mit der Gesundheit* isoliert betrachten und
verldssliche Aussagen dariiber treffen zu konnen. Zukiinftige Forschungsarbeiten sollten
versuchen, diese Abgrenzung theoretisch fundierter zu gestalten und gleichzeitig den

praktischen Nutzen der Definitionen fiir die Forschung und Praxis aufzuzeigen.
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