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Zusammenfassung

Die ,,Gesundheitsbezogene Lebensqualitit hat sich in der gesundheitswissenschaftlichen
Forschung als ein wichtiges Konstrukt zur Darstellung des gesundheitlichen Gesamtbefindens
des Menschen etabliert. Sie wird als Evaluationskriterium von Praventions-, Gesundheits-
forderungs- und BehandlungsmafBnahmen sowie zur epidemiologischen Beschreibung der bio-
psycho-sozialen Gesundheit spezifischer Bevolkerungsgruppen verwandt. In jlingerer Zeit
entstand der Bedarf, auch die Lebensqualitét von Kindern und Jugendlichen in nationalen und
internationalen Gesundheitssurveys zu erheben. Hierfiir stand bislang kein interkulturell
vergleichbares Verfahren zur Verfiigung. Im europédischen KIDSCREEN-Projekt wurden ein
solches Instrument fiir Kinder und Jugendliche im Alter von acht bis 18 Jahren sowie eine
Proxyversion fiir die Eltern entwickelt. Im ersten Teil der Arbeit wird die Entwicklung des
Verfahrens (Konzeptexploration, Itemgenerierung und qualitative Itemreduzierung)
dargestellt. Im zweiten Teil wird die psychometrische Priifung des deutschen Fragebogens
vorgenommen sowie der Frage nachgegangen, ob die soziodemografischen Merkmale Alter
und Geschlecht sowie soziookonomische Indikatoren einen Einfluss auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt von Kindern und Jugendlichen haben.

Die psychometrische Priifung der Kinder- und Jugendlichen- sowie der Proxy-Version des
Fragebogens ermittelte gute bis sehr gute Eigenschaften hinsichtlich Reliabilitit und
konvergenter Validitdt. Berechnungen zur diskriminanten Validitit ergaben, dass in allen zehn
Lebensqualititsdimensionen gesunde Kinder und Jugendliche hohere Werte angeben als
chronisch kranke Kinder und Jugendliche. Beziiglich des Einflusses des Alters und des
Geschlechts auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitét zeigte sich erstens, dass Jungen eine
hohere Lebensqualitit angeben als Médchen, zweitens, dass Kinder ihre Lebensqualitit hoher
einschétzen als Jugendliche und drittens, dass sich die Verschlechterung der Lebensqualitét
zum Jugendlichenalter hin (z.B. Stimmungen und Gefiihle sowie die Selbstwahrnehmung)
insbesondere bei den weiblichen Jugendlichen vollzieht. Der familidre Wohlstand wurde als
relevante Einflussgrole auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitit im Jugendalter
identifiziert. Beim Vergleich der Einschitzung der Lebensqualitit der Kinder und
Jugendlichen im Selbst- und im Fremdbericht (Eltern als Proxys), ergaben sich die meisten
Diskrepanzen bei acht- bis elfjdhrigen Kindern und ihren Eltern. Wahrnehmungsdiskrepanzen
verhaltensnaher und von auBlen beobachtbarer Lebensqualititsaspekte verringern sich zum
Jugendlichenalter hin, hinsichtlich internaler und emotionsverankerter Lebensqualititsaspekte
verstéirken sie sich.

Die Entwicklung und Priifung des vorliegenden Instrumentes triagt dazu bei, die gesundheits-
bezogene Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen im Selbstbericht in reliabler und
valider Weise zu erfassen und in die gesundheitswissenschaftliche Forschung einzubeziehen.



Abstract

Quality of Life as an Outcome Criterion in Public Health Research

A Contribution to Developing a Questionnaire for Children and Adolescents in Germany

"Health-related quality of life" has established itself in Public Health research as an important
construct for representing a person's overall health-related well-being. It is used as an
evaluation criterion for prevention, health promotion and treatment measures, as well as for
the epidemiological description of the bio-psycho-social health of specific groups of the
population. In recent times, the need arose to also document the quality of life of children and
adolescents in national and international health surveys. No interculturally comparable
questionnaire has so far been available for doing this. In the framework of the European
KIDSCREEN project, an instrument of this kind was developed for children and adolescents
between the ages of 8 and 18, as well as a proxy version for parents. The first part of the thesis
describes the development of the questionnaire (concept exploration, item generation and
qualitative item reduction). The second part deals with the psychometric testing of the German
questionnaire, also examining the question of whether the sociodemographic attributes of age
and gender, as well as socioeconomic indicators, have an influence on the health-related
quality of life of children and adolescents.

Psychometric testing of the children and adolescents questionnaire, and of the proxy version,
indicated good to very good characteristics in terms of reliability and convergent validity.
Analyses regarding discriminant validity revealed that, in all ten quality-of-life dimensions,
healthy children and adolescents indicate higher values than chronically ill children and
adolescents. As regards the influence of age and gender on the health-related quality of life, it
was found firstly that boys indicate a higher quality of life than girls, secondly that children
give a higher assessment of their quality of life than adolescents, and thirdly that the decrease
in quality of life towards adolescence (e.g. moods and emotions, self-perception) occurs
particularly among young females. Family affluence was identified as being a relevant
determinant of health-related quality of life in adolescence. When comparing the assessments
of the quality of life of children and adolescents in the self-report and the external report
(parents as proxies), most discrepancies were found among 8 to 11 year-old children and their
parents. Discrepancies in perception as regards behaviour-related and externally observable
aspects of the quality of life become less marked towards adolescence, whereas they become
greater as regards internal and emotion-based aspects of the quality of life.

The development and testing of the present instrument contributes to documenting the health-
related quality of life of children and adolescents in self-reports in a reliable and valid manner,
and to incorporating the construct in Public Health research.
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Einleitung

1 Einleitung

Die Gesundheitssituation von Personen und Populationen hat sich innerhalb des letzten
Jahrhunderts stark verdndert (Siegrist, 1995; Engel, 1996). Die Einddmmung akuter
Infektionskrankheiten und Epidemien fiihrte zu einem bedeutsamen Anstieg der
Lebenserwartung. Innerhalb dieser verldngerten Lebensspanne bergen langandauernde
psychische, korperliche und soziale Uberlastungen Risiken chronisch-degenerativer
Erkrankungen mit multifaktorieller Genese in sich. Viele dieser Erkrankungen sind nicht

lebensbedrohlich, aber mit groen Einschrinkungen im alltdglichen Kontext verbunden.

Das Konzept der Gesundheit wurde bereits 1948 von der Weltgesundheitsorganisation (WHO)
als vollstindiges Vorhandensein psychischen, korperlichen und sozialen Wohlbefindens
definiert. Im Rahmen einer umfassenden gesundheitswissenschaftlichen Erfassung,
Beschreibung und Analyse der gesundheitlichen Verfassung von Individuen und Gruppen
kann auf die subjektive Sichtweise des Individuums und die Hinwendung zu dem
psychosozialen Befinden und Erleben der Person nicht verzichtet werden (Bellach &

Radoschewski, 2000; Abele & Becker, 1994).

Als ein wichtiges Konstrukt zur Darstellung des resultierenden Gesamtbefindens des
Menschen im Kontext der Gesundheit hat sich die ,,Gesundheitsbezogene Lebensqualitit*
etabliert. Sie wird als mehrdimensionales Konstrukt aufgefasst, das durch die Bereiche
korperliches Befinden, funktionaler Status, psychische Verfassung (kognitive und emotionale
Aspekte) und soziale Einbindung beschrieben werden kann (Schipper et al., 1996; Bullinger,
1994).

Gesundheitsbezogene Lebensqualitdt steht als Outcomekriterium den verschiedenen
Teildisziplinen der Gesundheitswissenschaften zur Verfiigung (Schumacher et al., 2003). Sie
wird als Ziel- und Bewertungskriterium von Priventions-, Gesundheitsforderungs- und
Behandlungsmaflnahmen verwendet und verschafft sich zur Beschreibung der bio-psycho-
sozialen Gesundheit spezifischer Bevolkerungsgruppen in epidemiologischen Untersuchungen
zunehmend Akzeptanz. In der jliingeren Vergangenheit besteht ein erhohter Bedarf, auch die
Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen als zusétzliches subjektives Merkmal in

nationalen und internationalen Gesundheitssurveys zu erheben (Kurth et al., 2002).



Einleitung

Konzeptuell und operationell wurden die Ergebnisse aus der Lebensqualititsforschung mit
Erwachsenen héufig auf die Forschung mit Kindern und Jugendlichen iibertragen. Es wurden
nur wenige Arbeiten verdffentlicht, die das Konstrukt der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit im kindlichen Kontext fokussieren und diese Besonderheiten bei der
Entwicklung von Lebensqualititsfragebdgen einbezogen (Eiser, 1997). Die meisten
(krankheitsspezifischen) Fragebogen wurden im klinischen Kontext zur Evaluation von
Therapieerfolgen entwickelt. Die Entwicklung von krankheitsiibergreifenden (generischen)
Instrumenten fiir den Einsatz in epidemiologischen Untersuchungen erfuhr wenig Beachtung.
Bislang standen interkulturelle Verfahren (Guyatt, 1993; Hui & Triandis, 1985), bei deren
Entwicklung die Kultureinfliisse alle teilnehmenden Lénder einbezogen wurden, fiir den

Einsatz in europaweiten Kinder- und Jugendsurveys nicht zur Verfiigung.

Das Europdische KIDSCREEN-Projekt (Ravens-Sieberer et al., 2001) entwickelte simultan in
sieben europidischen Lindern (Osterreich, Deutschland, Frankreich, den Niederlanden,
Spanien, Schweiz und GrofBbritannien) ein Instrument zur Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt von Kindern und Jugendlichen im Alter von acht bis 18
Jahren (sowie eine Proxyversion fiir die Eltern). Das KIDSCREEN-Projekt wurde ab 2001 im
5. Rahmenprogramm "Quality of Life and Management of Living Resources" der
Europédischen Union fiir einen Zeitraum von drei Jahren durch die EU gefordert. Die

Studienleitung hatte Frau PD Dr. Ulrike Ravens-Sieberer am Robert Koch-Institut in Berlin.

In der vorliegenden Arbeit wird die Entwicklung des KIDSCREEN-Pilotinstrumentes fiir
Kinder von acht bis elf Jahren und Jugendliche von zwdlf bis 18 Jahren dargestellt. Dies
bezieht den Prozess der Identifizierung relevanter Lebensqualitdtdimensionen anhand von
Expertenratings und Fokusgruppeninterviews sowie die Itemgenerierung und -reduktion nach
qualitativen und quantitativen Malstdben auf europdischer Ebene ein. Die Validierung
umfasst die empirische Priifung des Instrumentes in der deutschen Pilotstudie hinsichtlich der
psychometrischen Giitekriterien. Die Priifung der Pilotversion wurde an Berliner Schulen
anhand einer Stichprobe von 1.326 Kindern und Jugendlichen und 865 Elternteilen
durchgefiihrt. Dariiber hinaus werden die parallele Entwicklung und die Validierung der
Elternversion als Proxy-Instrument beschrieben. Ein wesentlicher Teilbereich der Arbeit

widmet sich der Fragestellung, ob soziodemografische und sozio6konomische Determinanten
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Einleitung

die gesundheitsbezogene Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen in Deutschland
beeinflussen. Dies erfolgt auf der Basis des aktuellen Forschungsstandes zu sozialer

Ungleichheit und subjektiver Befindlichkeit.

Die Einbeziehung von Instrumenten, die subjektiv erlebte Gesundheit abbilden, kann von
enormer Bedeutung fiir die Identifizierung gesundheitlicher Risiken im Vorfeld manifester
Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen sein. Aus der Analyse der erhobenen Daten
resultieren Aussagen iiber die psychometrische Giite des Lebensqualititsinstrumentes und
dessen Eignung fiir die untersuchten Altersgruppen. AuBerdem werden Hinweise zur
Bedeutsamkeit des Einflusses soziodemografischer und sozio6konomischer Determinanten auf
die subjektive Gesundheit von Kindern und Jugendlichen In Deutschland aufgezeigt. Die
vorliegende Arbeit soll einen wesentlichen Beitrag zum Forschungsstand der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdit im Kontext der Geschlechterforschung sowie der

Forschung zu sozialer Ungleichheit leisten.
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Theoretischer Rahmen und Forschungshintergrund

2 Theoretischer Rahmen und Forschungshintergrund

2.1 Konzeption der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit

Zur Einordnung des Konzeptes der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit ist zunédchst die
Begriffsbestimmung von Gesundheit im historischen Zusammenhang wichtig. Die
Weltgesundheitsorganisation (WHO) definierte bereits 1947 Gesundheit als einen Zustand
(volligen) korperlichen, seelischen und sozialen Wohlbefindens und nicht nur als das Freisein
von Krankheit und Gebrechen. Die Definition der WHO beschreibt einen wesentlichen
Wandel des medizinischen Gesundheits- und Krankheitsverstdndnisses, das die Konzentration
auf ausschlieBlich korperliche Aspekte als nicht mehr ausreichend betrachtet. Auch die
subjektive  Wahrnehmung der Gesundheit wurde konzeptuell dieser dreidimensionalen
Sichtweise zugeordnet. Seit den 80er Jahren wird diesbeziiglich an der Erstellung und
Umsetzung einer einheitlichen Definition des Konzeptes der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt gearbeitet. In groen nationalen und internationalen Studien wurden

Fragebogen zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitéit entwickelt und tiberpriift.

2.1.1 Das Konzept der Gesundheit im Wandel der Zeit

Lebensbedingungen und —anforderungen hinsichtlich Hygiene, Umwelt und Sozialstruktur
haben sich im Verlauf des letzten Jahrhunderts gravierend gewandelt (Najman, 1980). Dies
resultierte sowohl in einer massiven Verdnderung der Gesundheitslage der Bevolkerung als
auch der Anforderungen an die medizinische Versorgung. Schnelle Fortschritte auf den
Gebieten der Erndhrungswissenschaften, Hygiene, Arbeits- und Wohnqualitit sowie im
Bildungssektor (McKeown, 1982) bewirkten sowohl die Eindimmung vieler durch Bakterien,
Viren oder Parasiten verursachten Erkrankungen als auch die Etablierung
gesundheitsorientierter Lebens- bzw. Arbeitswelten. Hiermit einhergehend stieg die
Lebenserwartung der Bevdlkerung betrachtlich an (demografischer Faktor). Trotz dieses
raschen Wandels ist der Gesundheitszustand der modernen Bevdlkerung allerdings weit davon
entfernt, als akzeptabel beschrieben werden zu konnen. Nicht zuletzt bedingt durch die hohere
Lebenserwartung haben sich z.B. die chronisch-degenerativen Erkrankungen ausgeweitet. Die

gewonnene Lebenszeit ist somit hdufig durch umfangreiche gesundheitliche Einschrankungen
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Theoretischer Rahmen und Forschungshintergrund

gepragt. Diese neuartigen Gesundheitsrisiken und —probleme stellen die gesundheits- und
krankheitsbezogene Forschung vor grofle Herausforderungen. Da chronische Erkrankungen
multikausal im Zusammenspiel von Genetik, Infektionen, Umwelt und Lebensstil entstehen,
erwiesen sich die tradierten Methoden und Techniken der rein bio-medizinischen Forschung
und Versorgung als nicht mehr hinreichend. Sowohl fiir den diagnostischen als auch fiir den
therapeutischen  Bereich  sind  multiperspektivische, komplexe und integrative
Herangehensweisen unabdingbar geworden (Braun, 1991; Mechanic, 1984). Auch die Frage,
wie sich dauerhafte Gesundheitsstérungen auf den Einzelnen sowie die Gesellschaft auswirken
und auf welcher Qualitdt gewonnene aber moglicherweise beeintrachtigte Lebenszeit basiert,
kann mit den tradierten Erfassungsmethoden nicht vollstindig beantwortet werden (Kaplan,

1989).

2.1.2 Gesundheit als bio-psycho-soziales Konzept - ein Paradigmenwechsel?

Bereits in dem im  Jahr 1948  konstituierten = Gesundheitskonzept  der
Weltgesundheitsorganisation (WHO) steht im Zentrum des Interesses nicht mehr
ausschlieBlich die Abwesenheit von Krankheit, sondern ,,der Zustand des vollstindigen
korperlichen, geistigen und sozialen Wohlbefindens® als Grundrecht des Menschen. Das
erweiterte moderne Gesundheitskonzept der WHO definiert die Ebenen, auf denen Gesundheit
und Krankheit produziert werden und stellt die natiirliche und soziale Lebensform des
Menschen in den Mittelpunkt von Interventionen (WHO, 1986). Dies kennzeichnet die
Abkehr vom Paradigma der Lebenszeitverlaingerung ,,Add years to life* hin zur
Qualitdtsverbesserung der gewonnenen Lebenszeit ,,Add life to years* (WHO, 1999) und
reflektiert die Uberwindung des bio-medizinischen Paradigmas zugunsten eines bio-psycho-
sozialen Krankheitsentstehungs- bzw. Gesundheitserhaltungsmodells (Engel, 1977; 1996). Das
bio-psycho-soziale Modell geht davon aus, dass fiir Gesundheit und Krankheit neben
biologischen immer auch psychosoziale Aspekte zum Tragen kommen, die gleichgewichtet
betrachtet werden miissen. Gesundheit und Krankheit werden als relative Begriffe verwandt,

die nicht durch scharfe Trennungslinien definiert werden koénnen.

In seinem salutogenetischen Modell der Gesundheit analysiert Antonovsky (1989) die

Zusammenhinge und Vernetzungen verschiedener Konstrukte mit der Entstehung und dem
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Erhalt von Gesundheit. Zentral sind fiir ihn die Begriffe: Kohédrenzgefiihl, Gesundheits-
Krankheits-Kontinuum und Stressoren bzw. Spannungszustinde. Antonovsky gibt keine
explizit formulierte Definition von Gesundheit an. Er kritisiert die dichotome Trennung von
»gesund® und ,krank® und ersetzt diese durch ein Kontinuum mit den Polen
,Gesundheit/Korperliches Wohlbefinden* und ,,Krankheit/Korperliches Missbefinden®. Diese
beiden Pole volliger Gesundheit und volliger Krankheit sind fiir lebende Organismen niemals
erreichbar. Hurrelmann (1988) greift das salutogenetische Modell von Antonovsky auf und
weist darauf hin, dass Risiken und Belastungen iiber die Lebensphasen hinweg variieren. So
stehen einer Person im Kindesalter andere Bewiltigungsmoglichkeiten zur Verfiigung als im
Erwachsenenalter. AuBBerdem variieren im Verlauf des Lebens einer Person sowohl deren
subjektive Theorien und Begriffe als auch deren Belastungen. Einfliisse wie
soziodemografische Faktoren oder geschlechtsspezifische Ressourcen miissen hierbei
beriicksichtigt werden. Im Modell einer umfassenden Gesundheitsforschung ist auch die

Berticksichtigung 6kologischer Aspekte erforderlich (Hurrelmann & Laaser, 1993).

Im konservativen Verstdndnis klinischer und epidemiologischer Gesundheitserfassung stellten
sogenannte objektive Aspekte der Gesundheit, wie beispielsweise die Frequenz von
Arztbesuchen, Krankenhausaufenthalte oder Medikamentenverbrauch sowie Morbiditits- und
Mortalitdtsstatistiken die wesentlichen Messgrolen dar (Avis & Smith, 1994; Bellach &
Radoschewski, 2000). Die ausschlieBliche Beriicksichtigung dieser Kriterien kann zu einer
umfassenden Bewertung von Gesundheit nur zu einem beschrinkten Teil beitragen. Der
erweiterte Gesundheitsbegriff bezieht das subjektive Erleben des Einzelnen explizit ein.
Neben somatischen Indikatoren, wie Symptomatik oder Uberlebenszeit, ist fiir die Beurteilung
des Gesundheitszustandes einer Person wichtig, wie diese Person sich fiihlt und wie sie im
Kontext mit anderen Menschen und in ihrem Alltag zurechtkommt. Diese subjektive
Sichtweise spielt sowohl fiir die Beschreibung des Gesundheitsstatus (Spilker, 1996) als auch
fiir die Erfassung und Analyse der gesundheitlichen Verfassung von Individuen und Gruppen
eine zentrale Rolle. Auch bei der Auswahl von Interventionsmaf3inahmen und deren Evaluation
kann auf die Einbeziehung subjektiver Bewertungen nicht mehr verzichtet werden. Als ein
wichtiges Konstrukt zur Darstellung des Gesamtbefindens des Menschen im Kontext von
Krankheits- und Gesundheitserleben hat sich innerhalb der letzten 20 Jahre die

»Zesundheitsbezogene Lebensqualitét™ etabliert.
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2.1.3 Konzeptentwicklung und Definition von gesundheitsbezogener Lebensqualitit

Der Begriff der Lebensqualitit wurde bereits Anfang des letzten Jahrhunderts in
soziologischen Zusammenhingen der Lebensfiihrung verwandt (Glatzer & Zapf, 1984). In
unserer Zeit wird er im Alltagsleben und in der Forschung auf unterschiedliche Weise
verstanden. Wihrend der Begriff der Lebensqualitit in den 60er Jahren noch nahezu
ausschlieBlich im Zusammenhang von Faktoren wie Lebensstandard, Einkommen oder
Bildung benutzt wurde, zeigte sich bereits in den 70er Jahren, dass zusétzliche individuell-
subjektive Faktoren einen bedeutsamen Anteil von Lebensqualitit charakterisieren (Campbell
& Rodgers, 1976). Neben einer Konzeption von Lebensqualitit als Zielkriterium von
Gesellschaftspolitik oder personlicher Lebensfiihrung (Glatzer & Zapf, 1984) im Bereich der
Soziologie hat sich das Konzept der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit ins Zentrum des
gesundheitswissenschaftlichen Interesses geriickt. Die Exploration des Konstruktes der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit vollzog sich nach Bullinger (1997) seit Mitte der 70er
Jahre in drei Phasen: In der ersten Phase wurde exploriert, was unter gesundheitsbezogener
Lebensqualitit verstanden werden kann und wie sie zu messen ist. In der zweiten Phase folgte
die konkrete Entwicklung von Messinstrumenten und in der dritten Phase die Anwendung der
erarbeiteten Verfahren in klinischen sowie in epidemiologischen, gesundheitsékonomischen
und  qualititssichernden  Untersuchungen. Beméngelt wird am  Konzept der
gesundheitsbezogenen  Lebensqualitdt, dass es in  weiten  Bereichen einer
wissenschaftstheoretischen Herleitung entbehrt (Bowling, 1995). So liegt bis heute keine
allgemein akzeptierte und verbindliche Definition vor. Dennoch herrscht weitestgehend
Einigkeit iiber eine Charakterisierung des Konstruktes hinsichtlich der zu erfassenden
Dimensionen sowie seiner Operationalisierung. Lebensqualitit ist demnach ein
multidimensionales Konstrukt, das nicht direkt erfasst, sondern nur in seinen Teilbereichen
abgebildet werden kann (Testa & Simonson, 1996). Eine komplexe Definition wurde 1995
von der Lebensqualitits-Arbeitsgruppe der Weltgesundheitsorganisation (WHOQOL)

vorgestellt.

“Quality of life is defined as an individual's perception of their position in life in the context of
the culture and value systems in which they live and in relation to their goals, expectations,

standards and concerns. It is a broad ranging concept affected in a complex way by the
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person's physical health, psychological state, level of independence, social relationships, and

their relationship to salient features of their environment."”

Lebensqualitdt ldsst sich demnach als die individuelle Wahrnehmung der -eigenen
Lebenssituation im Kontext der jeweiligen Kultur und des jeweiligen Wertesystems und in
bezug auf die eigenen Ziele, Erwartungen, Beurteilungsmafstibe und Interessen definieren.
Erginzend wird die Subjektivitit von Lebensqualitét, der Einschluss sowohl positiver als auch
negativer Lebensaspekte sowie die Multidimensionalitit des Konstruktes betont. Die
Definition bezieht in komplexer Form das korperliche und psychische Befinden, den Grad der
Unabhiingigkeit, die sozialen Beziehungen und persénlichen Uberzeugungen des Individuums
sowie seinen Bezug zur Umwelt/zum Umfeld ein. Diese komplexe Begriffsbestimmung diente
als Basis flir die Entwicklung des ebenso komplexen WHOQOL-100-Lebensqualitéts-
Fragebogens, der Lebensqualitdt anhand umfangreich definierter Lebensfacetten mit 100 Items
erfasst (WHOQOL-Group, 1995 und 1998). Nicht alle diese Facetten finden sich in anderen
Definitionsversuchen wieder. Als Minimalkonsens kann eine operationale Definition gelten,
die von einer interindividuellen Universalitit gesundheitsbezogener Lebensqualitit ausgeht,
die multidimensional durch korperliche, psychische, soziale und rollen- bzw.
funktionsassoziierte Aspekte der Lebenssituation eines Individuums gekennzeichnet und

subjektiv verankert ist (Jenkinson & McGee, 1998; Schipper et al., 1996; Bullinger, 1991).

Spezifische Lebensqualitidtsdimensionen {iberlappen sich teilweise mit psychologischen
Konstrukten (Veenhoven, 2000) wie Lebenszufriedenheit, Wohlbefinden oder Gliick. In
Abgrenzung zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitit bezieht das Konzept der
Lebenszufriedenheit aber nicht ausschlielich gesundheitsbezogene Aspekte ein (Schalock,
1996). Dem subjektiven Wohlbefinden beispielsweise (Diener et al., 1999; Diener, 2000)
werden emotional-affektive und kognitiv-evaluative Bewertungsebenen zugeordnet. Zur
Beschreibung dieser Komponenten werden wiederum eigenstindige Konstrukte wie Gliick
(Veenhoven, 2000) herangezogen, das der emotionalen Komponente zugeordnet wird und
Lebenszufriedenheit, die dem kognitiv-evaluativen Anteil des subjektiven Wohlbefindens
zugrunde liegt. Dies macht deutlich, wie verwoben die Konzepte sind, wenn teilweise
iibergreifende Konzepte als Subdimensionen anderer Konzepte dienen. Werden diese

Konzepte zur Beschreibung von Subdimensionen oder Aspekten anderer psychologischer
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Konstrukte herangezogen, so dienen sie in der Regel der inhaltlichen Anndherung an das
latente Merkmal, reprdsentieren aber nicht vollstindig das Konstrukt selbst. Die
Differenzierungen sollten deshalb immer anhand priziser Konstruktdefinitionen
vorgenommen werden. Auch die Abgrenzung zum Begriff des Gesundheitsstatus erscheint oft
unscharf. Dies liegt teils darin begriindet, dass sowohl der moderne Gesundheitsbegriff als
auch das Konzept der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit durch physiologische, psychische
und soziale Erlebnisqualititen des Menschen gekennzeichnet werden. Wéhrend aber fiir die
Bewertung des korperlichen Aspektes des Gesundheitsstatus auch external erfasste
medizinische Daten herangezogen werden, umfasst der korperliche Aspekt der Lebensqualitit
die subjektiv erlebte korperliche Gesundheit. In der vorliegenden Arbeit wird
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt als multidimensionales Konstrukt aufgefasst, welches
korperliche, emotionale, mentale, soziale und verhaltensbezogene Aspekte des Wohlbefindens
und der Funktionsfahigkeit aus der subjektiven Sicht der Betroffenen einbezieht (Spieth &
Harris, 1996; Spilker, 1996; Bullinger, 2000). Die Begriffe der ,,subjektiven Gesundheit* oder
des ,selbstberichteten Wohlbefindens* werden synonym verwendet, wenn sie in der oben

beschriebenen Form multidimensional operationalisiert sind.

2.1.4 Ziele der Lebensqualititsforschung

Die Erhebung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit hat sich in nahezu allen
gesundheitswissenschaftlichen Forschungsbereichen etabliert. Innerhalb der verschiedenen
Schwerpunkte der Gesundheitsforschung werden unterschiedliche Ziele mit der Messung der

gesundheitsbezogenen Lebensqualitit verfolgt.

In der epidemiologischen Forschung hat sich bei der Bewertung des Gesundheitszustandes
von Populationen die Erfassung von Mortalitdt, Morbiditdt und Lebenserwartung als nicht
mehr hinreichend erwiesen (Engel, 1996; Braun, 1991). Die zunehmende Lebenserwartung,
der wachsende Lebenszeitraum, in dem Menschen durch chronisch-degenerative
Erkrankungen eingeschrinkt leben, sowie neue soziale und umweltbezogene Verhiltnisse
fordern eine erweiterte Perspektive in der Gesundheitserfassung und —beschreibung. Die
gesundheitsbezogene Lebensqualitét bietet sich hierbei als Erhebungsgegenstand an, der auf

deskriptiver Ebene umfassend das subjektive Befinden spezifischer Bevdlkerungsgruppen
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darzustellen vermag. Die zu beschreibenden Bevolkerungsgruppen konnen z.B. durch Alter,
Geschlecht, der Zugehorigkeit zu einer Patienten- oder Risikogruppe oder einer sozialen
Gruppe gekennzeichnet sein. Die Feststellung wesentlicher Beeintrichtigungen bestimmter
Gruppen soll in der Regel gezieltere Untersuchungen dieser Gruppen nach sich ziehen, die auf
der Ebene der Gesundheitspolitik in Empfehlungen fiir Interventionen und in die Entwicklung
neuer Versorgungskonzepte miinden sollen. Der Einsatz von Lebensqualititsinstrumenten in
Gesundheitssurveys begann in den USA Anfang der 90er Jahre (Ware & Sherbourne, 1992),
in Deutschland 1998 im Bundesgesundheitssurvey mit dem Einsatz der deutschen Version des
amerikanischen Lebensqualititsinstrumentes SF-36 (Bellach, 1999; Bullinger & Kirchberger,
1996). Auch im aktuell bundesweit durchgefiihrten Kinder- und Jugendgesundheitssurvey
kommt der Erhebung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit eine wichtige Rolle zu

(Ravens-Sieberer et al., 2003).

In der Versorgungsforschung wird die Erfassung der Lebensqualitit fiir die Evaluation
medizinischer Versorgungsangebote des Gesundheitswesens genutzt (Ravens-Sieberer &
Bullinger, 2000; Patrick, 1993). So beziehen beispielsweise Rehabilitationseinrichtungen, die
ithre MaBnahmen ihren Triagern gegeniiber als effektiv nachweisen miissen, neben
Kostenvariablen auch vermehrt subjektive Befindensvariablen zur Bewertung ihrer
Verfahrensweisen ein. Auch Kranken- und Rentenversicherer setzen fiir die finanzielle
Ubernahme von MaBnahmen Qualititssicherungsstandards voraus. Uber die Priifung der
medizinischen Wirksamkeit hinaus ist fiir den Erfolg einer Maflnahme von grofler Bedeutung,

wie der Patient seine subjektive Befindlichkeit im Verlauf der MaBnahme beschreibt.

Auch bei der Beurteilung und Bewertung von Ergebnissen medizinischer
BehandlungsmaBnahmen im klinischen Kontext (Kind, 1996; Brenner, 1995) geht es nicht
mehr nur um die Verdnderung bio-medizinischer Parameter, sondern auch darum, wie die
Patienten selbst ihre Gesundheit und die entsprechenden BehandlungsmaBBnahmen erleben.
Zur Bewertung von Therapien und Therapieeffekten in Beobachtungsstudien sowie
randomisierten und kontrollierten Interventionsstudien wird neben objektiven medizinischen
Parametern zunehmend das subjektive Erleben des Patienten als ergénzendes
Outcomekriterium herangezogen. Auch beim Vergleich verschiedener Therapieformen kann

die Lebensqualitdt als Outcome bei der Entscheidung fiir die eine oder andere Form von
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zusétzlichem Nutzen sein. Fiir die Evaluation neuer patientenbezogener Programme ist die
Erfassung der Lebensqualitit neben verdnderungssensitiven medizinischen Groflen von
Belang (z.B. Schulungsprogramme fiir Kinder und Jugendliche mit Asthma, Lob-Corzilius &
Petermann, 1997 oder Neurodermitis-Elternschulungen, Wenninger et al., 2000; von Rueden
et al., 1999). Dariiber hinaus konnen Ergebnisse aus der Lebensqualitdtsforschung auch zur
Planung von Therapien und als eine wichtige Variable der Qualititssicherung und
Qualitdtskontrolle zum Tragen kommen. Die Einbeziehung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit in die medizinische Therapieforschung deutet auf einen Wandel des
medizinischen Wertesystems hin, der medizinisches Handeln neu bestimmen kann. Fiir viele
der eingesetzten Lebensqualititsinstrumente konnte bislang nicht erschopfend dargestellt
werden, inwieweit sie in der Lage sind, fiir den Patienten bedeutungsvolle Verdnderungen
abzubilden. Ein aktueller Fokus der Lebensqualititsforschung richtet sich deshalb auf die
Priifung der klinischen Relevanz von Lebensqualititsergebnissen (Symonds et al., 2002;

Lydick & Epstein, 1993).

In der Gesundheitsokonomie soll erfasst werden, inwieweit Ergebnisse von Behandlungen und
Therapien (z.B. Priventions- oder Rehabilitationsmallnahmen) gesundheitspolitischen und
O0konomischen Vorgaben entsprechen. Hierbei gehen sowohl die Kosten, die eine Behandlung
ausmachen, als auch Lebensqualititsdaten in so genannte Kosten-Nutzwert-Analysen ein
(Schoffski et al., 1998; Wasem & Hessel, 2000). Eine verbreitete Technik in der
Gesundheitsokonomie ist beispielsweise die Ermittlung der ,,costs per quality adjusted life
year“ (QALY) (Loomes & McKenzie, 1989; Schoffski & Greiner, 1998). Neben dem
quantitativen Aspekt (Verldngerung des Lebens) wird bei der Berechnung der Wirksamkeit
einer Therapie auch der qualitative Aspekt (Verbesserung der Lebensqualitit) in die
Berechnungen einbezogen. Ein QALY ist ein gewonnenes Lebensjahr, das nach der
Lebensqualitdt gewichtet wird. Wenn die Behandlung z.B. in zwei zusitzlichen Lebensjahren
resultiert, in denen die Lebensqualitédt aber zu 50 % eingeschréinkt ist, so handelt es sich um
ein QALY. Die Berechnung von QALYs wird hdufig in komplexe Entscheidungsanalysen
einbezogen, innerhalb derer mathematische Modelle entwickelt werden, in die verschiedene
Parameter der Krankheit, ihrer Behandlung sowie ihrer Konsequenzen (auf subjektiver Ebene

z.B. die Lebensqualitit) eingehen (Siebert & Kurth, 2000).
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2.2 Operationalisierung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit

Obgleich das Konstrukt der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit inzwischen Gegenstand
vieler methodischer Abhandlungen ist (Spilker, 1996; Stewart & Ware, 1992), gilt seine
theoretische Basis weiterhin als nicht hinreichend. Hinsichtlich seiner Operationalisierbarkeit
herrscht weitestgehend Einigkeit dariiber, dass es sich bei der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit um ein latentes Konstrukt handelt, das {iber kdrperliche, psychische, soziale
und rollen- bzw. funktionsassoziierte Indikatoren indirekt erfasst wird. Es enthilt
krankheitsspezifische und/oder krankheitsiibergreifende (generische) Items, kann uni- sowie
multidimensional strukturiert sein und wird in der Praxis teils per Selbst- und/oder
Fremdbeurteilung  erfragt. Die resultierenden Fragebogen zur Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt werden in Querschnittsuntersuchungen eingesetzt, um
Lebensqualitatsunterschiede =~ zwischen = Personen  zu  vergleichen sowie  in
Langsschnittuntersuchungen zur Messung der Lebensqualitéit einer Person zu verschiedenen
Zeitpunkten (evaluativer Ansatz). Als zentrale Anforderungen (Guyatt et al., 1993) an die
Instrumente gelten die Giitekriterien der Validitat (Giiltigkeit — misst der Fragebogen das, was
er messen soll?) und der Reliabilitit (Zuverldssigkeit — misst der Fragbogen genau?) sowie die

Sensitivitdt des Instrumentes fiir Verdnderungen iiber die Zeit.

2.2.1 Krankheitsspezifische und generische Instrumente

In den letzten Jahrzehnten sind zahlreiche krankheitsspezifische und krankheitsiibergreifende
Messinstrumente (Patrick & Deyo, 1989) zur Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit entwickelt worden. Krankheitsspezifische Mal3e der Lebensqualitit richten sich
insbesondere auf die Bereiche, in denen Patienten durch spezifische Erkrankungen
Einschrinkungen erfahren. Sie haben den Vorteil, die jeweilige Problematik und
entsprechende Verdnderungen durch therapeutische Interventionen mdglichst genau abbilden
zu konnen. Auch klinische Verldufe sind durch krankheitsspezifische Fragebogen oft besser
messbar als durch generische (Sensitivitit). Der Nachteil spezifischer Verfahren, die sich auf
bestimmte Erkrankungen beziehen, wird darin gesehen, dass die Lebensqualititsmale

verschiedener Krankheitsgruppen nicht miteinander vergleichbar sind.
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MaBe der Lebensqualitit, die Gesundheitsaspekte krankheitsiibergreifend abbilden, heiflen
generische MalBle. Sie sind unabhingig von Erkrankung und Gesundheitsintervention
einsetzbar und erlauben somit eine breite Vergleichbarkeit. Je nach Untersuchungsgegenstand
und —ziel eignen sich entweder die einen oder die anderen Instrumente besser. Allgemein sind
fiir den FEinsatz in der Pédiatrie krankheitsspezifische Instrumente vorzuziehen. Um die
Vorteile beider Malle zu nutzen, werden sie zunehmend parallel eingesetzt, was neben
vergleichenden und spezifischen Messungen der Lebensqualitit auch vergleichende
methodische Analysen der Malle erlaubt. Werden Patientengruppen mit verschiedenen
Krankheitsbildern verglichen, so ist der Einsatz von Instrumenten, die aus einem generischen
Kernteil und krankheitsspezifischen Modulen bestehen, sinnvoll. Dies erlaubt zudem den
Vergleich pédiatrischer Gruppen mit gesunden Gruppen. Fiir den Einsatz in
bevolkerungsbezogenen Untersuchungen eignen sich insbesondere generische Instrumente

(McDowell & Newell, 1996), da die grofle Mehrheit der Befragten in der Regel ,,gesund* ist.

2.2.2 Unidimensionale und multidimensionale Anséitze

Je nach Forschungsansatz und -ziel wurden sowohl unidimensionale als auch
multidimensionale  Instrumente  entwickelt. In  groBen  bevolkerungsbezogenen
Untersuchungen, in denen die Lebensqualitit nicht Hauptgegenstand ist, aber als ein
wesentliches Zusatzmerkmal erfasst werden soll, wird auf einen Okonomischen und
praktikablen Einsatz der Instrumente Wert gelegt. Kurze und einfach auszuwertende
Verfahren in Form von Global-Ratings oder Indizes werden hier bevorzugt verwendet. Auch
in der Gesundheitsokonomie soll die Lebensqualitdt moglichst als eine Komponente mit einem
Wert in die zu testenden Modelle eingehen (Bohmer & Kohlmann, 2000). Unidimensionale
Instrumente haben den Nachteil, dass sie unter Umstinden sehr hohe Ausprigungen
hinsichtlich spezifischer Lebensqualititsaspekte durch sehr niedrige Auspridgungen anderer
Aspekte ausgleichen und als Ergebnis eine mittlere Lebensqualitdt aufweisen. So fiihrt eine
geringe korperliche Lebensqualitit in Verbindung mit einer hohen psychischen Lebensqualitét
zum gleichen Wert wie eine hohe korperliche und eine geringe psychische Lebensqualitit.
Problematisch ist auch, wenn konzeptionell multidimensional entwickelte Verfahren

unidimensional ausgewertet werden. Multidimensionale Verfahren hingegen erlauben es, die
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Lebensqualitdtsdimensionen als Profil darzustellen. So kann z.B. eine niedrig eingeschétzte
korperliche Lebensqualitit mit einer hoch eingeschitzten sozialen Funktionsfahigkeit

einhergehen und auch als solche abgebildet werden.

2.2.3 Selbst- und Fremdbeurteilung

Das Konstrukt der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit impliziert die subjektive
Einschiatzung der Person. Entsprechend wird angestrebt, dass die Erhebung als
Selbstbeurteilung durch die Person erfolgt. Nichtsdestotrotz wurde eine Vielzahl von
Instrumenten zur Fremdbeurteilung der Lebensqualitdt einer Person entwickelt. Nicht selten
wird die Fremdeinschédtzung der Lebensqualitét von Patienten- oder Bevolkerungsgruppen, die
nicht in der Lage zur Selbsteinschitzung sind, durch Familienangehorige vorgenommen,
hiufig auch durch Arzte oder das Pflegepersonal. Diese Fremdbeurteilungen (Proxy-
Erhebungen) sind umstritten, da den Stellvertretern einerseits die subjektive Erlebniswelt der
Zielperson nie vollstindig zuginglich und z.B. die Einschitzung des Arztes vorwiegend
anhand der medizinischen Parameter ausgerichtet sein kann. Bei der Erhebung der
Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen zeigt sich durchgingig, dass
Fremdeinschitzungen durch die Eltern und Selbsteinschitzungen differieren (Theunissen et
al., 1998). Bislang ldsst sich nicht entscheiden, ob diese Differenzen dadurch zustande
kommen, dass Eltern und Kinder die Lebensqualitéit unterschiedlich definieren — sie also ein
anderes Konzept der Lebensqualitdt haben - oder ob den Eltern die ,,wahre® Auspriagung der
Lebensqualitdt ihrer Kinder nur unzureichend zugénglich ist. Proxy-Erhebungen kénnen als
Zusatzinformation relevant sein, werden aber dem subjektiven Konzept der Lebensqualitit

nicht gerecht.
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2.3 Die Erhebung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit bei Kindern

und Jugendlichen

Die veranderte gesundheitliche Lage der Bevolkerung duBert sich eklatant bei Kindern und
Jugendlichen. Wihrend die Sduglings- und Kindersterblichkeit extrem gesunken ist, viele
Infektionskrankheiten ausgerottet sind oder zumindest nicht mehr letal verlaufen, sind andere
Erkrankungen, die friiher nur geringe Uberlebenschancen mit sich brachten, als chronische
Krankheiten in den Vordergrund getreten. Hinweise darauf, ob sich diese Erkrankungen
tatsdchlich ausgeweitet haben oder nur préziser diagnostiziert werden, konnten bislang nicht
zuverléssig bestitigt werden (Kurth et al., 2002). Die psychische und soziale Gesundheit von
Kindern und Jugendlichen sowie deren subjektive Sichtweise wurden bislang kaum fokussiert.
Neuere Untersuchungen gehen davon aus, dass sich im Vorfeld manifester Erkrankungen
haufig Auffilligkeiten und Storungen etablieren (z.B. Adipositas, Hyperaktivitit, soziale
Storungen, Depressionen), die - insbesondere im Zusammenhang mit geringen personalen und
familidren Ressourcen - als ungilinstige Priadiktoren fiir das zukiinftige Gesundheitsverhalten
wirken (Ihle & Esser, 2002; Kolip et al., 1995; Hurrelmann, 2002). Eine
Gesundheitsforschung, die den Menschen vor dem Hintergrund seiner individuellen
Geschichte und im Zusammenspiel mit seiner Umwelt begreift, muss Gesundheit bereits im
Kindesalter erforschen und verstehbar machen. Wie im Erwachsenenbereich werden auch fiir
die Erhebung des Befindens von Kindern und Jugendlichen innerhalb der unterschiedlichen
Disziplinen der Medizin und der Gesundheitswissenschaften Instrumente benétigt, die eine
Beschreibung der Gesundheit von Kindern und Jugendlichen gemiBl eines modernen
Gesundheitsbegriffes ermoglichen und anhand derer Programme, MalBnahmen und
Interventionen sowie deren Nutzen und Qualitdtsstandards evaluiert werden konnen. So sind
gerade im Kindesalter Gesundheitsverhalten und Risikoverhalten noch am ehesten
modifizierbar. Zur Ableitung gezielter Priventionsmafinahmen ist eine detaillierte Erfassung
des subjektiven Gesundheitszustands der Kinder und Jugendlichen notwendig. Bislang liegen
nur wenige Publikationen vor, die bei der Untersuchung des Befindens, der Wahrnehmung
und des Verhaltens von Kindern und Jugendlichen deren eigene Perspektive einbeziehen.
Wihrend in der frilhen Phase der Instrumentenentwicklung fiir Kinder und Jugendliche

oftmals Instrumente aus der Forschung mit Erwachsenen fiir Kinder modifiziert wurden, wird
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heute  gefordert, dass in die  Entwicklung  kindspezifischer  Instrumente
entwicklungspsychologisches Wissen und der direkte Input der Kinder (z.B. bei der
Itemgenerierung) einbezogen werden miissen (Eiser, 1997). Die meisten der Instrumente, die
Lebensqualitdt aus der eigenen Sicht der Kinder und Jugendlichen erheben, wurden fiir den
klinischen Bereich entwickelt und sind entsprechend krankheitsspezifisch (Eiser & Morse,
2001; Harding, 2001; Marra et al., 1996; Spieth & Harris, 1996; Rosenbaum & Saigal, 1996)
oder funktionsorientiert ausgerichtet (Stein & Jessop, 1990; Landgraf & Abetz, 1997). Bis
heute liegen nur wenige Instrumente generischer Art vor, die zur Befragung von Kindern und
Jugendlichen auf der Bevolkerungsebene geeignet wiren (Rajmil et al., 2004; Bullinger &

Ravens-Sieberer, 1995).

2.3.1 Gesundheitsbezogene Lebensqualitit im Selbstverstindnis des Kindes und

Jugendlichen

Die Forschung hinsichtlich subjektiver Befindlichkeit im Kindes- und Jugendalter ist vor eine
Reihe von spezifischen Fragen und Problemen gestellt. So galt es lange als unsicher, ob und
ab welchem Alter Kinder in der Lage sind, verldssliche Auskiinfte liber ihre Meinungen,
Einstellungen und Gefiihle zu geben. Die Entwicklung des Gesundheitskonzepts im kindlichen
Versténdnis ist abhingig vom Alter, der Reife und der kognitiven Entwicklung des Kindes.
Bisherige Untersuchungen haben gezeigt, dass Kinder bereits recht friih ein Verstdndnis fiir
den Begriff Gesundheit haben und ihr eigenes Befinden durchaus einschétzen und bewerten
konnen, wenngleich dies nicht dem komplexen Gesundheitskonzept Erwachsener entsprechen
muss und kann (Rebok et al., 2001). Fiir das Verstindnis des Gesundheitskonzeptes von
Kindern und Jugendlichen ist es wichtig, sich umfassend mit der Entwicklung der kognitiven

Strukturen und Fahigkeiten von Kindern und Jugendlichen vertraut zu machen.

Auch nach mehr als 70 Jahren liegt mit der Entwicklungstheorie Piagets (Piaget & Inhelder,
1986) ein Konzept vor, das geeignet ist aufzuzeigen, in welcher Form sich die Denkstrukturen
von Kindern innerhalb spezifischer kognitiver Entwicklungsstadien abbilden lassen (Oerter &
Montada, 2002). Hierbei folgen dem senso-motorischen das préd-operationale, das konkret-

operationale und schlieflich das formal-operationale Entwicklungsstadium. Dies ldsst sich
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nach Lohaus (1991, 1998) auch auf die Beschreibung der Entwicklung des Gesundheits- und
Krankheitsbegriffes anwenden. In den ersten zwei Lebensjahren, im senso-motorischen
Stadium, erscheint eine standardisierte Erfassung des Gesundheits- und Krankheitskonzeptes
(die iiber die Einzelbeobachtung hinausgeht) noch nicht moglich, da sich das Kind noch nicht
entsprechend mitteilen kann. Wéhrend der préd-operationalen Entwicklungsstufe (von etwa
zwei bis sechs Jahren) ist das Denken und Handeln des Kindes auf konkrete Situationen
bezogen; Beziige zur Vergangenheit oder Zukunft sind nicht erkennbar. Das Kind kann
Ursache-Wirkungskomplexe noch nicht verstehen, so dass neben den Symptomen von
Krankheiten auch kurative Maflnahmen wie z. B. Medikamenteneinnahmen oder Spritzen
nicht als Mittel zur Besserung, sondern als ausschlieBlich negative Krankheitsaspekte erfahren
werden. Der prozessuale Charakter von Krankheit und Gesundheit wird noch nicht abgebildet
und Gesundheit wird eindimensional {iber die Abwesenheit von Krankheit reprasentiert. In der
konkret-operationalen Phase (Grundschulalter, von ca. sechs bis elf Jahren) konnen mentale
Operationen geistig transformiert werden, wodurch Logik und schlussfolgerndes Denken
moglich werden. Bei der Konstruktion und Begriindung der Schliisse werden Symbole fiir
konkrete Gegenstinde oder Ereignisse benutzt, es konnen aber noch keine Abstraktionen
vorgenommen werden. In diesem Stadium konnen sich die Kinder bereits in Situationen
anderer hineindenken und auch Krankheitserfahrungen anderer Personen verstehen. Der
Gesundheits- und Krankheitsbegriff wird weitldufiger, ist aber noch stark an konkrete
Erfahrungen und akute Prozesse gekoppelt. In der formal-operationalen Phase (etwa ab dem
Alter von zwolf Jahren) sind logische Operationen nicht mehr ausschlieBlich an konkrete
Probleme gebunden. Der Jugendliche ist jetzt fihig, Abstraktionen zu bilden, hypothetische
Fragen zu stellen und Losungen fiir abstrakte und fiktive Probleme zu entwickeln. Es konnen
jetzt auch komplexe multifaktorielle Erkldrungen nachvollzogen werden, Gesundheits- und
Krankheitskonzepte entsprechen mehr und mehr denen von Erwachsenen. Schmidt und
Frohling (2000) zeigen auf, dass spétestens ab dem zwolften Lebensjahr relativ detaillierte und
komplexe Vorstellungen zu Gesundheit und Krankheit bestehen. Gesundheit und Krankheit
stellen nicht mehr nur zwei Pole einer Gesundheitsdimension dar, sondern bilden
unterschiedliche — wenngleich sich iiberlappende — Konstrukte ab (Millstein & Irwin, 1987).
Dennoch ist der Gesundheitsbegriff von Jugendlichen noch sehr auf die Gegenwart und das

aktuelle Wohlbefinden bezogen und wenig zukunftsorientiert. Die Zeitdimension der
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Gesundheit (Noack, 1991) wird nicht in Betracht gezogen. Gesundheit wird als eine
Selbstverstandlichkeit angesehen und nicht als ein Lebensziel oder -aufgabe. Die meisten
Kinder und Jugendlichen schétzen sich als gesund ein und sind zufrieden mit ihrer Gesundheit
(Klocke, 1994). Je dlter Menschen werden, desto stirker wird ihr Bewusstsein dafiir, dass
Gesundheit ein zentrales Gut des Menschen ist, das es zu erhalten und zu unterstiitzen gilt
(Barkholz et al., 1998). Bereits im Jugendalter finden sich geschlechtsspezifische
Unterschiede der Einschédtzung der eigenen Gesundheit (Kolip, 1994). Bei der Definition von
Gesundheit sind fiir Médchen soziale Aspekte und psychisches Wohlbefinden sowie
psychohygienische Aktivititen (z.B. Ruhepausen, soziale Kontakte, Korperpflege) wichtig,
wihrend fiir Jungen eher biologische und medizinische Komponenten zentral sind (Kolip,

1994; Frank, 1994; Kolip & Hurrelmann, 1994).

Bei der Entwicklung von Lebensqualititsinstrumenten erfolgt die Operationalisierung des
Konstruktes der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit iiber die Ausformulierung
verschiedener subjektiv wahrgenommener Gesundheitsaspekte. Hierbei sollte immer das
entwicklungsbedingte, altersspezifische Verstdndnis von Gesundheit zugrunde gelegt werden.
Sowohl der subjektive als auch der objektive Lebenskontext von Kindern und Jugendlichen ist
nicht mit dem von Erwachsenen zu vergleichen. So ist ihr Handlungs- und
Entscheidungsspielraum durch soziale Bedingungen der Familie sowie durch die Schule und
Gleichaltrige oftmals vorgegeben. Des Weiteren verdndert sich ihr Erleben und Handeln viel
schneller als das von Erwachsenen, und oft ist es schwierig zu differenzieren, ob
Veranderungen einem natiirlichen Entwicklungsverlauf folgen oder ob sie erste Hinweise auf
Gefahren und Risiken darstellen. Bei der Fragebogenentwicklung ist es deshalb wichtig, die
unterschiedlichen Entwicklungsstufen des Kindes bzw. Jugendlichen zu beriicksichtigen (Levi
& Drotar, 1998; Finkelstein, 1998). Es konnte gezeigt werden, dass Kinder ab etwa acht
Jahren in der Lage sind, ihr Wohlbefinden und Funktionsniveau zu beschreiben, wenn die

Fragen altersaddquat gestellt werden (Raat et al., 2002; Rebok et al., 2001; Riley, 2004).

Eine zentrale Frage ist auch, ob sich die in der Forschung mit Erwachsenen als Konsens
geltende Mehrdimensionalitét der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét bereits im Erleben der
Kinder und Jugendlichen widerspiegelt. Bislang konnte nicht aufgezeigt werden, ob Kinder

und Jugendliche die gleichen Lebensqualititsdimensionen, die der Forschung mit
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Erwachsenen entspringen, zur Abbildung ihrer Lebensqualitit bestimmen wiirden. Bei der
Entwicklung von Instrumenten muss deshalb gewdhrleistet werden, dass die Kinder und
Jugendlichen ihr Erleben und ihre Reflexionen in den Dimensionen, die zur Erfassung des
Konstruktes herangezogen werden, wiederfinden konnen. Neuere Untersuchungen zur
Lebensqualitdt in der Pédiatrie geben Hinweise darauf, dass sich die operationale Definition
des Lebensqualititskonstruktes auch auf Kinder und Jugendliche beziehen ldsst, wenn
altersspezifische Aspekte der korperlichen Entwicklung und der psychosozialen
Identitédtsfindung einbezogen werden (Varni et al., 1999; Matza et al., 2004). Nicht zuletzt ist
die Anpassung des Fragebogenformats an den Lese-, Schreib-, Konzentrations- und

Abstraktionsfahigkeiten der Kinder und Jugendlichen auszurichten.

Die Unsicherheit, ob Kinder in der Lage sind, verldssliche Angaben zu ihrer eigenen
Befindlichkeit zu machen, der Mangel an kindspezifischen Instrumenten sowie die
O6konomische Notwendigkeit moglichst rationeller Erhebungsverfahren haben dazu gefiihrt,
dass gesundheitsbezogene Lebensqualitit von Kindern bislang meist per Fremdbeurteilung
durch Eltern oder Arzte erfragt wurde (Ravens-Sieberer, 2000). Bei der konzeptuellen
Einordnung wurde bereits die Subjektivitdit der Lebensqualitit als ein besonderes
Bestimmungsmerkmal des Konstruktes dargestellt. Gerade durch die subjektive Bewertung
wird es moglich, Gesundheit in einem umfassenderen und erweiterten Sinne zu beschreiben,
zu vergleichen und zu verdndern. Diese konzeptimmanente Annahme muss entsprechend auch
fiir die Definition und die Erfassung der Lebensqualitit im Kindes- und Jugendlichenalter
gelten. Vor dem Hintergrund, dass die kognitive Reprdsentanz von Gesundheit und
Lebensqualitdt im Kindes- und Jugendalter sich erst schrittweise der im Erwachsenenalter
néhert, kann eine stellvertretende Erfassung durch Erwachsene vielerlei messen, jedoch nicht
gewihrleisten, die personbezogene subjektive Lebensqualitdt des Kindes selbst abzubilden. So
kann die elterliche Einschitzung (vgl. Kapitel 2.3.2) zwar eine wichtige zusitzliche
Informationsquelle (z.B. hinsichtlich der korperlichen Funktionalitdt) sein, das emotionale
Erleben des Kindes vermag sie allerdings nicht erschopfend zu beschreiben. In neueren
Studien konnte gezeigt werden, dass Kinder und Jugendliche ab etwa acht Jahren in der Lage
sind, Fragen hinsichtlich ihrer Lebensqualitét zu verstehen und diese verldsslich und valide zu
beantworten (Riley & Forrest, 2004). Dies verweist auf die Wichtigkeit und Moglichkeit, die

Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen per Selbstbericht zu erfassen und die zu
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entwickelnden Lebensqualitdtsinstrumente analog dem kindlichen Denken und Erleben zu

gestalten.

Bei der Entwicklung von Lebensqualititsinstrumenten fiir Kinder und Jugendliche ist
weiterhin wichtig, die Unterschiede zwischen den Geschlechtern in den Auspragungen der
spezifischen Lebensqualitidtsdimensionen zu beriicksichtigen. So schitzen z.B. in der
adoleszenten Gruppe Médchen ihr Korperbild und Selbstkonzept durchgingig negativer ein
als Jungen (Roeser et al., 2001; Bergman & Scott, 2001). Bei der Formulierung und
psychometrischen Testung der Items muss sichergestellt werden, dass die Items fiir beide
Geschlechter gleich gut . funktionieren“ bzw. das Konzept geschlechteriibergreifend
widerspiegeln. Der ,,wahre* geschlechtsbezogene Unterschied wiirde sich somit lediglich in

Mittelwertunterschieden der Subgruppen zeigen.

2.3.2 Eltern-Kind-Perspektiven der Lebensqualitit

Bislang gibt es nur wenige Studien, die explizit der Frage nachgegangen sind, ob sich die
subjektive Einschitzung der Lebensqualitit des Kindes von der Einschéitzung durch die Eltern
unterscheidet und wie sich mdgliche Unterschiede darstellen. Vogels et al. (1998) fanden in
einer niederldndischen Studie mit einer repriasentativen Stichprobe von 1.105 Familien (acht-
bis elfjahrige Kinder) je nach Dimension Korrelationen von .44 bis .66 zwischen Eltern- und
Kindurteil. Im allgemeinen bewerten Eltern die korperlichen und kognitiven Fahigkeiten ihrer
Kinder besser als diese es selbst tun, wahrenddessen sie die sozialen und das Selbstkonzept
betreffenden sowie die emotionsbezogenen Aspekte der Lebensqualitit als schlechter
einschétzen als ihre Kinder selbst (Theunissen et al., 1998; Koopman et al., 1999; Verrips et
al., 2000; Whiteman & Green, 1997). Es zeigte sich, dass es fiir Eltern schwieriger ist, den
emotionalen und sozialen Lebensbereich ihres Kindes einzuschitzen als direkt wahrnehmbare
korperliche Funktionen, was erneut darauf verweist, dass die eigene Sichtweise des Kindes
von groflter Wichtigkeit ist. Fiir den Fall, dass es gar nicht moglich ist, das Kind selbst zu
befragen, konnen Proxy-Befragungen allerdings hilfreiche Informationen liefern.
Diesbeziiglich bedarf es weiterer Forschungsanstrengungen um aufzuzeigen, ob und welche
Informationen aus Proxy-Befragungen als relevante Zusatzinformationen herangezogen

werden konnen (Plueck et al.,, 1997; Achenbach et al.,, 1987). Die nachgewiesenen
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Diskrepanzen zwischen Fremd- und Selbsturteil werfen weiterhin die Frage auf, wodurch die
unterschiedlichen Bewertungen bedingt sind. Da anfénglich die Lebensqualititsinstrumente
fiir Kinder héaufig umformulierte Verfahren aus der Forschung mit Erwachsenen waren, liegt
es nahe, dass die Validitdt und Reliabilitdt der kindlichen Urteilskraft angezweifelt wurden
(Eiser, 1997). Seitdem bei der Fragebogenentwicklung fiir Kinder gezielt die kognitiven
Féhigkeiten und der Entwicklungsstand einbezogen wurden, werden die identifizierten
Unterschiede eher dahingehend interpretiert, dass sie verschiedene Perspektiven
dokumentieren (Verrips et al., 2001). Es ist auch zu priifen, inwieweit die elterliche Sichtweise
die subjektive Sichtweise der Lebensqualitit des Kindes beeinflusst. Die Diskrepanzen
zwischen Selbst- und Fremdbericht werden in bisherigen Untersuchungen auch im Kontext
mit dem Alter des Kindes diskutiert. Jacobson und Fried (1998) kommen zu dem Schluss, dass
die Ubereinstimmung der Bewertung mit steigendem Alter wichst. Ravens-Sieberer et al.

(2000) fanden starkere Beurteilungsdiskrepanzen im Jugendlichenalter als im Kindesalter.

2.3.3 Darstellung und Einordnung der generischen ,,Instrumentenlandschaft*

Im Folgenden werden {iiberwiegend generische Lebensqualititsinstrumente dargestellt, in
denen die gesundheitsbezogene Lebensqualitit oder die subjektive Gesundheit von Kindern
und Jugendlichen als multidimensionales Konstrukt operationalisiert und deren Validierung
publiziert ist. Fokus der Zusammenstellung sind Instrumente, die fiir die Befragung auf der
Bevolkerungsebene wie z.B. Gesundheitssurveys hinsichtlich Inhalt und Form tauglich sind.
Des Weiteren werden nur die Instrumente aufgefiihrt, die durch die Kinder und Jugendlichen
im Selbstbericht auszufiillen sind. Ausgeschlossen wurden solche generischen Instrumente,
die ausschlieBlich fiir chronisch Kranke oder andere padiatrische Populationen entwickelt
wurden. Fiir einige der Instrumente existieren zusétzlich Proxy-Formen. Eine der Quellen fiir
die Zusammenstellung ist eine Uberblicksarbeit zu Erhebungsinstrumenten der Lebensqualitt
chronisch kranker Kinder und Jugendlicher von Eiser und Morse, die 2001 erstellt wurde.
Mittels einer gezielten Literaturanalyse ermittelten sie 137 Publikationen, die im
Zusammenhang mit der Entwicklung und Validierung von Lebensqualitdtsinstrumenten fiir
Kinder und/oder Jugendliche stehen. 43 der Publikationen beschreiben explizit die

Entwicklung eines solchen Instrumentes (19 generisch und 24 krankheitsspezifisch). Da Eiser
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und Morse (2001) als Erhebungsgegenstand krankheits- und funktionsbezogene Instrumente
einbezogen — sie erforschten vorrangig aber nicht ausschlieBlich die Instrumente fiir chronisch
kranke Kinder und Jugendliche — sind die dort beschriebenen Instrumente nur teilweise im
vorliegenden Uberblick (Tabelle 1) enthalten. Weitere Instrumente wurden anhand eigener

Recherchen in der Datenbasis PUBMED mit dem Suchbefehl (quality of life) AND (children OR
adolescents) AND (measure OR instrument OR questionnaire) AND (generic) AND (development OR validation)
sowie in der Internet-Datenbasis ,,Quality of Life Instruments Database (QOLID)* ermittelt.

Die ,,QOLID-Datenbank wurde vom ,Information Resources Centre* des ,,Mapi Research
Institute* in Lyon entwickelt. Das ,,MAPI Research Institute Information Resources Centre*
listet mehr als 8.000 Artikel, 900 Messinstrumente sowie Referenzdatenbanken zur

Lebensqualititsforschung auf.

Die in Tabelle 1 dargestellten Instrumente unterscheiden sich erheblich in der Anzahl der
Dimensionen und Items. Auch die Bezeichnungen und der Inhalt der Dimensionen variieren
stark. Wird bei der Durchsicht der Instrumente das multidimensionale Konzept der
Lebensqualitit, das durch korperliche, psychische, soziale und rollen- bzw.
funktionsassoziierte Aspekte gekennzeichnet ist, zugrunde gelegt, so fillt auf, dass die
Instrumente Exqol, (Eiser et al., 2000) und der ,,Generic Child Quality of Life Questionnaire*
(GCQ; Collier et al, 2000) diesem Konzept nicht folgen, sondern Lebensqualitét
eindimensional operationalisieren. In beiden Instrumenten wird die Lebensqualitit des
Kindes/Jugendlichen als das Resultat des Vergleichs der individuell wahrgenommenen
tatsdchlichen mit der idealen Lebenswelt definiert. In den beiden Versionen des ,,Measure of
Health-Related Quality of Life* 16 und 17D (Apajasalo et al., 1996a,b) sowie bei dem ,,CQOL
— Child Quality of Life Questionnaire” (Graham et al., 1997) werden bei der Berechnung (wie
in einem eindimensionalen Instrument) die Items zu einem Summenwert aufaddiert,
konzeptuell wird aber jedes Item als eigene Dimension aufgefasst. Die weiteren Instrumente
sind multidimensional konzipiert. Sie variieren hinsichtlich der Anzahl und der inhaltlichen
Beschreibung der Dimensionen stark. Einige der aufgefiihrten Instrumente fokussieren
insbesondere den Gesundheitsstatus (z.B. “CHRS — Children’s Health Rating Scale*, Maylath,
1990 und ,,HUI — Health Utilities Index*, Feeny et al., 1997).
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Tabelle 1: Generische Instrumente zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen

Instrument Autor Alter Anzahl Items Originalsprache
(Dimensionen)

AUQEI - Autoquestionnaire Manificat et al., 1997 4-12 27 (5) Franzdsisch

Qualité de Vie-Enfant-Imagé Manificat & Dazord, 1998

BFW-J - Berner Fragebogen Grob et al., 1991 ab 12 31 (6) Deutsch (CH)

zum Wohlbefinden

CHIP-CE - Child Edition Riley et al., 2004 6-11 45 (5) Englisch (USA)

Health and Illness Profile

CHIP-AE — Adolescent Edition = Starfield et al., 1993 11-17 108 (5) Englisch (USA)

Health and Illness Profile

CHQ - Child Health Landgraf et al., 1997; 1998 ab 10 87 (9) Englisch (USA)

Questionnaire

CHRS - Children’s Health Maylath, 1990 10-14 17 (5) Englisch (USA)

Rating Scale

CQOL - Child Quality of Life  Graham et al., 1997 9-15 15 (15) Englisch (UK)

Questionnaire

Exgol - Computer Version Eiser et al., 2000 6-12 12 (1) Englisch (UK)

GCQ - Generic Child Quality  Collier et al., 2000 6-14 25 (1) Englisch (UK)

of Life Questionnaire

HAY - How Are You? Bruil, 1996 8-13 22 (5) Holléndisch

HUI - Health Utilities Index Feeny et al., 1997 4-18 15 (15) Englisch (CAN)

KINDL - Fragebogen zur Ravens-Sieberer & 8-16 24 (6) Deutsch

Lebensqualitit von Kindern
und Jugendlichen

Bullinger, 1998

MSLSS - Multidimensional Huebner & Gilman, 2002 6-14 40 (5) Englisch (USA)
Students Life Satisfaction Scale

for Children

PedsQL - Pediatric Quality of ~ Varni et al., 1999 8-18 23 (4) Englisch (USA)
Life Questionnaire

Quality of Life Profile— Raphael et al., 1996 14-20 54 (3) Englisch (CAN)
Adolescent Version

TACQOL - TNO-ACL Verrips et al., 1997 6-15 56 (7) Holldndisch
Questionnaires Theunissen et al. (1997)

16 und 17D - Measure of Apajasalo et al., 1996a; 12-15 16 (16) Finnisch
Health-Related Quality of Life 1996 &-11 17 (17)

VSP-A - Perceived Health of  Simeoni et al., 2000 10-17 40 (6) Franzosisch
Adolescents

YQOL-S - Youth Quality of Patrick et al., 2002 12-18 13 (6) Englisch (USA)

Life
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Die Hiibner-Skala bezieht sich konzeptuell auf die Lebenszufriedenheit (,MSLSS —
Multidimensional Students Life Satisfaction Scale for Children, Huebner & Gilman, 2002).
Die dargestellten Instrumente prisentieren sich durch drei bis 17 Dimensionen und zwolf bis
108 Items. Fiir einige der Instrumente liegt noch keine abschlieBende Validierung, sondern nur
vorldufige Datenauswertungen vor (z.B. ,,How are you*; HAY, Bruil et al., 1999). Zwei der
Fragebdgen - der ,,Autoquestionnaire Qualit¢ de Vie-Enfant-Imagé* (AUQEI; Manificat et al.,
1997) und das ,,Quality of Life Profile* (Raphael et al., 1996) - sind ausschlielich in ihren
Originalsprachen verfiigbar. Alle der vorliegenden Instrumente wurden in einem Land
innerhalb eines Kulturkreises entwickelt. Dies stellt kein Problem dar, wenn das Instrument
nur in dem jeweiligen Land eingesetzt werden soll. Oftmals bestehen aber Bestrebungen,
dieses Instrument auch in anderen Landern einzusetzen oder fiir Minoritéten im eigenen Lande
iibersetzte Versionen zu erstellen. Weitere Ubersetzungen sollten immer nach
wissenschaftlichen Kriterien vorgenommen und dokumentiert werden (z.B. Cull et al., 2002:
EORTC Quality of Life Group — Translation Procedure). Hierbei muss gepriift werden, ob das
iibersetzte Instrument in der Zielsprache konzeptuell dem der Originalsprache entspricht. Der
aufgelistete amerikanische Fragebogen PedsQL (Varni et al., 1999) ist inzwischen in einigen
Sprachen verfiigbar, allerdings liegen bislang keine Validierungsstudien des Fragebogens in
diesen Sprachen vor. Bisher wurden die spanische Form des amerikanischen CHIP-AE
(Starfield et al., 1993; Rajmil et al., 2003), des franzosischen VSP-A (Simeoni et al., 2000;
Serra-Sutton et al., 2002) sowie die russische und die englische Form des niederldndischen
TACQOL (Vogels et al., 1998; Theunissen et al., 1998) validiert und publiziert. Der
Elternfragebogen des CHQ (Landgraf et al., 1998) wurde in 32 Sprachen validiert, die
Validierungen der Kinderversion sind angestrebt, so auch die Validierung des KINDL

(Ravens-Sieberer & Bullinger, 1998) in verschiedenen Sprachen.

2.3.4 Interkulturelle Ubersetzung von Lebensqualitiitsinstrumenten

Bei der Ubersetzung von Lebensqualititsinstrumenten in verschiedene Sprachen werden
spezifische Anforderungen an die Erstellung interkulturell vergleichbarer und konzeptuell

aquivalenter Fragebogenversionen gestellt (Anderson et al., 1993). Hui und Triandis (1985)
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empfehlen, Ubersetzungen von Lebensqualititsinstrumenten im interkulturellen Verstéindnis

entsprechend der folgenden Kriterien durchzufiihren:

Funktionale Aquivalenz  Sind die Bedeutungen der Items interkulturell Aquivalent?
Operationale Aquivalenz  Sind die Erhebungsverfahren dquivalent?

Skalen Aquivalenz Sind die Antwortskalen dquivalent?

Metrische Aquivalenz Sind die Messwerte der Individuen interkulturell vergleichbar

auf einem Kontinuum angeordnet?

Bedingt durch die Ausweitung interkultureller Fragestellungen und Forschungsanséitze im
Bereich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit (Bullinger et al., 1993 und 1998; Guillemin
et al., 1993; Guillemin, 1995) haben sich einige Arbeitsgruppen zur Bearbeitung der
spezifischen Anforderungen an interkulturelle Ubersetzungen zusammengefunden. Von ihnen
wurden Leitlinien fiir die Ubersetzung von Lebensqualititsinstrumenten entwickelt, die
hinsichtlich verschiedener Ubersetzungsstrategien prizise Vorgehensweisen erliutern (z.B.
das IQOLA-Projekt - International Quality of Life Assessment; die EORTC-Gruppe —
European Organisation for Research and Treatment of Cancer; die WHOQOL-Gruppe —
World Health Organization Quality of Life Group). Die meisten Lebensqualititsinstrumente
wurden bisher im angloamerikanischen Sprachraum entwickelt. Meist wurden diese dann bei
Bedarf in weitere Sprachen iibersetzt. Diese Vorgehensweise wird als sequentieller Ansatz
bezeichnet. Anfinglich wurde davon ausgegangen, eine einfache Ubersetzung in die
Zielsprache durch eine bilinguale Person wiirde als Ergebnis eine -einsetzbare
Fragebogenversion hervorbringen. Das erweiterte Prozedere umfasste mehrere Ubersetzungen,
die per Vergleich und Diskussion in eine geeinigte Version miindeten. Ein weiterer Fortschritt
war die Einfilhrung von Riick-Ubersetzungen, die wiederum mit dem Original verglichen
wurden (Hunt, 1995). Inzwischen liegen standardisierte Empfehlungen fiir diese
Herangehensweisen vor (z.B. Guillemin et al., 1993). Der parallele Ansatz bezieht bei der
Entwicklung des Instrumentes den multikulturellen Input ein. Das Instrument entsteht aber
zundchst in einer Sprache und wird dann, wie im sequentiellen Ansatz, in die weiteren
Zielsprachen tiibersetzt. Im simultanen Ansatz wird das Instrument von Beginn an in allen
Zielsprachen auf interkultureller Ebene entwickelt. Alle Teilnehmerlander bzw. —sprachen

haben somit Einfluss auf den Inhalt des Instrumentes. Dieser Einfluss geht nicht als
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subsummierter Input ein, sondern als Konsens entsprechend des Zieles der konzeptuellen
Aquivalenz. Ein seltenes Beispiel fiir diese Herangehensweise ist die Entwicklung des
WHOQOL-100-Lebensqualitits-Fragebogens flir Erwachsene. Er wurde gleichzeitig in 15
Lindern  entwickelt. ~Zur  Priifung der  konzeptuellen  Aquivalenz ~ wurden
Fokusgruppeninterviews (Sartorius & Kuyken, 1994) durchgefiihrt. Anhand von
Strukturgleichungsmodellen konnte die interkulturelle Vergleichbarkeit der Skalen des
WHOQOL aufgezeigt werden (The WHOQOL Group, 1998; Power et al., 1999). Keines der
aufgefiihrten Instrumente zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von
Kindern und Jugendlichen allerdings wurde in einem simultanen Prozess entwickelt. Fiir die
kiinftige Entwicklung von Lebensqualitdtsinstrumenten stellt der simultane Entwicklungs- und
Ubersetzungsprozess die optimale Voraussetzung dafiir dar, dass das Instrument iiber die

verschiedenen Sprachen hinweg konzeptuell das gleiche misst.

2.4 Befunde zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitit bei Kindern und

Jugendlichen

Im Folgenden soll aufgezeigt werden, welche Studien bislang zur Untersuchung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt von Kindern und Jugendlichen durchgefiihrt wurden
und welche Ergebnisse sie gezeigt haben. Zundchst werden Arbeiten dargestellt, die den
Einfluss soziodemografischer (Alter und Geschlecht) und soziodkonomischer Variablen
(soziale Ungleichheit) auf die Lebensqualitit gepriift haben. Hierzu wird das Konzept der
sozialen Ungleichheit in seiner theoretischen Einbindung sowie seiner Operationalisierung
erortert. Des Weiteren werden Befunde aus Studien dargestellt, innerhalb derer der
Hauptfokus auf der Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit oder eng verwandter
subjektiver Befindlichkeitsvariablen lag. In diesen Studien wurden meist Fragebogenprofile,
die die subjektive Befindlichkeit mehrdimensional darstellen, eingesetzt. SchlieBlich erfolgt
eine Zusammenstellung von Gesundheitssurveys auf der Bevolkerungsebene, innerhalb derer
der Gesundheitsstatus und das Gesundheitsverhalten von zumeist Jugendlichen differenziert
erfasst wird. Der Erfassung des subjektiven Befindens kommt in diesen Erhebungen bislang

meist eine Nebenrolle zu, ihre Bedeutung wird allerdings zunehmend erkannt. Entsprechend
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der geforderten Okonomie dieser Erhebungen werden in der Regel Indizes, die sich aus nur

wenigen Variablen berechnen lassen, oder Einzelvariablen verwendet.

2.4.1 Alter und Geschlecht als Determinanten gesundheitsbezogener Lebensqualitit

Im Folgenden werden einige wesentliche Studienergebnisse zum Einfluss der Determinanten

»Alter und Geschlecht auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitét dargestellt.

Starfield und Riley (1998) berichten, dass Jungen ihre korperliche und seelische Gesundheit
als besser einschétzen als Maddchen. Auch Bullinger et al. (1994) zeigen auf, dass Madchen
ihre korperliche Gesundheit insgesamt schlechter einschitzen als Jungen. Ravens-Sieberer et
al. (2000) bestitigen, dass vor allem weibliche Jugendliche in einer Untersuchung mit dem
KINDL-R héufiger angaben, sich in der letzten Woche krank gefiihlt zu haben. Bucher (2000)
legt dar, dass Médchen héaufiger iiber psychosomatische Beschwerden klagen als Jungen. In
einer Léngsschnittuntersuchung von Grob et al. (1992) weisen Méddchen mehr korperliche
Beschwerden auf als Jungen, die Midchen geben auch eine negativere allgemeine
Befindlichkeit an als die Jungen. Weibliche Jugendliche neigen zu einer eher
internalisierenden Krankheitsverarbeitung und machen sich mehr Sorgen iiber ihren Korper als
minnliche Jugendliche (Kolip, 2002). Hinsichtlich der elterlichen Einschédtzung berichten
Landgraf und Abetz (1998) dagegen, dass die korperliche Gesundheit von Jungen durch die
befragten Eltern als schlechter eingeschétzt wird als die von Médchen. In neueren Studien
wird konsistent gezeigt, dass Jungen im Durchschnitt einen hoheren Selbstwert berichten als
Maidchen (Flammer & Alsacker, 2002; Kling, 1999; Kolip, 1997; Alsaker & Olweus, 1992). In
einer Léngsschnittstudie von Pallas et al. (1990) weisen zehnjdhrige Madchen ein schlechteres
Korperbild als zehnjdhrige Jungen auf. Zu diesem Ergebnis kamen bereits Marsh und Smith
(1987). Auch hinsichtlich der Bewertung der sozialen Beziehungen finden sich
geschlechtsspezifische Unterschiede (Bullinger et al., 1994). Madchen bewerten diese im
Vergleich zu Jungen als besser. Lang berichtet, dass Jungen ein schlechteres Wohlbefinden in

der Schule angeben als Madchen (Lang, 1985).

Was den Einfluss des Alters auf die Gesamteinschéitzung der Lebensqualitdt angeht, so zeigen
die meisten Studien, dass jiingere befragte Kinder ihre Lebensqualitit als besser einschitzen

als dltere Kinder und Jugendliche (Ravens-Sieberer et al., 2000; Bucher, 2000; Lang, 1985).
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Grob et al. (1992) verweisen anhand ihrer Langsschnittstudie darauf, dass die positive
Lebenseinstellung mit zunehmendem Alter von 14 bis 20 Jahren abnimmt, die korperlichen
Beschwerden aber zunehmen. Die Untersuchung einer Bevolkerungsstichprobe durch
Bullinger et al. (1994) ergibt, dass jiingere Kinder ihre Lebensqualitit in den Bereichen
»Psyche®, ,Sozialleben* und ,,Alltag® schlechter einschitzen als dltere Kinder. Allerdings
wird bei dlteren Kindern eine schlechtere Einschidtzung des korperlichen Befindens
verzeichnet. Ein wesentlicher Faktor fiir die Einschédtzung der Lebensqualitit ist der Einfluss
des Entwicklungsstandes der Kinder und Jugendlichen (Drotar et al., 1998). So sind fiir die
Jugendlichen ihr kérperliches AuBeres und ihr Korpergefiihl von wachsender Relevanz. Bei
einer Untersuchung mit britischen Jugendlichen zwischen elf und 15 Jahren von Bergman &
Scott (2001) zeigt sich, dass die Jugendlichen mit zunehmendem Alter ungliicklicher und
kritischer in der Einschdtzung ihrer Familie werden. Es wird auch berichtet, dass mit
steigendem Alter insbesondere das Wohlbefinden in der Schule sinkt (Lang, 1985; Feierabend
2000; Fend, 1997; Bucher, 2000). In der Untersuchung von Larson und Richards (1991) wird
aufgezeigt sich, dass mit steigendem Alter die emotionalen Bindungen zu Menschen
ausserhalb der Familie einen wichtigeren Einfluss auf das Befinden der Kinder und
Jugendlichen einnehmen. Depressive Symptome kommen in der Adoleszenz im Vergleich zur
Kindheit vermehrt vor (Harrington, 1993). Insbesondere Méadchen erleben mit zunehmender
korperlicher Entwicklung verstéirkt negative Verstimmtheiten (Buchanan, 1991). Nach Rutter
(1986) gibt es Hinweise dafiir, dass ein hoheres Mal3 an Depressionen bei Maddchen mit ihrer
pubertiren Entwicklung zusammenhdngen kann. Die Entwicklung der Individualitit im
Jugendlichenalter ist zudem verkniipft mit einem hohen Ausmal} an sozialer, kultureller und
zukunftsbezogener Unsicherheit (Haberlandt et al., 1995; Schiitze, 1992). Larson und Ham
(1993) begriinden die abnehmende Befindlichkeit mit einem signifikanten Anstieg negativer
Lebensereignisse in der (Prd-)Pubertit, in der Familie (Konflikte mit Eltern) und in der

Schule.

Aus der Lebensqualititsforschung mit Erwachsenen ist bekannt, dass Frauen eine niedrigere
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt als Ménner berichten (Bellach & Radoschewski, 2000).
Mit zunehmendem Alter sinkt die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt allgemein und dies

insbesondere bzw. schneller bei Frauen (Kaplan & Erickson, 2000; Deck et al., 2002).
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2.4.2 Soziale Ungleichheit als Determinante gesundheitsbezogener Lebensqualitit

Die soziale Lage ist einer der wichtigsten Einflussfaktoren auf die Gesundheit der Menschen.
Durch soziale Ungleichheit bedingte gesundheitliche Unterschiede bei Kindern und
Jugendlichen stellen eine besondere Herausforderung fiir die Gesundheitspolitik dar, da
Kinder ihren Status nicht selbst beeinflussen konnen. Auch fiir das Konzept der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt zeigen sich entsprechende soziale Gradienten. Durch
die Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit lassen sich mdglicherweise im
Vorfeld manifester Erkrankungen Defizite erfassen und gezielt angehen. Es gilt aufzuzeigen,
in welchen gesundheitlichen Bereichen und in welchem AusmalBl Unterschiede in der

Gesundheit von Kindern und Jugendlichen mit sozialen Unterschieden zusammenhéngen.

2.4.2.1 Theoretische Einbindung des Konzeptes

Die Bedeutung dessen, was heute unter sozialer Ungleichheit verstanden wird, hat sich in den
letzten 200 Jahren unter dem Einfluss sich rasch wandelnder Gesellschaftsstrukturen und
zunehmender Globalisierung rapide verdndert. Zur Beschreibung des relativen Status
Einzelner oder Gruppen in verschiedenen Gesellschaftsformen hat sich eine Vielzahl von
Begrifflichkeiten je nach Forschungsansatz etabliert: soziale Klasse, soziale Schicht, soziale
Lage, soziookonomischer Status, Milieus, Lebensstile oder auch die Benennung
individualisierter Gesellschaftsformen. Wéhrend ein niedriger soziodkonomischer Status
(socio-economic status; SES) als wesentliche Determinante fiir soziale Ungleichheit fungiert,
impliziert der Begriff der sozialen Ungleichheit tatséchliche soziale Benachteiligungen
mannigfaltiger Art, die aus der Gesellschaftsstruktur fiir eine niedrige Sozialschicht
resultieren. Niedriger sozioSkonomischer Status wird somit als Bedingung fiir soziale
Ungleichheit verstanden und kann iiber relativ prédzise Indikatoren wie z.B. Bildung,
berufliche Stellung und Einkommen gemessen werden. Soziale Ungleichheit hingegen ldsst
sich — als Konsequenz betrachtet - nur vermittelt abbilden. In der vorliegenden Arbeit wird auf
der konzeptuellen Ebene von sozialer Ungleichheit, auf operationeller Ebene von
soziobkonomischem Status gesprochen. Anhand der Daten des 2001 erschienenen ersten und
des 2004 erschienenen zweiten Armutsberichts der Bundesrepublik Deutschland

(Bundesregierung der Bundesrepublik Deutschland, 2001 und 2004) kann die Sozialstruktur
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Deutschlands weiterhin als vertikal sozial ungleich angenommen werden. Die Ergebnisse
zeigen, dass sich immer mehr Kapital auf immer weniger Personen verteilt. So wird berichtet,
dass mittlerweile bereits mehr als eine Million Kinder in Deutschland in Armut leben. Bei der
Begrifflichkeit der Armut handelt es sich in Deutschland grdéBtenteils nicht um eine absolute
Armut, die die Deprivierung von Grundbediirfnissen wie Essen, Kleidung und Wohnung
bedeutet, sondern um eine relative Armut. Relative Armut bezeichnet ,Personen oder
Familien (Haushalte), die iiber nur so geringe materielle, kulturelle und soziale Mittel
verfiigen, dass sie von der Lebensweise ausgeschlossen sind, die in der Bundesrepublik als
unterste Grenze des Akzeptablen angesehen wird™ (Klocke, 2001). Diese Definition ist zwar
nicht eindeutig, reflektiert aber die Ausgrenzung und Benachteiligung spezifischer Gruppen.
Hausalte, die weniger als 60% des durchschnittlichen Haushaltseinkommens zur Verfligung

haben, werden als arm bezeichnet.

Indikatoren sozialer Ungleichheit haben sich zunehmend als Determinanten fiir Gesundheit
bzw. Krankheit erwiesen und konnen somit inhaltlich und statistisch als Prédiktoren fiir
gesundheitsbezogene  Outcome-Variablen — ausgewertet  werden.  Hinsichtlich  der
Wirkungsweise dieser Determinanten wird angenommen, dass soziale Ungleichheit einerseits
einen direkten Einfluss auf die Gesundheit hat und andererseits vermittelt iiber Faktoren wie

z.B. das Gesundheitsverhalten wirkt.

Nach Steinkamp (1993; 1999) wirkt sich die soziale Ungleichheit nicht direkt auf den
subjektiven und objektiven gesundheitlichen Status aus, sondern muss immer im
psychosozialen Kontext betrachtet und erfasst werden. Als zentrale Punkte zur empirischen
Abbildung dieser psychosozialen Kontexte nennt Steinkamp Familie und Arbeit, aus denen
Belastungen und Ressourcen resultieren. Steinkamps soziologische Sichtweise der
psychosozialen Kontexte entspricht auf individueller Ebene etwa den psychologischen
Konstrukten der Schutz- und Risikofaktoren. Als Variablen, die zwischen den Sozialstatus und
die subjektive Befindlichkeit geschaltet sind und die empirisch erfassbar sind, nennt

Steinkamp:

Belastungen (kritische Lebensereignisse, Dauerbelastungen)
Soziale Ressourcen (emotionale Unterstiitzung, instrumentelle Unterstiitzung)

Systemische Ressourcen (Versorgung durch das Gesundheitssystem)
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Personale Ressourcen (Kontrolliiberzeugungen, Risikowahrnehmung)
Bewiltigungsprozess (Bedeutungseinschitzung als irrelevant, positiv oder belastend)
Negative Emotionen (Angst, Wut, Hass)

Gesundheitsschadigendes Verhalten

Genetische Dispositionen

2.4.2.2 Operationalisierung von sozialer Ungleichheit

Bei der empirischen Operationalisierung sozialer Ungleichheit wird zumeist der
soziookonomische Status zugrunde gelegt. Hierbei muss beriicksichtigt werden, welche
Indikatoren in der jeweiligen Gesellschaftsordnung soziale Ungleichheit determinieren.
Wenngleich in verschiedenen Forschungsbereichen hochst unterschiedliche Modelle zur
Beschreibung des soziookonomischen Status herangezogen werden, so herrscht doch
weitgehend Einigkeit dariiber, durch welche zentralen Aspekte er grundlegend beschrieben
werden kann. Dies sind Bildung, berufliche Stellung und Einkommen (Bourdieu, 1987;
Hradil, 1987 u. 2004; Winkler, 1998). Die empirische Abbildung dieser Indikatoren geschieht
bis heute oftmals in hochst unterschiedlicher Weise, so dass Ergebnisse verschiedener
Untersuchungen haufig nur schwer miteinander verglichen werden kdnnen. Fiir den Einsatz in
gesundheitswissenschaftlichen und epidemiologischen Studien in Deutschland wurde deshalb
gefordert, soziodemografische Merkmale hinsichtlich ihrer Operationalisierung zu
harmonisieren. Die Arbeitsgruppe um Ahrens (Ahrens et al., 1998) stellte unter Einbeziehung
der epidemiologisch orientierten Fachgesellschaften Empfehlungen fiir die Erhebung der
Soziodemografie in epidemiologischen Studien zusammen. Auch in diesen Empfehlungen
wird davon ausgegangen, dass die wesentlichen Dimensionen des sozio0konomischen Status
einer Person oder von Gruppen die Bildung, die Stellung im Beruf und das Einkommen sind.
Diese Indikatoren konnen sowohl als einzelne Variablen in verschiedene Berechnungen
eingehen als auch zu einem SES-Index zusammengefasst werden. In Deutschland hat sich der
Scheuch-Winkler-Index (Winkler & Stolzenberg, 1999) etabliert, der sozialen Status iiber
diese drei Merkmale zusammenfasst. Er basiert auf der Addition von Bildung, beruflicher

Stellung und Einkommen und wurde bereits in vielen Untersuchungen eingesetzt.

39



Theoretischer Rahmen und Forschungshintergrund

Seit geraumer Zeit wird in der Epidemiologie kontrovers diskutiert, ob es zur Beschreibung
der sozialen Lage sinnvoller erscheint, Einzelindikatoren oder multiple Indizes einzusetzen.
Grundsitzlich wird bei der Verwendung von Indizes davon ausgegangen, dass die Gesellschaft
sich hinsichtlich sozialer Positionen aufgliedert und Individuen auf einem vertikalen
Kontinuum hinsichtlich ihrer Positionierung einordbar sind. Verdnderte Bildungssysteme
sowie der Prestigewandel im beruflichen Feld machen die Zuordnung von Individuen auf
einem solchem Kontinuum zunehmend schwieriger. So finden sich in neuerer Zeit vermehrt
Biographien von Menschen, die trotz hoher Schulbildung mit geringen finanziellen
Ressourcen ausgestattet sind oder umgekehrt von Personen, die trotz einer geringen
schulischen Ausbildung iiber materiellen Wohlstand verfiigen. Diese verschiedenen Profile
werden in einem Index nicht differenziert abgebildet, sondern egalisiert. Je nach Fragestellung
ist die Analyse des Einflusses des SES anhand inhaltlich relevanter Einzelindikatoren als
sinnvoller zu erachten. Geyer und Peter (2000) zeigen auf, dass der Einfluss der
Einzelindikatoren Schulabschluss, beruflicher Status und materielle Lage je nach
Gesundheitsoutcome oder Erkrankung deutlich variiert und die Indikatoren weitgehend
unabhingig voneinander sind. So seien z.B. fiir die Vorhersage der Mortalitdt materielle

Indikatoren wie das Einkommen besser geeignet als Prestige- oder Bildungsvariablen.

Eine weitere wesentliche Fragestellung ist, wie sozialer Status (meist reflektiert durch
elterliche Bildungsmerkmale oder den elterlichen Berufsstatus) von Kindern und Jugendlichen
durch diese selbst ermittelt werden kann. Héufig sind die Kinder und Jugendlichen nur
unzureichend in der Lage, die elterliche Schulbildung oder deren berufliche Stellung zu
beschreiben (Currie et al., 1997). Inzwischen wurde innerhalb der Léngsschnittstudie ,,Health
Behaviour in School Aged Children* (HBSC) mit der Family Affluence Scale (FAS) ein
Instrument entwickelt, das es Kindern und Jugendlichen ermdoglicht, den familidaren Wohlstand
anhand spezifischer Wohlstandsgiiter zu beschreiben (Currie et al., 2004). In der Tabelle 2
wird aufgezeigt, wie in den beiden groflen internationalen Jugendstudien PISA und HBSC
familidrer SES erfragt wird und welche Implikationen dies hat. In der PISA-Studie wurden die
beiden Indikatoren des familidre SES, Berufstitigkeit und berufliche Stellung der Eltern, in
einem Zusatzfragebogen durch die Eltern selbst erfasst, wahrend der familidre Wohlstand
durch die Jugendlichen selbst erfragt wurde. In der HBSC-Studie wurden nur die Jugendlichen
selbst befragt.
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Die Indikatoren flir den SES waren hier ebenfalls die beruflichen Téatigkeiten beider Elternteile
sowie der familidre Wohlstand (Index) und die subjektive Einschidtzung der finanziellen Lage

der Familie als Einzelvariable.

Tabelle 2: SES-Indikatoren in den Studien PISA und HBSC

Studie

Zielgruppe
Indikatoren des
sozio-

okonomischen
Status

Ergebnisse

Probleme

PISA 2000

OECD PROGRAMME FOR
INTERNATIONAL STUDENT
ASSESSMENT

15-jdhrige Schiiler/innen

in Deutschland und deren Eltern
Berufstitigkeit beider Elternteile
(Schiiler/innen/Eltern)
(Verkodung nach ISCO-88)

Berufliche Stellung (Schiiler/innen/Eltern)

Relativer Wohlstand (Schiiler/innen)
(Auto, Computer, Handys etc.)

Zusammenhénge zwischen elterl. Beruf

(ISCO-88) und Lese- und Mathematik-

Kompetenz

o SES erklart 11% der Gesamtvarianz der
Lesekompetenz (aller beteiligten
Léander)

¢ Die Differenz der erreichten
Punktewerte zwischen niedrigstem und
hochsten SES Quartil liegt in
Deutschland bei 110, in den USA bei 90
und in Finnland bei 50 Punkten

e Der Zusammenhang mit den
Wohlstandsvariablen geht in die gleiche
Richtung, ist aber schwicher ausgepragt

Da die Jugendlichen teilweise nicht
ausreichend in der Lage waren, iiber die
Berufstatigkeit der Eltern Auskunft zu
geben, wurde in Deutschland der
Elternfragebogen zusétzlich erhoben

HBSC

HEALTH BEHAVIOUR IN SCHOOL-
AGED CHILDREN — A WHO CROSS-
NATIONAL STUDY

Schiiler/innen der 5./7. und 9. Klassen
Explorative Sub-Studie an 15-Jahrigen
Berufstitigkeit beider Elternteile
(Schiiler/innen)

(Verkodung nach ISCO-88)

Familidrer Wohlstand (Auto, eigenes
Zimmer, Urlaub, Computer)>>FAS-Skala
(Schiiler/innen)

Subjektive finanzielle Lage der Familie

(Schiiler/innen)

Zusammenhénge™* zwischen den Variablen

,»sich gesund fithlen* und ,,sich gliicklich

fithlen* mit

e dem Beruf (ISCO-88) der Eltern —
schwach bis mittel in Landern mit
schwicherer Sozialstruktur, in SES-
starken Landern kein Zusammenhang

e der FAS-Skala - mittlerer
Zusammenhang in SES-schwicheren
Landern und in den USA

o subjektive finanziellen Lage — mittlerer
bis starker Zusammenhang in allen
Landern

Die einzelnen Indikatoren korrelieren
schwach miteinander (z.B. FAS mit Beruf
0.18)

20% der 15-Jdhrigen konnten keine
kodierbaren Auskiinfte zur Berufstitigkeit
ihrer Eltern geben

*Definition der Zusammenhangsstirke: schwach = 0.05-0.10; mittel = 0.101-0.20; stark = >0.20

In der PISA-Studie waren die Zusammenhdnge zwischen dem familidren SES und den

kognitiven Féhigkeiten der Jugendlichen hoher, wenn die Indikatoren zum elterlichen Beruf,
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die durch die Eltern erfasst wurden, herangezogen wurden. Der selbstberichtete
Wohlstandindikator korrelierte zwar auch mit den Féhigkeiten, aber in einem geringeren
MaBe. In der HBSC-Studie wurden als Outcomes vorrangig emotionale und soziale
Befindensmalle erfasst. Diese korrelierten stirker mit den subjektiv erfassten
Wohlstandsindikatoren als mit den Angaben zum elterlichen Beruf. Die einzelnen SES-
Indikatoren korrelierten nur schwach. Die Einschitzung dieser Ergebnisse wird dadurch
erschwert, dass die Jugendlichen in beiden Studien keine prazise Auskunft zum Beruf ihrer
Eltern geben konnten. In der PISA-Studie wurden deshalb die Eltern zusitzlich befragt. In der
HBSC-Studie wurde die Skala zur Abbildung des familidren Wohlstandes (FAS) entwickelt.

Ein weiterer kritischer Aspekt ist die Harmonisierung von SES-Indikatoren auf internationaler
Ebene. Sowohl Schulsysteme als auch Berufsreputationen und Einkommensverhéltnisse
verschiedener Léander lassen sich nur schwer miteinander vergleichen. Zudem befindet sich
das Bildungssystem in vielen Léindern derzeit aufgrund gesellschaftspolitischer
Umstrukturierungen im Umbruch. Dennoch haben sich Systeme etabliert, die fiir die
Erfassung von Einzelindikatoren wie Bildung oder berufliche Stellung auf europdischer bzw.
internationaler Ebene international vergleichbare Kategoriensysteme erstellt haben. Fiir den
Bereich der Bildungsstatistik hat die UNESCO (Organisation for Economic Co-Operation and
Development, 1999) im Jahr 1997 eine neue Klassifikation, die ISCED-97 (International
Standard Classification of Education) beschlossen. Sie ersetzt die erste Klassifikation von
1975. Neu sind an der Klassifikation insbesondere die Definition von Bildung und die
Gliederung der post-sekunddren und tertidren Bildungsbereiche. Berufsprestige- und
Statuswerte konnen auf der Basis der Kodierung nach ISCO-88 (International Standard
Classification of Occupation) generiert werden (International Labour Office, 1990). Offene
Angaben von Befragten werden nach differenzierten und  standardisierten
Klassifikationsschemata kodiert. Das europaweit validierte System ist jedoch mit einem hohen
Kodierungsaufwand verbunden, der den ©konomischen Anspriichen vieler Studien
entgegensteht. Die genannten Systeme miissen immer wieder iberpriift und an neue
Gegebenheiten angepasst werden. Aggregierte Indizes liegen bislang fiir den européischen

Raum nicht vor.
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In der Tabelle 3 werden die Vor- und Nachteile der Erhebung von SES-Indikatoren zur

Ermittlung des soziookonomischen Status von Kindern und Jugendlichen im Internationalen

Vergleich aufgefiihrt.

Tabelle 3: Vor- und Nachteile von SES-Indikatoren fiir Kindern und Jugendliche im internationalen Kontext

Indikator Pro Contra
Berufstitigkeit Es liegen verschiedene internationale Kinder und viele Jugendliche sind nicht
der Eltern Kodiersysteme vor (z.B. ISCO-88 — ausreichend in der Lage zu detaillierten
International Standard Classification of  Auskiinften.
Occupation). International vergleichbare Kodiersysteme
sind komplex und aufwéndig zu handhaben.
Berufliche Es liegen keine international vergleichbaren
Stellung der Kodiersysteme vor.
Eltern
Schulbildung der Es liegt ein internationales Kodiersystem  Kinder und viele Jugendliche sind nicht
Eltern der UNESCO vor (ISCED 1997 — ausreichend in der Lage zu detaillierten

Einkommen der
Eltern

International Standard Classification of
Education)

Auskiinften.

Einkommen ist international schwer
vergleichbar (verschiedene Steuersysteme
usw.).

Familiire Fragen nach Wohlstandsgiitern im Geringe Erfahrungswerte. Bislang liegt mit
Wohlstandsgiiter ~Haushalt sind fiir Kinder und Jugendliche der FAS-Skala lediglich ein Kodiersystem
leicht zu beantworten. Vor.
Die Erhebung unkonventioneller SES- Die FAS-Skala korreliert nur schwach mit
Indikatoren erweitert den Kenntnisstand  klassischen SES-Variablen.
in der SES-Forschung.
Subjektive Relativ gut durch Kinder und Jugendliche Die Konfundierung mit anderen subjektiven

finanzielle Lage

zu beantworten.

Befindensvariablen ist nicht auszuschlieB3en.

Subjektive Im deutschen Sample des Nur durch Eltern zu erfragen.
Schicht- Wohlfahrtsurveys hohe Korrelationen mit
zugehorigkeit anderen SES-Variablen.

Wihrend Berufs- und Bildungsmal3e der Eltern durch deren Kinder meist noch nicht prézise
genug berichtet werden kdnnen, um sie in die internationalen Kategoriensysteme einzuordnen,
sind Fragen nach Wohlstandsgiitern in der Familie durch die Kinder und Jugendlichen leichter
zu beantworten. Bislang gibt es aber lediglich ein Kodierungssystem (FAS-Skala der HBSC-
Studie), das zwar teils ldnderspezifisch, jedoch nicht im internationalen Vergleich validiert ist.
Es stehen Untersuchungen aus, die die Konfundierung dieser subjektiven Malle mit den
testen.

subjektiven Befindens-Outcomes Im Hinblick auf die Europédisierung und
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Internationalisierung sozialwissenschaftlicher Fragestellungen im Zusammenhang mit
Préaventionsmafinahmen besteht ein erhohter Forschungsbedarf hinsichtlich der Messung von
Indikatoren des soziookonomischen Status mit international vergleichbaren Instrumenten auch

bei Kindern und Jugendlichen.

2.4.2.3 Befunde zu sozialer Ungleichheit und gesundheitsbezogener Lebensqualitat

Die Fragestellung, inwieweit Gesundheit durch soziale Ungleichheit beeinflusst wird, wurde
bereits in vielen nationalen und internationalen Studien fokussiert. Die Ergebnisse zeigen fast
durchgéngig, dass Erwachsene (Marmot et al., 1991; Marmot, 2005; Power & Matthews,
1997) aus niedrigeren Sozialschichten hohere Morbiditits- und Mortalititsraten aufweisen.
Erkldrungsmodelle beziehen hierbei in der Regel das Vorhandensein von Krankheiten,
Risikofaktoren und Gesundheitsverhalten als vermittelnde Variablen ein. Fiir nahezu alle
gesundheitsbezogenen Parameter sind ausgeprigte soziale Gradienten zu verzeichnen. Je
niedriger die Sozialschicht ist, als desto ungiinstiger werden sowohl vermittelnde Faktoren als
auch die Gesundheitsoutcomes selbst beschrieben (Helmert, 2003). Power (1994) verweist
darauf, dass Mortalitits- und Morbidititsunterschiede in Bezug auf den Sozialstatus iiber
verschiedene Lander und Gesundheitssysteme hinweg in ihrem Muster variieren. Wenngleich
die Erhebungsmodi der herangezogenen Untersuchungen variierten, so zeigte sich
durchgingig, dass soziale Gradienten in Léndern mit breiter gefacherten Public-Health-

Anstrengungen im Gesundheitswesen geringer ausgepragt sind.

Internationale Studien hinsichtlich sozialer Gradienten im Kindes- und Jugendalter haben
gezeigt, dass bereits Kinder und Jugendliche zwischen fiinf und 16 Jahren aus unteren sozialen
Schichten signifikant hdufiger Gesundheitsrisiken wie Rauchen oder geringe sportliche
Aktivititen aufweisen. Sie leiden hédufiger an akuten und chronischen Erkrankungen der
oberen Luftwege, haben eine schlechtere Zahngesundheit und erleiden hdufiger Unfille als
Kinder aus hoheren sozialen Schichten (Towner, 1994; Ford, 1994; Maseide, 1990; West,
1997; Power, 1991).

Im ersten deutschen Armutsbericht (Bundesregierung der Bundesrepublik Deutschland, 2001)

wird dargestellt, dass in Schuleingangsuntersuchungen in Deutschland immer wieder
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festgestellt wurde, dass mehr Kinder aus Stadtbezirken mit hohem Sozialhilfeanteil als nicht
schulfdhig eingeordnet werden. Kinder aus sozial schwachen Familien weisen héaufiger
deutliche pathologische Befunde wie Sprach- und Sprechstérungen auf, zeigen mehr
Einschrinkungen beim Sehen und Héren, leiden hiufiger an Ubergewicht und weisen eher
psycho-motorische und intellektuelle Entwicklungsriickstinde sowie Beeintrachtigungen der
geistigen und psychischen Entwicklung auf. Ebenso wie bereits internationale Studien kommt
auch der deutsche Armutsbericht zu dem Schluss, dass das Gesundheitsverhalten von Kindern
und Jugendlichen aus Armutsfamilien in vielerlei Hinsicht ungiinstiger ist. So ist auch in
Deutschland in Armutsfamilien der Anteil regelméBiger Raucher/innen erhoht, es erfolgt oft
keine regelméBigere Zahnhygiene; es werden weniger sportliche (auBerschulische) Aktivitdten
durchgefiihrt, der TV-Konsum ist ausgepréigter und das Erndhrungsverhalten ist ungiinstiger.
Dies fiihrt dazu, dass Kinder und Jugendliche in Armut ein erhohtes Risiko einer nachteiligen
Gesundheitsbiographie tragen (Klocke, 2002; Lampert et al., 2002). In der Abbildung 1 wird

aufgezeigt, wie Armut und Krankheit im Kindesalter miteinander verkniipft sein konnen.

Abbildung 1: Modell der Verkniipfung von Armut und Krankheit im Kindes- und Jugendalter, nach Mielck 2001

Armut

l A
Erhohte gesundheitliche Gefihrdung von Eltern und Kindern

Lebensbedingungen

(Wohnbedingungen, Freizeitangebote in Wohnumgebung)

Gesundheitsverhalten

(Rauchen, Erndhrung)

Gesundheitliche Versorgung
(Nicht-Teilnahme an U1-U9 Untersuchungen, Impfungen)

'

Erhohung der Morbidit:it
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Die Erh6hung der Morbiditdt wiederum kann dazu fiihren, die Armut einer Familie zu
vergroBBern. Klocke und Hurrelmann (1998) kommen zu dem Ergebnis, dass sich der
Gesundheitszustand, das Wohlbefinden und die psychische Gesundheit sozial benachteiligter
Kinder ,erschreckend schlecht“ darstellen. Infektionskrankheiten, Asthma bronchiale,
Zahnkrankheiten und Beschwerdekomplexe wie Kopfschmerzen, Riickenschmerzen,

Magenschmerzen und Nervositét spielen hierbei eine wichtige Rolle.

Ravens-Sieberer et al. (2003) zeigen anhand der Daten der Studie ,,Health Behaviour in
School Aged Children” (HBSC) auf, dass Jugendliche aus hoéheren Sozialschichten ein
besseres psychisches Wohlbefinden und weniger psychosomatische Beschwerden haben als
Jugendliche aus niedrigen Schichten. Unter Einbeziehung der Geschlechts- und
Altersgradienten werden insbesondere die élteren weiblichen Jugendlichen aus niedrigen
Sozialschichten als eine Gruppe identifiziert, die sich durch eine geringe Lebensqualitit
auszeichnet. Die Evidenz fiir eine Beziehung zwischen dem familidren soziodkonomischen
Status und der seelischen Gesundheit von Kindern und Jugendlichen ist allerdings nicht
eindeutig. Wihrend einige Studien SES-Unterschiede hinsichtlich des psychischen
Wohlbefindens von Kindern und Jugendlichen aufzeigen (Ford et al., 1994; Goodman, 1999;
Halldorsson et al., 2000; Starfield et al., 2002; Power, 1991; Power et al., 2002), berichten
andere von nur kleinen oder keinen Unterschieden (West, 1997). Bradley und Corwyn (2002)
stellen in einem Literaturiiberblick dar, dass der familidre SES mit kognitiven und sozio-
emotionalen Outcomes assoziiert ist. Starfield et al. (2002a) zeigen auf, dass die mit dem
Child Health and Illness Profile (CHIP-Children) gemessene subjektive Gesundheit (indiziert
durch die Subskalen ,,Zufriedenheit mit der Gesundheit®, ,, Wohlbefinden®, ,,Schutzfaktoren‘
und ,,Risikovermeidung™) im Kindesalter einem sozialen Gradienten folgt; allerdings nur,
wenn sie durch die Eltern erhoben wird. Die Befragung der Kinder selbst brachte keine
statistisch signifikanten Effekte hervor. In der vergleichbaren Untersuchung mit Jugendlichen
(Starfield et al., 2002b) wurden soziale Gradienten fiir vier Subskalen ermittelt. Demnach ist
die Wahrscheinlichkeit, mit der eigenen Gesundheit zufrieden zu sein, mit besseren
Schutzfaktoren ausgestattet zu sein, bessere Schulleistungen zu erbringen und ein optimales
Gesundheitsprofil aufzuweisen bei Jugendlichen aus hoheren Sozialschichten gréBer als bei

Jugendlichen aus niedrigen Sozialschichten.
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In Langsschnittuntersuchungen wurden die Lebensverhéltnisse in der Kindheit als relevante
Pradiktoren fiir den Gesundheitszustand im Erwachsenenalter identifiziert (Rahkonen et al.,
1997). Es gibt Hinweise darauf, dass soziale Note in der Kindheit einen besseren
Erklarungswert fiir seelische Erkrankungen und Beeintrdchtigungen im Erwachsenenalter

haben als psychosoziale Faktoren im Erwachsenenalter selbst (Power & Manor, 1992).

Die Ergebnisse variieren nach untersuchter Altersgruppe und Lebensphase. Insbesondere fiir
die Phase der Adoleszenz sind die Ergebnisse nicht kongruent. Wéhrend einige Studien von
sozialer Ungleichheit der Gesundheit auch bei Jugendlichen sprechen (Goodman, 1999;
Halldorson et al., 1999), berichten andere von nur geringen oder nicht existenten
Unterschieden in dieser Lebensphase (West, 1997). Der Einfluss eines niedrigen SES auf die
physische Gesundheit wird in manchen Studien durch verminderte Zugangsmoglichkeiten zu
oder die geringere Inanspruchnahme von gesundheitlichen Ressourcen erklirt. Psychosoziale
Einschrankungen durch einen niedrigern SES werden mit einem reduzierten Zugang zu
materiellen und sozialen Ressourcen sowie mit stressinduzierenden Bedingungen erklért.
Einige Autoren beschreiben, dass sich diese SES-Einfliisse in der Jugendzeit reduzieren oder
verschwinden, da dann der Einfluss Gleichaltriger und der Schulumgebung tiberwiegt (West,
1997; Sweeting & West, 1995). Auch Siegrist & Geyer (2002) beschreiben die SES-
Gradienten in der Jugendzeit als eher klein. Ein Erklarungsansatz fiir die inkongruente
Ergebnislage ist, dass in Studien mit Jugendlichen der familidre SES (reflektiert durch
elterliche Bildungsmerkmale oder den elterlichen Berufsstatus) meist durch die Jugendlichen
selbst erfragt wird. Wie bei der Darstellung der Operationalisierung des SES-Konzeptes
bereits deutlich wurde, konnen Jugendliche die elterliche Schulbildung oder deren berufliche
Stellung oft nur unzureichend beschreiben (Currie et al., 1997). In Studien mit Kindern
hingegen wird der familidre SES in der Regel durch die Eltern selbst erfragt und gilt somit als

relativ zuverldssig.

Bislang liegen nur wenige Studien vor, die zur Priifung des Einflusses des SES auf das
subjektive Befinden validierte Lebensqualititsinstrumente eingesetzt haben. Hemingway et al.
(1997) gehen der Frage nach dem Einfluss des SES auf die gesundheitsbezogene
Lebensqualitdt von Erwachsenen anhand der Daten der Whitehall-11-Studie nach, die Mitte der

80er Jahre in GroBbritannien mit Regierungsbeamten durchgefiihrte wurde. Im Léngsschnitt
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wurde die Verdanderung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit (SF-36) im Zusammenhang
mit physischen und psychischen Erkrankungen untersucht. Bei der Follow-up-Untersuchung
waren die durchschnittlichen Werte der SF-36 Skalen bei allen Untersuchungspersonen im
Mittel niedriger. Bei Minnern aus der unteren Sozialschicht waren jedoch stérkere
Lebensqualitatsriickgdnge zu verzeichnen. Dieser Effekt blieb auch nach der statistischen
Kontrolle von Alter und Erkrankungen signifikant. In der Gruppe der Frauen aus der hoheren
Sozialschicht wurden zum zweiten Messzeitpunkt sogar bessere Lebensqualitidtswerte auf den
Skalen ,,Schmerz®, ,Vitalitit“, ,Emotionale Rollenfunktion® und ,Allgemeine
Gesundheitswahrnehmung™  berichtet (Hemingway et al, 1997). Im Bundes-
Gesundheitssurvey von 1997/99 wurde mit dem gleichen Instrument (SF-36) erstmals das
Konzept der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit in einer bevdlkerungsweiten deutschen
Studie erhoben. Die Ergebnisse zeigen auf, dass nicht nur die Gesundheit, sondern auch die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit einem sozialen Gradienten folgt. Insbesondere die
Teilnehmer aus der Oberschicht berichteten eine bessere gesundheitsbezogene Lebensqualitét

(Radoschewski & Bellach, 1999).

Neben dem direkten und vermittelten Einfluss des SES werden weitere soziale Indikatoren als
Risikofaktoren fiir das subjektive Befinden im Kindes und Jugendalter diskutiert. Es konnte
gezeigt werden, dass hoher eingestufte soziokonomische Faktoren des Wohnumfeldes positiv
mit der Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen zusammenhédngen (Drukker et al.,
2003). Weiterhin kann sich der Migrationshintergrund — wenn durch ihn z.B. der Zugang zu
gesundheitlichen Versorgungsmoglichkeiten oder Praventivmalinahmen erschwert ist - negativ
auf das Befinden des Kindes oder Jugendlichen auswirken (Schenk, 2002). Auch die
Familienstruktur kann als Risikofaktor wirken. So konnen die psychosozialen Belastungen
von Kindern allein erziehender Eltern langfristige Auswirkungen auf die psychische
Gesundheit der Kinder und Jugendlichen haben (Schnabel, 2001). Die genannten sozialen
Risikofaktoren ~ wirken insbesondere im Zusammenhang mit einem niedrigen
soziobkonomischen Status. Die in Regressionsanalysen ermittelten Einfliisse der
Familienstruktur beispielsweise verschwinden, wenn Einkommen, Wohnsituation und Bildung

der Mutter einbezogen werden (McMunn et al., 2001).
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2.4.3 Reprisentative Studien zur subjektiven Befindlichkeit im Kindes- und

Jugendalter im deutschsprachigen Raum

Zu den Auswirkungen von Erkrankungen und Behinderungen auf die Lebensqualitidt von
Kindern und Jugendlichen bzw. zur Erhebung der Lebensqualitét als Outcomekriterium fiir die
Bewertung von BehandlungsmaBnahmen bei chronischen Erkrankungen wie z.B. Asthma
bronchiale, onkologischen Erkrankungen, Epilepsie oder Organtransplantationen findet sich
eine groBe Anzahl von Publikationen. Insgesamt schitzen Kinder und Jugendliche mit
chronischen Erkrankungen ihre Lebensqualitit als schlechter ein als gesunde Kinder und

Jugendliche (Ravens-Sieberer et al., 2000; Landgraf & Abetz, 1998; Starfield & Riley, 1998).

Seltener sind Studien, die Kinder und Jugendliche auf der Bevdlkerungsebene untersuchen. In
der Tabelle 4 werden Studien aus dem deutschsprachigen Raum aufgefiihrt, die die
gesundheitsbezogene Lebensqualitét oder konzeptuell dhnliche subjektive
Befindlichkeitsvariablen in reprdsentativen Stichproben im Selbstbericht der Kinder- und

Jugendlichen erhoben haben.

Tabelle 4: Reprdisentative Studien zur subjektiven Befindlichkeit von Kindern und Jugendlichen im deutschen

Sprachraum
Studien Autor Pulfh- Befragte n
kation
Lebensbedingungen und Lebensqualitit Lang, S. 1985 8- bis 10-jdhrige 2.000 Kinder
von Kindern Grundschulkinder (+ Eltern)
Osterreichischer Kindersurvey zur Bucher, A.A. 2000 Schiiler/innen 1.319 Kinder
Untersuchung des kindlichen Gliicks (MW 11,2 Jahre)
Hamburger schulérztliche Untersuchung Ravens-Sieberer, 2000 Schiiler/innen der 4. 1.500 Kinder
U. et al. und 8. Klasse
Jugendgesundheitssurvey (HBSC) in Hurrelmann, K.  z.B. 2003 11-, 13-und 15- ca. 20.000
Deutschland (seit 1982 fortlaufend alle et al. fiir jéhrige Schiiler/innen  Kinder und
4 Jahre) Deutschland Jugendliche
Kinderpanel DJI Alt, C. 2005 5- und 8-jahrige 2.200 Kinder
(Léangsschnittkohortenstudie mit 3 Kinder (+ Eltern)

Erhebungswellen) 2002 bis 2005
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Deutscher Kindersurvey (Lang, 1985)

Die erste gro3e Befragung zu ,,.Lebensbedingungen und Lebensqualitdt von Kindern* aus der
Gesamtbevilkerung  der  Bundesrepublik  Deutschland ~ wurde 1980 an  der
sozialwissenschaftlichen Fakultit der Universitdt Mannheim von der Arbeitsgruppe um Lang
durchgefiihrt (1985). Mit dem Fragebogen ,,Kindersurvey* wurden im Jahr 1980 iiber 2.000
Kinder an Grundschulen im Alter von acht bis zehn Jahren zu ihrer Lebenssituation befragt.
Weiterhin nahmen iiber 1.000 Eltern an der Untersuchung teil, indem sie Fragen zu den
Lebensumstdnden ihrer Kinder und ihrer eigenen Situation beantworteten. Insgesamt wurde
die Untersuchung an 35 Schulen in 24 Orten durchgefiihrt (Lang, 1985). Der in den
Schulklassen eingesetzte Fragebogen erfasst die drei kindlichen Lebensrdume Familie, Schule
und Spiel hinsichtlich der objektiven Lebensbedingungen, der Bediirfnisse und des
Wohlbefindens der Kinder. Es wird kein expliziter Bezug zur korperlichen Gesundheit
hergestellt, dennoch {iberlappen sich die erhobenen Aspekte mit dem Konstrukt der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit. Der Kinderfragebogen besteht aus 70 Items. Um das
Wohlbefinden in verschiedenen Lebensbereichen zu erheben, wurde den Kindern zu jedem
Bereich eine flinfstufige Gesichterskala vorgelegt, auf der das Gesicht markiert werden sollte,
das die jeweilige Befindenslage am besten widerspiegelte (Lang, 1985). In dieser Studie
beantworteten 82,9 % der befragten Kinder die Frage nach ihrem allgemeinen Wohlbefinden
auf einer Gesichterskala mit dem freundlichsten oder dem zweitfreundlichsten Gesicht. Bei
der Frage nach der Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen im Bereich der Schule ergibt
die Studie von Lang (1985), dass 23,7 % der Kinder diesen Bereich auf der fiinfstufigen
Gesichterskala mit den drei schlechteren Werten beurteilen. Es zeigte sich auch, dass das
Wohlbefinden der Jungen in der Schule geringer ist als das der Méddchen und dass das
schulische Wohlbefinden bei beiden Geschlechtern mit steigendem Alter abnimmt. Das
Wohlbefinden in der Familie sinkt mit steigender Geschwisterzahl und wird von Schiilerinnen
und Schiilern mit weniger guten Schulleistungen sowie von auslédndischen Kindern als

schlechter berichtet.
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Hamburger Schiilerbefragung (Ravens-Sieberer et al., 2000)

Im Rahmen schuldrztlicher Untersuchungen wurde das Kooperationsprojekt der Universitét
Hamburg mit dem Gesundheits- und Umweltamt Hamburg-Eimsbiittel (Ravens-Sieberer et al.,
2000) als Querschnitterfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von Kindern und
Jugendlichen durchgefiihrt. Hierbei wurde die 12-Item-Kurzform des KINDL-R Fragebogens
zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt (Kurz-KINDL) eingesetzt, der auf der revidierten
KINDL-Version von Ravens-Sieberer (1998) basiert. Die zwolf Items beziehen sich auf die
sechs Bereiche ,,Korper®, ,,Psyche®, ,,Selbstwert”, ,,Familie*, ,,Freunde* und ,,Schule* und
wurden sowohl dimensionsweise als auch als Gesamtscore ausgewertet. Zusitzlich wurden
weitere psychosoziale Variablen sowie klinische Daten der Kinder und Jugendlichen innerhalb
der schulédrztlichen Routineuntersuchung erfasst. Die Fragebogen wurden iiber die Schuldrzte
an den Schulen verteilt. Die Stichprobe umfasste 1.501 Schiiler/innen (918 Kinder aus der
vierten Klasse und 583 Jugendliche aus der achten Klasse) sowie deren Eltern (n=1.391). Der
Anteil der teilnehmenden Médchen lag bei 48,3%. Die Kinder waren im Mittel 9,7 Jahre alt,
die Jugendlichen 14,1 Jahre. Ravens-Sieberer et al. (2000) berichten, dass Kinder und
Jugendliche ihre Lebensqualitit insgesamt sehr giinstig einschitzen. 75% der Kinder und
Jugendlichen, die befragt wurden, gaben in dieser Studie als Gesamtwert eine hohe subjektive
Gesundheit an, 25% der Kinder und Jugendlichen schétzten ihre Gesundheit als weniger gut
ein. Jugendliche - und hier insbesondere die Madchen — wiesen signifikant geringere Werte als
Kinder auf. Negativ verkniipft mit der Lebensqualitidt sind psychosoziale Belastungen,
Erkrankungen sowie Schulfehltage. Gesundheitsbezogene Ressourcen und Risikofaktoren aus
den Bereichen Erndhrung, Suchtmittel und Stressoren korrelieren erwartungsgeméfl mit der
subjektiven Gesundheit. Die Bereiche ,,Familie* und ,,Freunde* wurden von mehr als 80 %

der befragten Kinder und Jugendlichen als positiv bewertet.

Salzburger Kindersurvey (Bucher, 2000)

Im Jahr 2000 wurde von Bucher eine 0Osterreichische Untersuchung, der Salzburger
Kindersurvey, zur Erhebung von subjektiv erlebtem Gliick von Kindern und Jugendlichen
durchgefiihrt. Es wird nicht explizit das Konzept der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét

erfasst, sondern das Gliicklichsein und Traurigsein in verschiedenen Lebensbereichen. Die
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Studie soll aber im vorliegenden Zusammenhang vorgestellt werden, da die im Fragebogen
enthaltenen Items wesentliche Bereiche des subjektiven Wohlbefindens widerspiegeln, die
auch dem Lebensqualititskonzept zugeordnet werden. Der Salzburger Kindersurvey besteht
aus 158 Items. Zundchst wird gefragt, wie gliicklich bestimmte Dinge die Kinder und
Jugendlichen machen. Zusitzlich werden Tatigkeiten, Orte, Personen usw. angegeben, die auf
fiinfstufigen Gesichterskalen beurteilt werden sollen (Bucher, 2000). Weitere Items des
Kindersurveys erfragen die Haufigkeit bestimmter Tétigkeiten sowie soziodemografische
Variablen. Dariliber hinaus sollte eine Gesamtbeurteilung abgegeben werden, bei der die
Kinder frei formulieren konnten, was sie in ihrem Leben bisher am gliicklichsten gemacht hat.
Die Untersuchung wurde im Bundesland Salzburg an verschiedenen Schulen durchgefiihrt. In
die Stichprobe gingen 1.319 Schiiler/innen ein (706 Maéadchen und 613 Jungen), das
Durchschnittsalter betrug 11,2 Jahre. Hinsichtlich der Bereiche Schule und Hausaufgaben
wurde deutlich, dass die befragten Kinder diese Lebensaspekte eher negativ einschitzen
(insbesondere mit steigendem Alter), wodurch das Ergebnis von Lang bestitigt wird.
,Freundinnen und Freunde®, , Freirdume* und ,,Freizeitaktivitidten® hingegen gehdren zu den
Items, die am positivsten beurteilt wurden. Bucher (2000) stellt dariiber hinaus fest, dass der
Faktor ,,Gutes Familienklima, Anerkennung und Lob* fiir das Erleben der Kinder von Gliick
besonders wichtig ist. Dies hatte sich auch in einer amerikanischen Studie von Landgraf und
Abetz (1998) gezeigt, die ein intaktes Familienklima als wesentlichen Préadiktor fiir die
Lebensqualitit der Kinder ermittelten. Die Gesamteinschitzung der Lebensqualitit ergibt, dass

jiingere Befragte ihre Lebensqualitét besser einschitzen als dltere.

Deutsche Erhebung des Jugendgesundheitssurveys im Rahmen der HBSC-Studie

Die bei der Weltgesundheitsorganisation (WHO) eingebundene Studie HBSC (Health
Behaviour in School-aged Children) stellt derzeit die grof3te internationale Studie dar, die sich
mit den Themen der Gesundheit und des Gesundheitsverhaltens von Jugendlichen beschiftigt.
Sie wird seit 1982 alle vier Jahre in 38 Léndern Europas (die Zahl der teilnehmenden Lénder
wichst bestindig) sowie in Kanada, den USA und in Israel durchgefiihrt und untersucht die
gesundheitliche Lage und das Gesundheitsverhalten von Schiiler/innen im Alter von elf, 13
und 15 Jahren im Klassensetting an Schulen. Die deutsche Erhebung, die auch als deutscher

Jugendgesundheitssurvey bezeichnet wird (Hurrelmann et al., 2003), fand 2001/02 in
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Nordrhein-Westfalen, Hessen, Sachsen und in Berlin statt. Insgesamt wurden in Deutschland
in den beteiligten Bundesldndern 23.111 Schiiler/innen allgemeinbildender Schulen befragt,
die als représentativ flir deutsche Kinder und Jugendliche der entsprechenden Altersgruppen
gelten. Hierbei waren alle regulidren Schulformen (Hauptschulen, Realschulen, Gymnasien
und Gesamtschulen bzw. in einigen Bundesldndern die Mittelschulen) vertreten. Neben
Fragestellungen zur korperlichen, psychischen und sozialen Gesundheit und zum
Gesundheitsverhalten geht es insbesondere darum, inwieweit personale und soziale Risiko-
bzw. Schutzfaktoren mit der subjektiven Gesundheit zusammenhidngen. Das Konzept der
Lebensqualitdt wird nicht explizit mit einem entsprechenden Instrument erfasst, allerdings
werden die Teilbereiche (korperliche, psychische, soziale und funktionale Gesundheit) als
eigene Konstrukte erhoben. Anhand der deutschen Daten aus dieser Studie zeigen Ravens-
Sieberer et al. (2003), dass die groBe Mehrheit der Jugendlichen ihren allgemeinen
Gesundheitszustand, ihr korperliches Wohlbefinden sowie ihr psychisches Befinden zwar als
gut einschétzt, sich aber einzelne Problembereiche feststellen lassen. So leidet ein grofer Teil
der Jugendlichen regelmdfig wunter psychosomatischen Beschwerden wie z. B.
Kopfschmerzen, Riickenschmerzen, Gereiztheit oder Nervositit. Im Bereich der sozialen
Gesundheit fiithlen sich 90% aller Befragten von Gleichaltrigen akzeptiert und haben keine
Probleme, Freunde zu finden. Altere Schiiler/innen, Nicht-Gymnasiasten und Jugendliche aus
schlechten soziodkonomischen Verhiltnissen schitzen ihr schulisches Wohlbefinden als

weniger gut ein.

Kinderpanel des deutschen Jugendinstituts (DJI)

Das deutsche Jugendinstitut (DJI) in Minchen fiihrt seit vielen Jahren
Langsschnittuntersuchungen von Kinder- und Jugendlichenkohorten durch, bei denen
Lebenslagen, Werte, Interessen und Aktivititen, Zufriedenheiten, Probleme, das
Geschlechterverhdltnis, Handlungs- und Zukunftsorientierungen sowie politische und
gesellschaftliche Fragestellungen erhoben werden. Diese Befragungen tragen malBigeblich zur
Spezifizierung der Lebenssituation von Kindern und Jugendlichen in Deutschland bei. Im
Kinderpanel (Alt, 2005), dessen Laufzeit von 2001 bis 2005 ging, wurden die Eltern von fiinf-
bis sechs- und acht- bis neunjahrigen Kindern (jeweils 1.100 Familien) in Absténden von 1%

Jahren in drei Wellen mit standardisierten Instrumenten befragt. Ziel war die Erfassung des
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Ubergangs vom Kindergarten in die Grundschule sowie von der Grundschule in die
weiterfiihrenden Schulen. Zusitzlich zu den Kindern sollte in moglichst allen Féllen die
Mutter befragt werden. Dariiber hinaus wurde eine hohe Teilnehmerquote der Viter
angestrebt. In der Befragung werden die Lebensumstdnde der Kinder, die Personen in ihrem
Umfeld, ihre Handlungsspielriume und -—begrenzungen sowie die Art ihrer
Konfliktbewiltigung angesprochen. Generell geht es um die Frage, was die Entwicklung von
Kindern fordert oder gefdhrdet. Die filinfjahrigen Kinder wurden erst in der dritten
Erhebungswelle mit altersgerechten Instrumenten selbst befragt, wihrend die achtjdahrigen
Kinder von Beginn an eigene Einschdtzungen zu ihrer Lebenslage, ihren Problemen und ihrer
Zufriedenheit in der Familie und mit Freunden sowie zu ihren Interessen und Aktivititen
abgaben. Die Grundgesamtheit des Panels bilden Kinder, die in Privathaushalten in der
Bundesrepublik  Deutschland leben und einer  Personenstichprobe aus den

Einwohnermelderegistern entnommen wurden.

2.4.4 Kinder- und Jugend-Gesundheitssurveys auf der Beviolkerungsebene

Weltweit sind in vielen Lidndern regelmdBige Studien zur Erfassung des gesundheitlichen
Status der Bevolkerung implementiert. Auf der europdischen Ebene wurden entsprechend der
Formulierung von Gesundheitszielen durch die WHO ,,Health for all targets - The health
policy for Europe“ (Charlton, 1993) Empfehlungen fiir eine erweiterte Erhebung
gesundheitsbezogener Parameter in den europdischen Gesundheitssurveys aufgenommen, wie
beispielsweise Inanspruchnahmeverhalten, Lebensstile sowie verhaltensbezogene und
subjektiv eingeschétzte Gesundheit. Einen wesentlichen Beitrag zur Vereinheitlichung der
Instrumentarien und damit besseren Vergleichbarkeit der Linder hat das in die WHO
eingebundene Projekt EUROHIS geleistet (Nosikov & Gudex, 2003). Zur Ermittlung der
Gesundheitsdaten von Kindern und Jugendlichen hat im Rahmen des EU-Health-Monitoring-
Programms das CHILD-Projekt (Rigby et al., 2003) malBgeblich dazu beigetragen,

europaweite Indikatoren zu entwickeln und festzulegen.

Die groflen nationalen bevdlkerungsbezogenen Gesundheitssurveys, die die Erfassung des
Gesundheitsstatus und -verhaltens von Kindern und Jugendlichen einbeziehen, sind in der
Regel Haushaltsstudien, innerhalb derer Familienmitglieder ab 15 Jahren direkt befragt

werden. Bislang wurden die Auskiinfte zur Gesundheit und zum Wohlbefinden der jiingeren
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Kinder in der Regel durch die Erziehungsberechtigten erteilt. Nur in wenigen dieser Studien
wurde der subjektive Gesundheitszustand durch das Kind oder den Jugendlichen selbst erfragt.
Zwar wurde in einigen europdischen nationalen Gesundheitssurveys innerhalb der letzten
Jahre die Untersuchung von jiingeren Haushaltsmitgliedern verstirkt einbezogen, jedoch
implizierte dies nur sehr begrenzt die subjektive Befindlichkeit (z.B. im nationalen

niederldndischen Survey POLS - Permanent Onderzoek Leefsituatie, 1997).

Bei den Studien, in denen die Kinder und Jugendlichen selbst im Zentrum der Fragestellung
stehen, wird der Zugang meist iiber Schulen hergestellt. Tabelle 5 gibt einen Uberblick
ausgewahlter Studien, die den Gesundheitszustand oder das Gesundheitsverhalten von

Kindern und/oder Jugendlichen im Selbstbericht erfassen.

Tabelle 5: Gesundheitssurveys mit Kindern und Jugendlichen

Studie Land Befragte Themen Stichprobengrofie
HBSC 38 europdische 11 13und  Tabak, Alkohol, illegale Drogen, Im Jahr 2002
International ~ Lénder, USA, 15-jéhrige Erndhrung, korperliche Aktivitit, ca. 200.000
(WHO) Kanada, Isracl  gchiiler/innen  subjektive Gesundheit, Selbstwert,

alle 4 Jahre Schule

zuletzt 2006
ESPAD 3? europdische 15 ynd 16- Tabak, Alkohol, illegale Drogen, Im Jahr 2003
(COE) Lénder jahrige Risikoeinschitzung, Folgeprobleme 11.043

alle 4 Jahre Schiiler/innen

zuletzt 2003
YRBSS USA (national  Schiiler/innen Tabak, Alkohol, illegale Drogen, Im Jahr 2005
(CDC) und in Staaten) 9.-12.Klasse  Sexualverhalten, Erndhrung, korperliche national

alle 2 Jahre Aktivitat 13.953

zuletzt 2005
Add Health  USA Schiiler/innen Gesundheitsverhalten, Subjektive In den Jahren 94-95
(NHCID) 1. 1994-95 7.-12. Klasse  Gesundheit, 90.118 Fragebogen

2. 1996 Selbstwirksamkeitserwartung, 20.745 Interviews

3.2001-02 Aktivitdten, Korperliche 17.700 Eltern-FB

Einschrankungen, Drogen, Beziehungen In den Jahren 01-02
15.197 Interviews

KID- 13 europdische 8-18-jahrige  Gesundheitsbezogene Lebensqualitét Ca. 20.000
SCREEN Lénder Kinder und (multidimensional), psychosomatische  (teilw. + Eltern)
(EU) 2003-2004 Jugendliche = Beschwerden, Lebenszufriedenheit

Gesundheitsstatus, psychische

Auffilligkeiten, Tabakkonsum
KIGGS Deutschland  _17.jshrige ~ Medizinische Daten, Umweltmerkmale, Ca. 20.000
(RKI, BMG  Datenerhebung Kinder und Soziale und Psychische Gesundheit (+ Eltern)
u. BMBF) 2004-2006 Jugendliche
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Health Behaviour in School-aged Children (HBSC)

Die HBSC-Studie (Health Behaviour in School-aged Children), die unter der Schirmherrschaft
der Weltgesundheitsorganisation (WHO) durchgefiihrt wird, stellt derzeit die grofBte
internationale Studie zur Untersuchung der subjektiven Gesundheit von Jugendlichen dar
(Currie et al., 2004). Sie wurde erstmalig 1982 in wenigen Liandern und wird aktuell in 38
Landern Europas sowie in Kanada, den USA und in Israel durchgefiihrt. Die HBSC-Studie
(http://www.hbsc.org) vergleicht in regelmdfBigen Vier-Jahresabstinden die gesundheitliche
Lage und das Gesundheitsverhalten von Schiiler/innen im Alter von elf, 13 und 15 Jahren im
Klassensetting (fiinfte, siebte und neunte Klassen) an Schulen. In einem Fragebogen werden
die Schiiler/innen zu ihrem Gesundheitsverhalten befragt. Thematisch werden die folgenden
Lebensbereiche erfasst: Gesundheitszustand, Lebenszufriedenheit und Lebensqualitit,
Psychisches Wohlbefinden, Korperliche Aktivitdt, Erndhrung und Essverhalten, Schule und
Unterricht, Freizeitverhalten, Soziale Unterstiitzung in der Familie und im Freundeskreis,
Unfille, Mobbing sowie Risikoverhalten (Alkohol, Rauchen etc.). Der Schwerpunkt der
Datenanalyse liegt auf der Beziehung zwischen dem aktuellen Gesundheitsverhalten und der
subjektiv berichteten Gesundheit der Befragten. Die Untersuchung erlaubt nationale und
internationale Vergleiche der gesundheitlichen Lage von Kindern und Jugendlichen.
Insgesamt werden inzwischen pro Erhebungswelle fast 200.000 Kinder und Jugendliche

befragt.

The European School Survey Project on Alcohol and Other Drugs (ESPAD)

Eine weitere europdische vergleichende Studie ist die ESPAD-Studie (The European School
Survey Project on Alcohol and Other Drugs). Sie wird vom ,,Swedish Council for Information
on Alcohol and other Drugs (CAN)“ koordiniert und durch die ,,Co-operating Group to
Combat Drug Abuse and Illicit Traficking in Drugs®, der Pompidou Group der EU,
unterstiitzt. Die europédische Schiilerbefragung zu Alkohol und anderen Drogen
(http://www.espad.org; fiir Deutschland Kraus et al., 2004) untersucht den Umfang, die
Einstellungen und die wahrgenommenen Risiken des Alkohol- und Drogenkonsums unter
Schiiler/innen. Die Studie wird seit 1995 alle vier Jahre in iiber 30 europédischen Liandern

durchgefiihrt. An der aktuellen Erhebung im Jahr 2003 beteiligten sich neben 40 weiteren
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Lindern erstmalig auch Deutschland, Osterreich und die Schweiz. Die Grundgesamtheit
bilden Schiilerinnen und Schiiler der neunten und zehnten Jahrgangsstufe an Regelschulen der
ausgewdhlten Bundesldander Bayern, Berlin, Brandenburg, Hessen, Mecklenburg-Vorpommern
und Thiiringen. Die Datenerbung in Deutschland erfolgte 2003 als schriftliche Befragung im
Klassensetting. Zur Auswertung stehen die Datensédtze von 1.855 Schiilerinnen und Schiilern
zur Verfiigung. Mithilfe der gewonnenen Daten lassen sich Vergleiche zum
substanzspezifischen Verhalten auf der Schul-, Klassen- und Regionalebene vornehmen. Da
der Konsum von Alkohol und anderen Drogen einen wesentlichen Risikofaktor fiir die
Gesundheit im Jugendalter darstellt, ist zur Ableitung gezielter Interventions- und

Préaventionsmafinahmen eine genaue Erfassung dieses Risikoverhaltens erforderlich.

Youth Risk Behaviour Surveillance System (YRBSS)

Beispiel fiir eine umfassende reprisentative nationale Studie in den USA ist das ,,Youth Risk
Behaviour Surveillance System* (YRBSS), das von den CDC (Centers for Disease conrol and
Prevention, Atlanta, USA) durchgefiihrt wird (YRBSS Report, 2006). Das YRBSS
(http://www.cdc.gov/Healthy Y outh/yrbs/index.htm) wurde 1990 entwickelt und erfasst sechs
Bereiche des Gesundheitsrisikoverhaltens, das sich im Kindes- und Jugendalter etablieren
kann: Verhalten, das zu unbeabsichtigten Verletzungen und Gewalt fiihrt, Tabakkonsum,
Konsum von Alkohol und anderen Drogen, Sexualverhalten, das zu unbeabsichtigter
Schwangerschaft und der Ubertragung von Krankheiten fiihrt (insbesondere HIV), ungesundes
Erndihrungsverhalten sowie kérperliche Inaktivitit einschlieBlich Ubergewicht. Die aktuelle
Erhebung von 2005 umfasst eine nationale Schiilerbefragung, die durch die CDC in 40
Bundesstaaten der USA durchgefiihrt wurde sowie Bundesstaaten-bezogene und lokale
Schiilerbefragungen, die durch andere Gesundheitseinrichtungen vorgenommen wurden. Die
Ziele der Studie sind die Vorhersage der Pravalenz von Risikoverhalten, die Untersuchung, ob
das erhobene Risikoverhalten sich iiber die Zeit verdndert, die Einschitzung, inwieweit
verschiedene Risikoverhaltensweisen ko-existieren, die Bereitstellung nationaler und lokaler
Daten sowie der Daten von Subpopulationen und die Bewertung des Fortschritts hinsichtlich
des Programms ,,Healthy People 2010* (nationales Programm zur Gesundheitsverbesserung in

den USA).
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Add Health

Eine weitere reprisentative nationale Léngsschnittstudie in den USA ist die Studie ,,Add
Health* (http://www.cpc.unc.edu/projects/addhealth), die bei dem NICHD (National Institute
of Child Health and Human Development) angesiedelt ist (Institute for Youth Development,
1999). Sie untersucht die Ursachen und Auswirkungen von gesundheitsbezogenem Verhalten
von Jugendlichen der Schuljahrgangsstufen sieben bis zwolf und versucht herauszufinden, wie
soziale Zusammenhénge (Familie, Freunde, Gleichaltrige, Schule, Wohnumfeld, Kommunen)
die Gesundheit und das Risikoverhalten von Jugendlichen beeinflussen. Die Studie wurde
1994 initiiert. Die Daten werden auf individueller, familidrer, schul- und gemeindebezogener
Ebene erhoben. Die beiden ersten Erhebungswellen fanden zwischen 1994 und 1996 statt, die
dritte Welle mit den nun 18- bis 26-jdhrigen jungen Erwachsenen wurde zwischen 2001 und
2002 durchgefiihrt. Basierend auf den vorliegenden multiplen Datensets liegen bereits mehr
als 1.000 Veroffentlichungen vor, die anhand dieses komplexen Datenkonglomerats
verschiedene  Fragestellungen bearbeiten. ,,Add Health® will dazu beitragen,
Entscheidungstriagern aus der Politik und der Gesundheitsversorgung, Wissenschaftlern sowie
Fachpersonal aus verschieden Gesundheitsbereichen ein besseres Verstindnis fiir den Schutz

der Gesundheit junger Menschen in den USA zu vermitteln.

“Screening for and Promotion of Health-related Quality of Life in Children and

Adolescents — a European Public Health Perspective” (KIDSCREEN)

Die KIDSCREEN-Studie (Ravens-Sieberer et al., 2001), deren Datenmaterial dieser Arbeit
zugrunde liegt, wurde im 5. Rahmenprogramm "Quality of Life and Management of Living
Resources" der Europdischen Union durchgefiihrt und diente der Entwicklung eines
interkulturell verwendbaren Instrumentes zur Erhebung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen. Sie wurde ab 2001 fiir drei Jahre durch die EU
gefordert. Die vorliegende Arbeit berichtet iiber die Pilottestung dieses Instrumentes in
Deutschland, das inzwischen zusammen mit der Erfassung anderer Gesundheitsdeterminanten
in einem reprisentativen Survey bei iber 22.000 Kindern und Jugendlichen in 13
europdischen Liandern eingesetzt wurde. Anhand der gewonnenen Daten sind nationale und

europaweite interkulturelle Vergleiche sowie die Erstellung europédischer und nationaler

58



Theoretischer Rahmen und Forschungshintergrund

Normen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen mdglich.
Das Instrument soll national und europaweit in die Gesundheitsberichterstattung
implementiert werden und zu einem besseren Verstindnis subjektiver Gesundheit von Kindern
und Jugendlichen in Europa fiihren. Dariiber hinaus sollen die KIDSCREEN-Daten eine
Grundlage fiir die Planung, Durchfiihrung und Evaluation von MaBnahmen zur
Verbesserungen im Gesundheitswesen bieten. Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit

resultieren aus den Daten der KIDSCREEN-Pilotstudie.

Der deutsche Kinder- und Jugendgesundheitssurvey (KIGGS)

In Deutschland wurden die Kenntnisse hinsichtlich der Verbreitung von Krankheiten, der
gesundheitsbeeinflussenden Verhaltensweisen sowie der umweltbedingten Belastungen von
Kindern und Jugendlichen als unzureichend eingeschétzt. Die vorliegenden Daten liefen nur
bedingt bundesweit vergleichbare Aussagen zum Gesundheitszustand der Kinder und
Jugendlichen zu. Innerhalb des deutschen Kinder- und Jugendsurveys KIGGS
(http://www.kiggs.de) wurde die Gesundheit von Kindern und Jugendlichen in Deutschland
umfassend untersucht. Bestehende Informationsliicken sollen gezielt geschlossen werden
(Kurth et al., 2002). Im Auftrag der Bundesministerien fiir Gesundheit (BMG) sowie fiir
Bildung und Forschung (BMBF) wurde am Robert Koch-Institut ein reprisentativer Survey
konzipiert. Von 2004 bis 2006 wurden von rund 20.000 Kindern und Jugendlichen zwischen
null und 17 Jahren Daten zu den folgenden gesundheitlichen Themen erhoben: Korperliche
Beschwerden, akute und chronische Krankheiten, Gesundheitsrisiken, umweltmedizinische
Implikationen, Gesundheitsverhalten und Freizeitaktivititen, psychische Gesundheit und
Verhaltensauffalligkeiten, subjektive Gesundheit (Lebensqualitit), soziale Kontakte, personale
Ressourcen, Erndhrung und Inanspruchnahme medizinischer Leistungen. Ein wichtiges
Anliegen der Studie ist es, subjektive und objektive Daten der korperlichen, seelischen und
sozialen Gesundheit sowie deren Risikofaktoren bereitzustellen und zu analysieren. Die
Ergebnisse der Untersuchung sollen in Zusammenarbeit mit der Bundeszentrale fiir
gesundheitliche Aufkldrung (BZgA) in gezielte Pridventionsmaflnahmen miinden und zu

gesundheits- und umweltpolitischen Entscheidungen beitragen.
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2.5 Ableitung des resultierenden Forschungsbedarfs

Der aufgezeigte Stand der Lebensqualitdtsforschung bei Kindern und Jugendlichen macht
deutlich, wie wichtig weitere Forschungsanstrengungen auf diesem Gebiet sind. Hierbei muss
sowohl der Weiterentwicklung der Theorie der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von
Kindern und Jugendlichen Rechnung getragen werden als auch gepriift werden, welche
situativen und personalen Bedingungen zu einer verminderten gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit fithren. Dartiber hinaus ist die Entwicklung valider Instrumente zum Einsatz

bei Kindern und Jugendlichen in verschiedenen Studienformen ein zentrales Anliegen.

Die theoretische Basis des Konzeptes der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit weist,
insbesondere wenn sie auf Kinder und Jugendliche bezogen wird, Forschungsliicken auf.
Bislang gibt es nur wenige Hinweise darauf, ob — und wenn ja, ab wann - Kinder und
Jugendliche in der Lage sind, zuverldssig iiber ihr subjektives Befinden zu berichten. Sowohl
das Verstidndnis von Gesundheit als auch von gesundheitsbezogener Lebensqualitét in seiner
angenommenen Multidimensionalitdt ist bei Kindern und Jugendlichen nur in Teilen erforscht.
Fortschritte innerhalb der Lebensqualititsforschung miissen vor der Ubertragung auf den
Kinder- und Jugendlichenbereich immer im entwicklungspsychologischen Kontext iiberpriift

werden.

Die Bedeutung der selbstberichteten gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt hat sowohl in
epidemiologischen Studien, wie z.B. in repridsentativen Gesundheitssurveys, als auch in
klinischen Studien zugenommen. Die Lebensqualitit trigt malgeblich zur Ergidnzung
objektiver Gesundheitsmafle bei und gilt als bedeutsamer Prédiktor des Gesundheitsstatus.
Aufgrund politischer und soziostruktureller Entwicklungen auf der europédischen und
internationalen Ebene gewinnt die nationeniibergreifende Beschreibung des Befindens und der
Gesundheit von Kindern und Jugendlichen erheblich an Bedeutung. Bislang fehlen Daten, die
populationsbasiert Aufschluss tliber die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt von Kindern und
Jugendlichen in verschiedenen europédischen Liandern geben und die den Einfluss
soziookonomischer Faktoren und anderer Determinanten auf die subjektive Gesundheit von
Kindern und Jugendlichen priifen. Die dargestellten Befunde hinsichtlich sozialer Gradienten
von Gesundheit und gesundheitsbezogener Lebensqualitét verdeutlichen, dass die bestehenden

Versorgungs- und Préventionskonzepte in Deutschland entweder den Bediirfnissen von
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Kindern und Jugendlichen aus unteren Schichten nicht ausreichend entsprechen oder diese nur
teilweise erreichen. Die Analyse von gesundheitsbeeinflussenden Determinanten ist deshalb
besonders wichtig, weil sie zur Identifikation von Risikogruppen sowie zur Ableitung gezielter
Frihforderungsmodelle  beitragen  und  Ansatzpunkte  fiir =~ Préventions-  und
Interventionsprogramme  aufzeigen kann. Untersuchungen zur Befindlichkeit und
Funktionsfahigkeit von Kindern und Jugendlichen in nationalen und internationalen Studien
auf der Bevdlkerungsebene tragen dazu bei, medizinischen, psychosozialen und
gesundheitspolitischen Handlungsbedarf aufzuzeigen. Die Ausweitung von Erhebungen zur
subjektiven Befindlichkeit ldsst dariiber hinaus neue Hinweise auf die Zuverldssigkeit und

Relevanz von Befragungen mit Kindern und Jugendlichen erwarten.

Neben der Ausweitung der theoretisch-konzeptuellen Forschung sowie der Exploration der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdit als Outcomekriterium kann auch die gezielte
Instrumentenentwicklung, die das Erleben und Reflektieren von Kindern und Jugendlichen
sowie deren korperliche, geistige und soziale Entwicklung und Identititsfindung einbezieht,

zur Erweiterung des Forschungsstandes beitragen.

Die amerikanische gemeinniitzige Institution ,,Medical Outcomes Trust™ sammelt seit 1994
zentral Messinstrumente und etabliert anerkannte Standards von Lebensqualitdtsmafen. Der
Trust erkennt nur Messinstrumente an, die ein Minimum von festgesetzten Kriterien erfiillen.
Der wissenschaftliche Beirat des ,,Medical Outcomes Trust®“ stellte 2002 revidierte Kriterien
zur Bewertung von Lebensqualititsinstrumenten vor (Scientific Advisory Committee of the
Medical Outcomes Trust, 2002). Die geforderten Attribute des Instrumentes, die durch die

Rezensenten bewertet werden, sind:

e Konzeptuelle Basis und Grundprinzip des Messinstrumentes

o Reliabilitit (Internale Konsistenz, Retest-Reliabilitit, Intraclass-Koeffizienten)
e Validitit (Inhaltliche Validitét, Konstrukt- und Kriteriumsvaliditét)

e Verdnderungssensitivitit

e Interpretierbarkeit

e Aufwand (zeitlich, Verstindnis, besondere Anforderungen)

e Alternative Formen (z.B. Selbst- vs. Fremdbericht, computergestiitzt)

e Interkulturelle Ubersetzungen (Konzeptuelle u. linguistische Aquivalenz, Validierung)
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Der Hauptfokus bei der Entwicklung von Lebensqualititinstrumenten lag bislang im
Erwachsenenbereich. Oftmals wurden diese Instrumente fiir Kinder und Jugendliche adaptiert.
Da aber angenommen werden kann, dass das Konzept der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit sich im Laufe der Entwicklung verédndert bzw. erst ausbildet, wird empfohlen,
die Instrumente auf entwicklungspsychologischen Kenntnissen basierend mit dem Input der
Zielgruppen der Kinder und Jugendlichen selbst zu entwickeln. 1993 wurde von der WHO
eine Erklidrung veroffentlicht, in der die vorliegenden Lebensqualititsmessinstrumente fiir
Kinder und Jugendliche als inaddquat bezeichnet werden und ein Bedarf an solchen
Messinstrumenten festgestellt wird (Graham et al.,, 1997). Laut der WHO soll ein
Messinstrument fiir Kinder die folgenden Kriterien erfiillen: Es soll auf Kinder zentriert sein,
die subjektive Selbsteinschitzung ermoglichen, dem Alter angepasst sein und den
Schwerpunkt auf gesundheitsfordernde Aspekte der Lebensqualitét setzen. Die zu erstellenden
Instrumente miissen unter Einbeziehung entwicklungspsychologischer Erkenntnisse inhaltlich
und formal analog dem kindlichen Denken und Erleben gestaltet sein. Dies bedeutet, dass sie
den Lese-, Schreib-, Konzentrations- und Abstraktionsfdhigkeiten der Kinder und
Jugendlichen aus den entsprechenden Altersgruppen angepasst und konzeptuell verstehbar
sein miissen. Da das Konstrukt der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét per Definition die
subjektive Sichtweise einschlieBt, ist die Befragung der Kinder und Jugendlichen - wann

immer moglich - im Selbstbericht zu erfassen.

Die existierenden Lebensqualitdtinstrumente fiir Kinder und Jugendliche wurden bislang
hauptsdchlich zur Priifung von Therapieeffekten, bei denen die gesundheitsbezogene
Lebensqualitit als zusdtzliches Outcomekriterien herangezogen wurde, eingesetzt. Zur
Befragung von Kindern und Jugendlichen auf der Bevolkerungsebene bedarf es generischer
Lebensqualititsinstrumente, die in der Lage sind, subjektiv erlebte Gesundheit von Kindern
und Jugendlichen differenziert (ohne Bezug zu einer spezifischen Erkrankung) abzubilden.
Die Erforschung und Beschreibung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von Kindern
und Jugendlichen gemél einem modernen Gesundheitsbegriff erfordert spezifische Verfahren

und Methoden.

Im Sinne einer umfassenden Bestandsaufnahme der Gesundheit der Bevolkerung und auch der

knapper werdenden finanziellen Ressourcen fiir die Gesundheitsversorgung erscheint die
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Entwicklung sensibler — aber auch 6konomischer - Verfahren notwendig, die in der Lage sind,
im Vorfeld manifester Erkrankungen Risikogruppen zu identifizieren. Im Rahmen
europdischer Harmonisierungsanstrengungen konnen diese Gesundheitsaspekte nicht mehr
national isoliert betrachtet werden, sondern miissen verstdrkt nationeniibergreifend
eingebunden werden. Interkulturellen Aspekten gesundheitsbezogener Lebensqualitit von
Kindern und Jugendlichen wurde bis heute wenig Beachtung geschenkt. Um sicher zu stellen,
dass ein Messinstrument zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit fiir die
interkulturelle Forschung tauglich ist, ist eine iibergreifende Entwicklung in den beteiligten
Landern erforderlich. Die Entwicklung interkulturell dquivalenter Instrumente zur Erhebung
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt in représentativen nationalen sowie in Européischen
Gesundheitssurveys muss - von der Konzeptexploration bis zur Implementierung - einem

nationeniibergreifenden, simultanen Ansatz folgen.

Fir die Entwicklung weiterer, ausgereifter Instrumente stellen Befunde, die auf der
Datenerhebung mit bereits validierten Instrumenten beruhen, eine wesentliche Basis dar. Nur
wenn bekannt ist, wie sich die derzeitigen Instrumente in der Praxis bewidhren, welche Stirken
und welche Schwichen sie haben, konnen zukiinftige Lebensqualititsinstrumente den
Anspriichen von Theorie und Psychometrie geniigen. Voraussetzungen fiir die
Implementierung solcher Instrumente sind die psychometrische Priifung der Giitekriterien
sowie die Bereitstellung von Referenzdaten (Bullinger, 1997). Die Darstellung der
Referenzwerte sollte die unterschiedlichen Auspragungen der Lebensqualitit z.B. {iber Alter

und Geschlecht beriicksichtigen und entsprechend geordnet erfolgen.

Bislang liegt kein Instrument vor, anhand dessen Unterschiede zwischen der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen in den verschiedenen
europdischen Léndern beschrieben und Ursachen fiir mogliche Unterschiede untersucht

werden konnen.

Im europdischen Forschungsprojekt KIDSCREEN wird diesem Anliegen unter Beteiligung
von 13 europdischen Lédndern nachgegangen, indem ein Verfahren zur Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von gesunden Kindern und Jugendlichen entwickelt,

getestet und in europaweite Gesundheitssurveys implementiert werden soll.
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2.6 Das KIDSCREEN-Projekt

Ziel des KIDSCREEN-Projektes (Screening for and Promotion of Health-Related Quality of
Life in Children and Adolescents — a European Public Health Perspective) ist es, in
internationaler Zusammenarbeit ein standardisiertes und populationsbasiertes Instrument zur
Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen im Alter
von acht bis 18 Jahren zu entwickeln, zu testen und europaweit in Gesundheitssurveys zu
implementieren. Gleichzeitig wird eine Elternversion bereitgestellt, in der die Eltern als
Proxys die gesundheitsbezogene Lebensqualitit ihrer Kinder einschdtzen. Das
Forschungsprojekt wurde im 5. Rahmenprogramm "Quality of Life and Management of
Living Resources" der Europdischen Union fiir einen Zeitraum von drei Jahren gefordert. Es
startete im Januar 2001 in Zusammenarbeit mit den sieben europiischen Lindern Osterreich,
Deutschland, Frankreich, den Niederlanden, Spanien, der Schweiz und Grof3britannien. In der
Zwischenzeit haben sich die Tschechische Republik, Ungarn, Polen, Griechenland, Irland und

Schweden dem Projekt angeschlossen.

Zur Identifikation relevanter Lebensqualititsdimensionen und Items wurden in der
Entwicklungsphase des Instrumentes Literaturrecherchen, Expertenbefragungen und
europaweite Fokusgruppeninterviews mit Kindern und Jugendlichen durchgefiihrt. Die hier
entwickelten Items wurden entsprechend internationaler Richtlinien in die jeweiligen
Sprachen der beteiligten Lénder iibersetzt und anschliefend in einer Pilotstudie in jedem
teilnehmenden Land getestet. In der vorliegenden Arbeit wird die Entwicklung des
Fragebogens auf der europaweiten Ebene beschrieben. Die in dieser Arbeit prisentierte
Darstellung der psychometrischen Kennwerte des Verfahrens und die inhaltlichen

Auswertungen der im Pilottest gewonnenen Daten beziehen sich auf den deutschen Datensatz.

In der Survey-Phase wurde das Instrument zusammen mit weiteren Verfahren zur Erfassung
von Gesundheitsdeterminanten in repridsentativen postalischen sowie Schulbefragungen bei
mehr als 22.000 Kindern und Jugendlichen in Europa eingesetzt. Die abschlieBende Analyse
wird nationale und europaweite interkulturelle Vergleiche enthalten, und es werden
europdische und nationale Normen erstellt. In der Implementierungsphase wird das Instrument

durch Benutzerhandbiicher und Manuale vervollstindigt und der Offentlichkeit mittels
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moderner Kommunikationstechnologien zugéinglich gemacht sowie in nationale und

europaweite Gesundheitssurveys implementiert.

Der Einsatz des Instrumentes in reprdsentativen nationalen sowie in europédischen
Gesundheitssurveys soll die Identifizierung von Risikogruppen ermdglichen und friithzeitige
Interventionsmoglichkeiten aufzeigen. Die KIDSCREEN-Studie soll dadurch zu einem
besseren Verstidndnis der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt von Kindern und Jugendlichen
in Europa fiihren und wesentliche Impulse zur Planung, Durchfiihrung und Evaluation von

MaBnahmen im Gesundheitswesen geben.

Das KIDSCREEN-Projekt kooperiert eng mit dem DISABKIDS-Projekt (Quality of Life in
Children and Adolescents with Disabilities and their Families - Assessing Patient Views and
Patient Needs for Comprehensive Care), welches im gleichen Rahmenprogramm und
Zeitraum von der EU gefordert wurde. Das Ziel des DISABKIDS-Projektes war, analog zum
KIDSCREEN-Projekt, die Entwicklung eines Instrumentariums zur Erfassung der
Lebensqualitit - allerdings chronisch kranker und behinderter - Kinder und Jugendlicher. Es
wurde in sieben europdischen Léndern durchgefiihrt, zum Teil den gleichen wie das

KIDSCREEN-Projekt.
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3 Ziele und Fragestellungen

Bislang fehlte auf der europdischen Ebene ein den WHO-Kriterien entsprechendes
interkulturell einsetzbares Instrument zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit,
das die subjektive Sicht von Kindern und Jugendlichen einbezieht. In der vorliegenden Arbeit
soll die Entwicklung und Validierung eines solchen Instrumentes fiir Kinder von acht bis elf
Jahren und Jugendliche von zwdlf bis 18 Jahren dargestellt werden. Das Instrument soll
sowohl zur Beschreibung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von Kindern und
Jugendlichen geeignet sein als auch zur Outcomemessung in gesundheitswissenschaftlichen
Studien und Surveys herangezogen werden konnen. Auf der Basis des Forschungsstandes
werden die Entwicklung, die psychometrische Priifung und die Anwendung eines generischen
Lebensqualititsinstrumentes im Pilottest beschrieben. Methodisch bezieht die Arbeit den
Prozess der Identifizierung relevanter Lebensqualitdtdimensionen anhand von Expertenratings
und Fokusgruppeninterviews auf europdischer Ebene ein und umfasst die empirische Priifung
des Instrumentes in der deutschen Pilotstudie hinsichtlich der wissenschaftlichen Giitekriterien
der Reliabilitdt und Valididt. Dariiber hinaus werden die parallel laufende Entwicklung und
Validierung der Elternversion als Proxy-Instrument beschrieben. Die inhaltliche Auswertung
der im Pilottest erhobenen Daten dient der Beschreibung der Lebensqualitit verschiedener
Subpopulationen sowie der Ermittlung und Beurteilung von Determinanten der
Lebensqualitit. Es soll untersucht werden, ob sich die gesundheitsbezogene Lebensqualitét
von Kindern und Jugendlichen sowie von Miadchen und Jungen unterscheidet und ob das
Konzept der Lebensqualitit einem sozialen Gradienten folgt. Die Darstellung der Ergebnisse
des im Pilottest angewendeten Instrumentes soll einen wesentlichen Beitrag zum
Forschungsstand der subjektiven Gesundheit von Kindern und Jugendlichen in Deutschland
leisten und erste Hinweise zur Einschidtzung der Notwendigkeit von Interventionsmafinahmen

liefern.

Der Ubersichtlichkeit wegen, werden zwei separate Methoden- und Ergebnisteile prisentiert.
Wihrend in Teil A der Arbeit der Komplex der Fragebogenentwicklung bearbeitet wird, zeigt
Teil B den Einsatz des Fragebogens in der Pilotstudie sowie die Auswertung der erhobenen
Daten auf. Um die oben genannten die Ziele zu erreichen, werden folgende Fragestellungen

bearbeitet:
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Teil A

1.

Welche Dimensionen lassen sich auf der Basis von Literaturrecherchen,
Expertenbefragungen und Fokusgruppeninterviews im interkulturellen Zusammenhang auf

européischer Ebene identifizieren und in ein Lebensqualitétsinstrument integrieren?

2. Wie lasst sich auf der Grundlage von Literaturrecherchen, Expertenbefragungen und

Fokusgruppeninterviews die Itementwicklung gestalten?

3. Wie vollzieht sich die Itemreduzierung vom Itempool bis hin zur ersten einsatzfdhigen

Fragebogenversion fiir den Pilottest?

Teil B

4. Wie ldsst sich auf der Basis quantitativer Verfahren unter Heranziehung psychometrischer
Eigenschaften des Instrumentes eine weitere Itemreduzierung gestalten?

5. Welche Faktoren/Dimensionen lassen sich identifizieren?

e Welche Itemcharakteristika lassen sich hinsichtlich der Mittelwerte, Standard-
abweichungen, Prozent der fehlenden Werte, Verteilungsschiefe, Alters- und
Geschlechtsunterschiede sowie der Trennschirfe bestimmen?

e Welche Skalencharakteristika lassen sich hinsichtlich der Mittelwerte, Standard-
abweichungen, Boden- und Deckeneffekte, Reliabilitdt und Skalenfit bestimmen?

6. Unterscheidet sich die Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen nach Geschlecht und

Altersgruppen?

7. Unterliegt die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt im Kindes- und Jugendalter einem
sozialen Gradienten?
8. Welche sozialen Kontexte gehen mit einer verminderten gesundheitsbezogenen

Lebensqualitdt von Kindern und Jugendlichen einher?

9. Unterscheidet sich die Selbsteinschitzung des Kindes/Jugendlichen von der Fremd-

einschitzung durch die Eltern?
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4 Teil A - Entwicklung des Pilotfragebogens

4.1 Methodik

Das Ziel der Entwicklung des Instrumentes ist es, ein theoretisch fundiertes sowie praktikables
und anwendungsfreundliches Verfahren zur Erfassung der Lebensqualitit von Kindern und
Jugendlichen in Europa zu erhalten. Fiir den Einsatz in der Pilotstudie wurde zunichst ein
Itempool entwickelt, der anhand der Pilotdaten mittels psychometrischer Kriterien weiter
reduziert wurde. Zunichst erfolgte die Exploration des Konzeptes der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit, erstens anhand einer ausfiihrlichen Literaturrecherche und -analyse, zweitens
durch eine detaillierte Expertenbefragung (Delphi-Technik) und deren Analyse sowie drittens

durch Fokusgruppeninterviews und deren Auswertungen (Abbildung 2).

Abbildung 2: Entwicklung des Pilotfragbogens

Konzeptexploration

Literaturrecherche—Delphi-Befragung—Fokusgruppeninterviews

!

Entwicklung der Items

!

Ubersetzung

l

Pilotstudie

!

Psychometrische Analysen

Die Ergebnisse der Literaturrecherche und der Delphi-Befragung bildeten die Basis fiir ein
vorldufiges Arbeitsmodell, anhand dessen das Konzept der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt strukturiert und in seinen Dimensionen beschrieben wird. Die aus den

Fokusgruppen (mit Kindern, Jugendlichen und Eltern) gewonnenen Aussagen zur
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Lebensqualitit wurden in dieses Modell eingeordnet und dienten als Basis-Itempool. Im
weiteren Verlauf wurde der Itempool anhand inhaltlicher und sprachlicher Kriterien in
mehreren Schritten reduziert, woraus die vorldufige Fragebogenversion zum Einsatz in der
Pilotstudie resultierte. Die Itemauswahl und -reduzierung erfolgte ldnderiibergreifend in
englischer Sprache. Die Ubersetzung der Pilotversion in die Sprachen der beteiligten Linder
wurde simultan entsprechend der interkulturellen KIDSCREEN-Ubersetzungsstandards
durchgefiihrt um zu gewihrleisten, dass das Instrument in seiner Struktur, seinem Inhalt und
seinen Konzepten dquivalent ist. Da sich die vorliegende Arbeit auf den deutschen Fragebogen
bezieht, werden die psychometrischen Kennwerte der deutschen Stichprobe berichtet und die

inhaltlichen Analysen anhand der in Deutschland gewonnen Daten vorgenommen.

4.1.1 Exploration des Konzeptes der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit
4.1.1.1 Literaturrecherche

Als erster systematischer Arbeitsschritt zur Exploration des bisherigen Kenntnisstandes des
Lebensqualitatskonstruktes wurde eine umfassende Literaturanalyse vorgenommen. Ziel der
Literaturrecherche war es zum einen, einen Uberblick iiber den Status Quo der internationalen
epidemiologischen Lebensqualititsforschung zu erhalten und zum anderen bereits existierende
generische Lebensqualititsinstrumente mit Fokus auf ihre Dimensionen und Items zu
identifizieren, die bei Kindern und Jugendlichen eingesetzt werden. Zunéchst wurde eine
computergesteuerte Literatursuche per Suchbaum mit Hilfe der DIMDI-Datenbank (Deutsches
Institut fiir medizinische Dokumentation und Information in Koln) durchgefiihrt. Die
Literatursuche bezog alle Artikel ein, die von 1985 bis 2000 in der MEDLINE Datenbasis
dokumentiert waren und war anhand eines explizit fiir die vorliegende Studie entwickelten
hierarchischen Suchbaums strukturiert. Dieser enthielt die Schliisselworter: MEDLINE;
HUMAN; Title/Abstract; from 1985, (child or adolescent) and (public health or health survey
or health reporting or epidemiology) and (quality of life or health status or well-being or
adaptation or psychosocial) and (instruments or assessments). In die Literaturdatenbank
(KIDSCREEN Project Library) sollten klinische Studien einbezogen werden, deren Outcome
die  gesundheitsbezogene  Lebensqualitit ~ war, nationale und  internationale

Gesundheitssurveys, die subjektive Befindlichkeitsmalle erfassten sowie Validierungsstudien
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von Lebensqualitétsinstrumenten. Bei der Vorgehensweise der Suche und der Registrierung
der Literatur boten die Vorgaben der Cochrane-Lebensqualitits-Arbeitsgruppe
(http://www.cochrane-hrqol-mg.org) eine wesentliche Basis. Das Suchergebnis war eine
Auflistung der Abstracts der entsprechenden Artikel. Diese wurden auf die Studienzentren
verteilt und dort durch Projektmitarbeiter/innen hinsichtlich ihrer Relevanz fiir das
KIDSCREEN-Projekt bewertet. Um die Abstracts in einer iibersichtlichen Form
bereitzustellen, wurde ein Dokumentationssystem mit dem Bibliografieprogramm ,,Endnote*

installiert.

Fiir die weitere Bewertung der als relevant eingestuften Artikel wurde ein Evaluationsbogen
entwickelt und in eine Access-Datei eingegeben. Jedes Studienzentrum erhielt die gleiche
Anzahl von Abstracts, zu denen der vollstindige Artikel erneut bewertet werden musste.
Anhand des Instrumentes wurden zentrale Studienmerkmale dokumentiert. Zusitzlich erfolgte
eine Bewertung hinsichtlich der Relevanz der Studie fiir Teilaspekte der KIDSCREEN-Studie
sowie eine allgemeine Bewertung der wissenschaftlichen Qualitét der Studie (Tabelle 6). Die
Daten des Fragebogens wurden in eine SPSS-Datei eingegeben und dienen dem Projekt als

»Project Library* flir weitere Recherchen.

Tabelle 6: Dokumentation zentraler Studienmerkmale und Bewertung

Dokumentation Bewertung
Autor Relevanz fiir KIDSCREEN-Projekt
Studienart (z.B. Kohortenstudie, Validierungsstudie, e Fokusgruppen

Gesundheitssurvey etc.) It twickl
o ementwicklung

Studiendesign (z.B. Untersuchungszeitpunkte, Stichproben-
/Kontrollgruppenbeschreibung, Randomisierung, Outcomes,

Stichprobe) e Pilotstudie
Ziele der Studie

e Ubersetzung

Lebensqualitit als Haupt- oder Nebenoutcome der

Unt hna? Allgemeine Bewertung der Publikation
ntersuchung?

Giitekriterien der Lebensqualitétsinstrumente (Reliabilitét,
Validitdt, Sensitivitit)

Statistische Analysen
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Zusitzlich wurde im ersten KIDSCREEN-Workshop eine Ubersicht bereits validierter
generischer Lebensqualititsinstrumente fiir Kinder und Jugendliche erstellt. Das Ziel dieses
Arbeitsschrittes war es, die Lebensqualitdtsinstrumente herauszufiltern, die bei Kindern und
Jugendlichen bereits in groferen Studien eingesetzt worden waren. Die Analyse diente neben
der Selektion von Lebensqualititsdimensionen und —items zum Einsatz in den
Fokusgruppeninterviews auch der Auswahl von Instrumenten, die zur spéteren konvergenten
Validierung des KIDSCREEN-Instrumentes im Pilottest und im Survey eingesetzt werden

konnten.

4.1.1.2 Delphi-Technik

Zur weiteren Exploration des Konzeptes und der Operationalisierung von
gesundheitsbezogener Lebensqualitit bei Kindern und Jugendlichen wurde mittels der
»Delphi-Technik* (Hader & Hader, 2000) Expertenwissen zusammengetragen, analysiert und

konsensfdhig gemacht.

Die “Delphi-Technik” wird insbesondere im Zusammenhang mit politischen und
wirtschaftlichen Fragestellungen eingesetzt (bislang nur in wenigen medizinischen oder
gesundheitswissenschaftlichen Untersuchungen), um den Grad der Ubereinstimmung von
beteiligten Experten zu messen und schrittweise anzundhern. In einer Reihe aufeinander
folgender Befragungen werden die Experten mehrmals zum entsprechenden Themenbereich
befragt. Nach der Erstbefragung werden den Teilnehmer/innen vor jeder weiteren Befragung
die Ergebnisse der vorherigen Delphi-Runde in anonymisierter Form présentiert. Jede/r
Teilnehmer/in wird gebeten, ihre/seine erste Stellungnahme anhand der Zusatzinformationen
in Bezug auf die Sichtweisen der anderen Teilnehmer/innen zu {iberdenken und
gegebenenfalls zu modifizieren. Nach drei bis fiinf Runden néhern sich die Einschédtzungen in
der Regel an, was die Basis fiir eine konsensfdhige weitere Herangehensweise schaffen soll.
Der Vorteil der Delphi-Befragung ist die Vermeidung dominanter Einzelmeinungen, die in

offenen Gruppendiskussionen héufig zu Stagnationen fiihren.

Der Delphi-Fragebogen, der in den drei durchgefiihrten Runden eingesetzt wurde, bestand aus

den drei Bereichen: Konzeptualisierung und Operationalisierung der gesundheitsbezogenen
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Lebensqualitit, Konstruktion des KIDSCREEN-Fragebogens und Inhalt des Fragebogens. Die
Fragen des ersten Teils bezogen sich auf die Multidimensionalitit des Konstruktes, auf die
Option von individualisierten Fragestellungen im Fragebogen (Auswahlmdglichkeit von
Dimensionen durch das Individuum), darauf, ob nur die Funktionalitit oder ob fiir jedes Item
zusitzlich die Zufriedenheit hiermit erfragt werden solle und inwieweit die Items positiv
und/oder negativ formuliert sein sollten. Im zweiten Teil wurden die Teilnehmer/innen
hinsichtlich der maximalen Anzahl von Items und Dimensionen befragt, die das zu erstellende
Instrument enthalten sollte, welche Antwortskalierung bevorzugt wird, auf welchen
Referenzzeitraum die Items bezogen werden sollten, ob fiir verschiedene Altersgruppen
unterschiedliche Fragebogeninhalte entwickelt werden miissten, ob Proxy-Versionen
konstruiert werden sollten und ob im Layout des Fragebogens Illustrationen fiir sinnvoll
erachtet wiirden. Im dritten Teil wurden die Delphi-Teilnehmer/innen dazu aufgefordert,
Dimensionen zu nennen, die im Fragebogen enthalten sein miissten und diesen entsprechend
threr Wichtigkeit die Werte 1 bis 10 zuzuordnen (1 = iiberhaupt nicht wichtig, 10 = sehr
wichtig).

Zusatzlich wurden die Teilnehmer/innen gefragt, welche Quelle (z.B. Literatursuche oder
Fokusgruppen) sie als addquate inhaltliche Basis fiir die Fragebogenentwicklung einschitzten.
Dariiber hinaus wurde in allen drei Runden die Moglichkeit zur offenen Kommentierung
gegeben. In der ersten Runde waren die meisten Fragen offene Fragen, deren Antworten dazu
dienten, Fragen mit geschlossenem Antwortformat fiir die beiden weiteren Runden zu
generieren. Die Teilnehmer/innen wurden per Email angeschrieben. Jeder Fragebogenteil
enthielt ausfiihrliche Instruktionen zur Beantwortung. Dariiber hinaus wurde nach jeder Runde
dem neuen Fragebogenteil eine Zusammenstellung der Ergebnisse der vorhergehenden Runde
beigefiigt. Bei einigen Kernfragestellungen wurden die Teilnehmer/innen gebeten, diese
erneut zu beantworten. Dies sollte per Vergegenwirtigung der eigenen Antworten aus der
vorherigen Runde und der Gruppenergebnisse erfolgen. Fragestellungen, die als im Konsens

beantwortet galten, wurden aus dem Fragebogen der weiteren Runden ausgeschlossen.

Um die wichtigsten Themen resultierend aus der ersten Runde zu identifizieren, zu
kategorisieren und zusammenzufassen und sie fliir den Fragebogen der néichsten Runde

aufzuarbeiten, wurde eine qualitative Inhaltsanalyse durchgefiihrt. Die geschlossenen
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Antworten der beiden weiteren Runden wurden mittels quantitativer Verfahren ausgewertet
[(Prozentrange, Mittelwerte, Medianwerte und interquartiler Abstand (IQR=Interquartile
range)]. Bei den ordinalskalierten Antwortmdoglichkeiten galt ein Konsens als erreicht, wenn
mindestens 90% der Respondenten einer Option zustimmten bzw. sie ablehnten. Bei
numerischen Bewertungsvorgaben (1 bis 10) fiir die Einbeziehung von Dimensionen wurde
als Konsens definiert, wenn der Medianwert gro3er als 5 war und der interquartile Abstand
zwischen 5 und 10 lag. Die Dimensionen, fiir die nach der zweiten Delphi-Runde kein

Konsens erreicht werden konnte, wurden wiederum in den dritten Fragenteil einbezogen.

4.1.1.3 Fokusgruppeninterviews

Wihrend Fokusgruppeninterviews seit lidngerer Zeit in der Marktforschung mit Erfolg
eingesetzt werden, finden sie als sozialwissenschaftliche Methode im deutschen Sprachraum

erst seit wenigen Jahren vermehrt Anwendung.

Fokusgruppen, Gruppeninterview und Gruppendiskussion werden in der Literatur nicht
einheitlich definiert. Nach Lamnek (1998) sind Gruppendiskussionen eine spezifische Form
der Gruppeninterviews, wihrend Flick (2000) Gruppendiskussion und Gruppeninterview als
zwel eigenstindige Techniken im Bereich der Gruppenverfahren unterscheidet. Hiufig wird
der Begrift der Fokusgruppen synonym mit Gruppeninterviews verwendet (Flick, 2000) oder
als eine spezifische Form von Gruppeninterviews (Morgan, 1997). Gemeinsam ist allen drei
Techniken, dass sie moderierte Diskussionen in einer Gruppe sind. Das Thema wird
vorgegeben und die ermittelten Daten sind das Ergebnis von Gruppeninteraktionen. Eine
herausragende Stirke von Fokusgruppen als semi-strukturiertes Verfahren ist ihre Flexibilitit,
sowohl in Bezug auf die Inhalte, den Zweck und die Teilnehmer/innen. In vorangegangenen
Untersuchungen konnte gezeigt werden, dass die Itemgenerierung auf der Basis von

Fokusgruppeninterviews ein sinnvolles Vorgehen darstellt (Bullinger et al., 2002).

In der vorliegenden Studie war die wesentliche Funktion der Fokusgruppeninterviews die
Ideengewinnung und das explorative Sondieren von Einstellungen, Gefiihlen,
Wahrnehmungen und Erwartungen der Kinder und Jugendlichen (und Eltern) hinsichtlich des

Konzeptes der gesundheitsbezogenen Lebensqualitidt. Die Ermittlung dieser Informationen
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durch die Zielgruppen selbst bot die Mdglichkeit, theoretisch gewonnene Dimensionen und
Items zu iberpriifen und diese gegebenenfalls zu ergidnzen. Die Fokusgruppeninterviews
wurden in allen teilnehmenden Lindern in standardisierter Form zeitgleich durchgefiihrt und

hatten die folgenden Ziele:

» Priifung der per Delphi-Technik ermittelten Dimensionen
» Testung der inhaltlichen Relevanz der Dimensionen

* QGenerierung von Items zu den vorgegebenen Dimensionen.

Zuvor war ein Manual erstellt worden, das detaillierte Instruktionen fiir die Struktur,
Dokumentation und Analyse der Interviews gab. Die altershomogenen Fokusgruppen
umfassten jeweils vier bis sechs teilnehmende Kinder oder Jugendliche. Die Befragung
dauerte etwa ein bis zwei Stunden. Jede Diskussionsrunde wurde sowohl handschriftlich
protokolliert als auch per Kassettenrekorder aufgenommen und anschlieBend transkribiert.
Zusiatzlich fiillten Eltern von Kindern und Jugendlichen der entsprechenden Altersgruppen
einen Fragebogen aus, in dem sie gebeten wurden, die wichtigsten Aspekte der Gesundheit
und des Wohlbefindens ihrer Kinder zu beschreiben und Vorschlédge fiir relevante Items zu
machen. Die Protokolle der Fokusgruppen wurden sowohl in den Landessprachen als auch auf
Englisch verfasst. Inhalt, Ablauf sowie besondere Vorkommnisse der Interviews wurden
dokumentiert. In standardisierten Formularen wurden Formulierungen und Aussagen, die

Items und Dimensionen reflektierten, festgehalten.

Der Inhalt der Fokusgruppeninterviews gliederte sich in vier Bereiche: Der erste Teil diente
der Erfassung spontaner Aussagen der Kinder und Jugendlichen zu der offenen Eingangsfrage:
»Was ist fiir dich in deinem alltidglichen Leben wichtig, damit du dich wohl fiihIst?* Im
zweiten Teil wurden die Teilnehmer/innen aufgefordert, korperliche, psychische und soziale
Zusammenhinge mit Gesundheit herzustellen und zu beschreiben. Im dritten und vierten Teil
sollten Lebensqualitdtsitems aus validierten generischen Fragebdgen beantwortet werden.
Diese waren den Instrumenten entnommen, die innerhalb der Literatursuche identifiziert
worden waren. Zusétzlich wurden den Kindern und Jugendlichen verschiedene Formate von
Antwortkategorien vorgelegt. Hieran schloss sich eine Diskussion iiber die Inhalte der Items
sowie iliber die Antwortkategorien (z.B. Smileys, visuelle Analogskalen oder Likert-Skalen)

an.
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Die Richtlinien fiir die Inhaltsanalysen orientierten sich an den Vorgaben zur Auswertung
qualitativer Interviews von Mayring (2000). Es wurde die Form der strukturierenden

Inhaltsanalyse gewéhlt, die - wie in Abbildung 3 verdeutlicht - durchgefiihrt wurde.

Abbildung 3: Qualitative Inhaltsanalyse der Fokusgruppeninterviews

Bestimmung der Dimensionen als Kategorien
(aus der Lebensqualititsforschung und dem
Delphi-Konsens)

Formulierung von Definitionen der
Dimensionen, Erstellen von Ankerbeispielen
Revision der l
Kategorien und

Definitionen Auswahl von relevanten Textpassagen

Zuordnung der Textpassagen zu den
\ Kategorien, gegebenenfalls Erstellung neuer

Kategorien

Interpretation und Aufbereitung
der Ergebnisse

4.1.2 Itementwicklung

Das Ziel der Itementwicklung war es, eine praktikable Anzahl von Lebensqualitétsitems und -
dimensionen zum Finsatz im Pilottest (in zwei altergerechten Versionen plus einer
Elternversion) zu gewinnen. Angestrebt wurde eine Itemanzahl von nicht mehr als 200 Items.
Die in den Fokusgruppeninterviews gesammelten Aussagen wurden in den verschiedenen
Landersprachen zusammengestellt, ins Englische iibersetzt und in einen zentralen Access-
Datensatz zur weiteren Bearbeitung zusammengefiihrt. Nach vorab festgelegten Kriterien, die
sich an den Richtlinien des von der WHO-initiierten Projektes flir gemeinsame
Gesundheitssurveys in Europa (EUROHIS) anlehnten (WHO: EUROHIS Midterm Review,

2000), wurden zunichst die Aussagen eliminiert, die redundant oder ,,ungeeignet* erschienen.
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Als Ausschlusskriterien fiir die Aussagen galten:

e Doppelte Aussagen
e Inhaltlich gleichwertige Aussagen
e Aussagen, die sich nicht auf die Lebensqualitdt beziehen

e Unklar formulierte Aussagen

Die verbleibenden Aussagen sollten den folgenden Vorgaben entsprechen und wurden

gegebenenfalls umformuliert:

e Es sollten kurze, einfache und pragnante Sitze verwandt werden
e Das Item sollte eine Aussage - nicht mehrere — enthalten

e Uneindeutigkeiten, Phrasen und doppelte Verneinungen sollten vermieden werden.

Die Dimensionen, die aus der Literatur, der Delphi-Technik und aus den Fokusgruppen
hergeleitet worden waren, wurden definiert. Die Definitionen sollten das Konzept in prizisen
und einfachen Sitzen umschreiben und Beispiel-Items nennen. Dieses Verfahren wurde bei
der Entwicklung des WHOQOL-100-Fragebogens fiir Erwachsene erfolgreich angewandt
(WHOQOL-Group, 1998).

Auf der Basis der Definitionen wurde das weitere Itemreduzierungsverfahren - die ,,Card Sort
Technique* — durchgefiihrt. Bei diesem Verfahren lag jedes einzelne Item auf einer Karte
gedruckt vor und wurde in Gruppen von jeweils drei Experten (mit mindestens einem
englischen Muttersprachler) einer Dimension zugeordnet. Die Aussagen einer Dimension
wurden in Facetten aufgeteilt, die gemeinsame Untergesichtspunkte des Konzeptes abbildeten.
So wurden zum Beispiel innerhalb der Dimension ,,Psychisches Wohlbefinden* alle Aussagen
hinsichtlich positiver Emotionen einer eigenen Facette zugeordnet. Auch in diesem
Arbeitsschritt wurden wieder Aussagen eliminiert, die ohne Kontext keinen Sinn ergaben, die
in keine Kategorie passten oder die redundant bzw. bereits durch eine bessere Aussage oder
Formulierung reprasentiert waren. Fiir jede Facette wurden in jeder Expertengruppe die zehn
,Lbesten® Aussagen ausgewdhlt und in einer Access-Datei zusammengefiihrt. Jede/r
KIDSCREEN-Mitarbeiter/in wurde gebeten, fiir jedes einzelne Item festzulegen, ob es
relevant ist und ob bei der jeweiligen Aussage die wahrgenommene Intensitdt oder die

Haufigkeit zu erfragen sei. Entsprechend dieser verschiedenen Antwortskalen wurden
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Itemblocks gebildet. Um die Aussagen in einsatzfdhige Items zu transformieren, wurden die
Formulierungen Item fiir Item iiberarbeitet. Die Kriterien fiir die Uberarbeitung wurden wie

folgt festgeschrieben. Der Inhalt der Items sollte

¢ inhaltlich reflektieren, was in den Fokusgruppen diskutiert wurde

e sich an den Items der ausgewihlten validierten Lebensqualititsinstrumente orientieren
¢ inhaltlich reflektieren, was die Dimensionsdefinitionen vorgaben

e sich sprachlich an den Formulierungen aus den Fokusgruppen orientieren

e mit einer Rating-Skala verkniipfbar sein, die Intensitdt oder Haufigkeit erfragt

e im Frageformat formuliert sein und

e fiir Respondenten mit verschiedenen Befindensniveaus auszufiillen sein.

Anhand der gewonnenen Informationen aus der Literaturrecherche, der Delphi-Befragung
sowie der Fokusgruppeninterviews wurden weitere Vorgaben fiir das Format des Fragebogens
im Konsens entwickelt. Diese bezogen sich auf den zu erfragenden Zeitrahmen, die
Antwortkategorien, die Zeitform des Verbs (des Items), die Anordnung der Items in

Fragekomplexen sowie auf das grafische Layout.

4.1.3 Interkulturelle Ubersetzungsstandards im KIDSCREEN-Projekt

Der englische Pilotfragebogen wurde in die Sprachen der weiteren teilnehmenden Linder
iibersetzt: niederlédndisch, franzosisch, spanisch und deutsch. Der Fokus lag hierbei nicht auf
der wortwortlichen Ubersetzung der jeweiligen Items, sondern auf der konzeptuellen
Aquivalenz. Die konzeptuelle Aquivalenz bezieht sich darauf, dass in verschiedenen Lindern
soziale, psychologische und emotionale Phidnomene eine unterschiedliche Bedeutung
aufweisen konnen. Im Harmonisierungsprozess muss deshalb gekldrt werden, ob in den zu
untersuchenden Kulturen die verwendeten Begriffe unterschiedliche Konnotationen
aufweisen. Um dies zu gewihrleisten wurde die Vorwirts-Riickwirts-Ubersetzungsmethode
gewihlt, die simultan in allen Sprachen durchgefiihrt wurde (Abbildung 4). In einem ersten
Schritt wurde in jedem teilnehmenden Land die englische Originalversion von zwei
unabhingigen Ubersetzer/innen in die jeweilige Zielsprache {ibersetzt. Die beiden

Ubersetzer/innen  (Muttersprachler/innen der Zielsprache) sollten Erfahrungen mit
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Ubersetzungen haben und fachlich mit dem Konzept der gesundheitsbezogenen Lebensqualitt
vertraut sein. Unterschiedliche Ubersetzungen wurden von den beiden Ubersetzer/innen mit

einem/r Projektmitarbeiter/in diskutiert.

Abbildung 4: Ubersetzungsmethode im KIDSCREEN-Projekt

Vorliufige Pilotversion

«— | Englisch T
Vorwirts-Ubersetztung 1 Vowirts-Ubersetzung 2
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Ziel dieser Diskussion war die Einigung auf eine finale Vorwértsversion. Diese Version wurde
von einem/r englischen Muttersprachler/in ins Englische zuriick iibersetzt. Jedes Item wurde
durch zwei Projektmitarbeiter/innen und den/die englische/n Riickiibersetzer/in auf
konzeptuelle Aquivalenz mit dem englischen Originalitem hin gepriift. Aus diesem Vergleich
resultierte die finale Vorwértsversion. Die Riickiibersetzungen ins Englische wurden aus allen
Zielsprachen zusammengefasst und mit den englischen Originalitems auf ihre konzeptuelle
Aquivalenz hin gepriift. An dieser Priifung nahmen Projektmitarbeiter/innen und
Ubersetzer/innen aller teilnehmenden Linder per Telefonkonferenz teil. Bei uneindeutigen
Ubersetzungen wurden die entsprechenden Items hinsichtlich ihrer konzeptuellen Bedeutung
beschrieben und diskutiert. Items, deren Riickiibersetzung als nicht dquivalent mit den
Originalitems eingestuft wurden, mussten einem erneuten Ubersetzungsprozedere unterzogen
werden. In kognitiven Interviews wurden pro Land sechs Kinder, sechs Jugendliche und acht
Elternteile zu Verstindlichkeit und Akzeptanz der Items der vorldufigen Pilotversion befragt.
Die resultierenden Modifikationsvorschlige wurden bei einem Projekttreffen diskutiert und
umgesetzt. Neben den KIDSCREEN-Items wurden sozidemografische Items sowie Fragen
zum Gesundheitsstatus und zur Inanspruchnahme von Gesundheitsdiensten nach der oben
beschriebenen Technik {ibersetzt und interkulturell harmonisiert. Das erstellte
Ubersetzungsmanual basierte auf den Erfahrungen und Vorgehensweisen der folgenden
internationalen Studien:
. The MAPI Linguistic Validation Process: http://www.mapi-research-
inst.com/lvprocess.asp
. EORTC Study Group on Quality of Life. The Translation of the English Colorectal
Cancer Module. Cull et al, 2002
. Report from the EUROHIS Mid-Term Review, 2-4 Nov. 2000, WHO Regional Office
for Europe, Copenhagen
° MOS Translation Criteria, Medical Outcomes Trust, July 1997 BULLETIN:
http://www.outcomes-trust.org/bulletin/0797bull.htm
. The International Quality of Life Assessment (IQOLA) Project: http://www.iqola.org
. The WHOQOL Project: http://www.who.int/evidence/assessment-instruments/qol/
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4.2 Ergebnisse

Zunidchst werden die Ergebnisse der Literaturrecherchen, der Expertenbefragung (Delphi-
Technik) und der Fokusgruppeninterviews prasentiert. Hierauf basierend wird als Ergebnis der
mehrstufigen Itementwicklung und -reduzierung die einsatzfihige erste Pilotversion des

Fragebogens vorgestellt.

4.2.1 Literaturrecherche

Die Suche nach Literatur hinsichtlich der Untersuchung von Kindern und Jugendlichen im
epidemiologischen und gesundheitswissenschaftlichen Kontext bezog explizit das Konzept der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt und den Aspekt der Instrumentenentwicklung ein. Die
Literatursuche durch die DIMDI-Datenbank (Deutsches Institut fiir medizinische
Dokumentation und Information in Ko6ln) umfasste alle Artikel, die von 1985 bis 2000 in der
MEDLINE-Datenbasis dokumentiert waren. Die Literatursuche resultierte in der
Bereitstellung von 9.024 Abstracts. In Abbildung 5 wird der Suchbaum mit der

entsprechenden Anzahl der ,, Treffer dargestellt.

Abbildung 5: Suchbaum der Literaturrecherche

MEDLINE
HUMAN
Title/Abstract, from 1985
(child or adolescent)
and (public health or health survey or health reporting or epidemiology)

and (quality of life or health status or well-being or and (instruments or assessments)
adaptation or psychosocial)

3.953 Abstracts 5.671 Abstracts

9.024 Abstracts als Grundlage des Reviews
(nach Eliminierung von Doppelnennungen)

Jedes der sieben KIDSCREEN-Teilnehmerzentren erhielt per Datenfile etwa 1.200 Abstracts
zur Bewertung der Relevanz der Artikel fiir das KIDSCREEN-Projekt. Insgesamt wurden 335
Abstracts (3,7%) als relevant eingestuft, davon 80 als sehr relevant, 127 als mittel relevant und

123 als etwas relevant (fiinf Missings).
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Fir die weitere Bewertung der 335 Artikel wurde ein Evaluationsbogen entwickelt (vgl.
Kapitel 4.1.1.1) und in eine Access-Datei eingegeben. Jedes Teilnehmerland erhielt etwa 45
Abstract-Referenzen, zu denen der vollstindige Artikel erneut bewertet werden musste.
Anhand des Instrumentes wurden zentrale Studienmerkmale dokumentiert sowie die Relevanz
des Artikels fiir spezifische KIDSCREEN-Fragestellungen bewertet und eine Einschitzung
der wissenschaftlichen Qualitit des Artikels getroffen.

Die relevanten Artikel wurden hinsichtlich der Studientypen folgendermaBlen klassifiziert: 58
epidemiologische Studien, 45 Kohortenstudien, 25 Validierungsstudien, zwei klinische
Studien, eine gesundheitsdkonomische Studie und 30 ,,andere Studientypen®. Fiir 170 Artikel
wurde nicht berichtet, um welchen Studientyp es sich handelte. Als Studiendesign wurde fiir
74 Studien ein Querschnittdesign und fiir 31 Studien ein Léngsschnittdesign angegeben. Fiir
230 Studien wurde das Design nicht beschrieben bzw. galt nicht als Kriterium. Die
Studienziele in Bezug auf das Konstrukt der Lebensqualitit wurden folgendermallen
eingeordnet: 33 Studien dienten der Beschreibung der Lebensqualitdt von Subgruppen. In 28
Studien wurden Determinanten der Lebensqualitdt identifiziert und in 23 Artikeln wurde die
Validierung von Lebensqualititsinstrumenten beschrieben. 15 Artikel dokumentierten die
Evaluation von Interventionseffekten auf die Lebensqualitdt und fiir 236 Artikel wurden die
Ziele nicht definiert. Die Fragestellung, ob in der Studie die Beschreibung eines
Lebensqualitatsinstrumentes erfolgte, wurde fiir 78 Studien mit ,,Nein*“ beantwortet. In 37
Studien wurden generische, in 17 Studien krankheitsspezifische und in acht Studien beide
Instrumentformen dargestellt. In 67 Studien wurden gesunde Stichproben untersucht, in 22
Studien chronisch-kranke Patienten. Acht Studien berichteten {iber akut erkrankte Patienten. In
diesem Teil der Literatursuche wurden elf der als sehr relevant klassifizierten Artikel zur
Validierung von Lebensqualititsinstrumenten identifiziert. Die Dokumentation stand dem

Projekt als ,,Project Library* fiir weitere Recherchen zur Verfligung.

Zusatzlich wurden im Rahmen des ersten KIDSCREEN-Workshops durch die
Projektmitarbeiter/innen weitere validierte generische Lebensqualitétsinstrumente fiir Kinder
und Jugendliche zusammengestellt. 20 Instrumente wurden hinsichtlich ihrer Dimensionen,
Itemformulierungen, ihrer psychometrischen Eigenschaften, dem erfragten Zeitrahmen und

der Sprachen, in denen sie verfiigbar sind, daraufhin untersucht, inwieweit sie zur
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Konzeptexploration in den Fokusgruppen geeignet wiren. Hierbei handelt es sich um die
Instrumente, die im Theorieteil dieser Arbeit bereits dargestellt wurden (vgl. Kapitel 2.3.3).
Das Ziel dieses Arbeitsschrittes war es, die Lebensqualititsinstrumente herauszufiltern, die bei
Kindern und Jugendlichen bereits in groBeren Studien eingesetzt worden waren. Aus den
folgenden vier Instrumenten wurden Subskalen und/oder Items ausgewihlt, die den
Teilnehmer/innen der Fokusgruppen vorgelegt wurden: VSP-A (Vécu et Santé Percue de I’
Adolescent et de I’Enfant; Siméoni et al., 1998), KINDL-R (Questionnaire for measuring
Health-Related Quality of Life; Ravens-Sieberer & Bullinger, 1998), CHQ (Child Health
Questionnaire; Landgraf et al., 1993) und TACQOL (TNO-ACL Questionnaires for Children’s
Health-Related Quality of Life; Verrips et al., 1997, Theunissen et al., 1997). Die Analyse
diente auch der Auswahl von Instrumenten, die zur spéteren konvergenten Validierung des
KIDSCREEN-Instrumentes im Pilottest und im Survey eingesetzt werden konnten. In allen
teilnehmenden Lindern wurde zur Validierung der KIDSCREEN-Items in der
Fragebogenversion fiir die Jugendlichen das YQOL-S Instrument (Patrick et al., 2002)
eingesetzt. Es besteht aus 13 Items zur selbsteingeschétzten Lebensqualitdt von Jugendlichen
im Alter von zwolf bis 18 Jahren. Es stand bislang nur in englischer Sprache zur Verfiigung
und wurde im Rahmen der KIDSCREEN-Pilotstudie nach den vorgegebenen KIDSCREEN-
Ubersetzungsrichtlinien in alle Teilnehmersprachen iibersetzt. Zur Validierung der
KIDSCREEN-Items der Kinderversion wurde die Auswahl landerspezifisch getroffen. In
Deutschland wurden neun Items aus zwei validierten Lebensqualitétsfragebogen (KINDL-R;
Ravens-Sieberer & Bullinger, 1998 und Child Health Questionnaire - CHQ; Landgraf et al.,
1997) eingesetzt (vgl. Kapitel 5.4.4.4).

4.2.2 Delphi-Befragung

Die ,,Delphi-Technik* wurde als weitere Methode (vgl. Kapitel 4.1.1.2) der Exploration des
Konzeptes und der Operationalisierung von gesundheitsbezogener Lebensqualitit bei Kindern
und Jugendlichen eingesetzt, um Expertenwissen zusammenzutragen, zu analysieren und

konsensféhig zu machen (Herdman et al., 2002).

Die multidisziplindre Expertengruppe setzte sich aus 24 Vertreter/innen der Psychologie,

Pédiatrie, Soziologie und den Gesundheitswissenschaften aus sieben europdischen Léndern
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zusammen. Sie wurden per Email angeschrieben. 20 Delphi-Teilnehmer/innen beantworteten
den Fragebogen in allen drei Runden. Hinsichtlich der Konzeptualisierung und
Operationalisierung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit wurde dariiber Konsens erreicht
(94,7%), dass es sich um ein multidimensionales Konzept handele und entsprechend ein
Instrument zur Profilbeschreibung entwickelt werden miisse. Es herrschte Einigkeit dartiber,
dass eine Indexberechnung (entweder durch die Summierung der Dimensionswerte oder aller
Itemwerte) moglich sein sollte. Die Entwicklung eines Instrumentes, das durch die Auswahl
der zu beantwortenden Dimensionen individualisiert beantwortet werden kann, wurde
mehrheitlich abgelehnt (85%). Fiir die finale Fragebogenversion wurde eine Itemanzahl von
30 bis 49 Items (94,7%) in finf bis acht Dimensionen (100%) praferiert. Die Ausfiilldauer des
Instrumentes sollte zehn bis 15 Minuten nicht iiberschreiten (94,7%). Weiterhin wurde die
Auffassung vertreten, dass ein Proxy-Instrument (fiir Eltern und andere Erzieher) insbesondere
fiir die Altersgruppe der Acht- bis Elfjdhrigen zu entwickeln sei (85%) und dass der Einsatz
von Smileys als Antwortmdglichkeiten je nach Altersgruppe denkbar wire (80%). Als
iibergreifende Doménen, die im Instrument enthalten sein sollten, wurden die korperlichen,
mentalen und sozialen Perspektiven von Gesundheit angefiihrt. Acht spezifische Dimensionen

wurden genannt:

e Psychisches Wohlbefinden

o Selbstwertgefiihl

e Korperbild

e Kognitive Funktionsfdhigkeit
e Mobilitét

e Energie/Vitalitét

e Soziale Beziehungen und

e Funktion in der Familie/zu Hause.

Uberlappend mit den Lebensqualitéitsdimensionen, die in den bereits validierten Instrumenten
identifiziert worden waren, bildeten diese Dimensionen ein vorldufiges KIDSCREEN-
Arbeitsmodell. Bei der Bewertung der moglichen Quellen fiir die inhaltlichen Eckpunkte des
Fragebogens wurde primér die Befragung von Fokusgruppen mit Kindern, Jugendlichen und

Eltern genannt, neben der Durchfiihrung von Literaturrecherchen, die nach wissenschaftlichen
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Standards und Kriterien erfolgen miisse sowie die Einbeziehung bereits existierender

validierter Lebensqualitdts-Skalen.

Resultierend aus den Ergebnissen der Literaturrecherche sowie der Delphi-Befragung wurde

eine vorldufige Definition der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit entwickelt:

,, Gesundheitsbezogene Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen ist ein multidimensionales Konstrukt mit
den tibergreifenden Domdnen: soziales Wohlbefinden, korperliches Wohlbefinden, psychologische Wohlbefinden
(einschlieflich kognitiver und emotionaler Aspekte) sowie wahrgenommene persénliche Umwelt (auch Umfeld).
Sie umfasst funktionale Aspekte sowie auch die Zufriedenheit aus der Sicht des Kindes und des Jugendlichen
unter Einbeziehung des Kontextes von Entwicklung, personlichen, sozialen und kulturellen Zielen und
Erwartungen. Proxy-Befragungen konnen vorgenommen werden, falls die Kinder und Jugendlichen nicht im

Selbstbericht befragt werden konnen. *

4.2.3 Fokusgruppeninterviews

Insgesamt nahmen 146 Kinder und Jugendliche (getrennt nach drei Altersgruppen und dem
Geschlecht) an 36 Gruppendiskussionen teil (Tabelle 7). Die Gruppen umfassten jeweils vier
bis sechs Kinder oder Jugendliche. Zusitzlich fiillten 83 Eltern einen Fragebogen aus, in dem
sie gebeten wurden, die wichtigsten Aspekte der Gesundheit und des Wohlbefindens ihrer
Kinder zu beschreiben und Vorschlédge fiir [tems zu machen. Die Befragungen dauerten etwa
ein bis zwei Stunden. Jede der 36 Diskussionsrunden wurde sowohl handschriftlich

protokolliert als auch per Kassettenrekorder aufgenommen und transkribiert.

Tabelle 7: Anzahl der Fokusgruppen und deren Teilnehmer/innen nach Land

KIDSCREEN- Fokusgruppen (n) Teilnehmer/innen der Teilnehmer/innen der
Zentren Fokusgruppen (n) Elternbefragung (n)
Deutschland 8 22 26
Frankreich 6 22 8
Grof3britannien 4 20 -
Niederlande 6 24 21
Schweiz 6 24 3
Spanien 6 34 15
Gesamt 36 146 83
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Anhand der Skripte wurden in den jeweiligen Lidndern gruppenweise Inhaltsanalysen
durchgefiihrt, deren Vorgehensweise im Fokusgruppenmanual erldutert war. Die Auswertung
der Fokusgruppeninterviews wurde auf der Basis der Grundlagen und Techniken qualitativer
Inhaltsanalysen nach Mayring (2000) durchgefiihrt. Die strukturierende Inhaltsanalyse
umfasste die Zuordnung von Textpassagen (Teilsdtze, Sétze, Abschnitte) zu den acht
Lebensqualititsdimensionen, die aus dem Delphi-Konsens resultierten. Jedes Dokument
musste unabhdngig von zwei Personen bearbeitet werden. In einer weiteren Runde
fokussierten diese beiden Personen mogliche Unterschiede ihrer Zuordnungen und waren
aufgefordert, eine geeinigte modifizierte Version zu erstellen. Das Ergebnis war ein revidiertes
Set von Dimensionen, die durch besonders passende Textstellen (Ankerbeispiele)
gekennzeichnet waren. Diese Passagen dienten der konzeptuellen Beschreibung der
Dimensionen sowie der Formulierung von Items. Die Protokolle der Fokusgruppeninterviews
wurden sowohl in den Landessprachen als auch auf Englisch verfasst. Sie enthielten als
Ergebnis die Sammlung von 2.505 Aussagen als Basis fiir die Itementwicklung. Die
Definitionen der Dimensionen wurden im weiteren Verlauf der Itembearbeitung erneut

iiberarbeitet und werden im Ergebnisteil der [tementwicklung dargestellt.

4.2.4 Itementwicklung

Das Ziel dieses Arbeitsschrittes war es, die Anzahl der Aussagen soweit zu reduzieren, dass
ein praktikables Pilotinstrument in zwei altergerechten Versionen plus einer Elternversion

verfiigbar war. Hierbei wurde von einer Itemanzahl von nicht {iber 200 Items ausgegangen.

Die gesammelten 2.505 englischsprachigen Aussagen wurden zur weiteren Bearbeitung in
einem Access-Datensatz zusammengefiihrt. In einem ersten Schritt wurden auf der Basis der
EUROHIS-Richtlinien (vgl. Kapitel 4.1) zunéchst die Aussagen eliminiert, die doppelte oder
inhaltlich gleichwertige Aussagen enthielten sowie Aussagen, die sich nicht auf die

Lebensqualitdt beziehen und/oder unklar formuliert waren.

Nach der Eliminierung und Umformulierung der Aussagen verblieben 1.070 Items. Die

Reduzierung der Items fiihrte auch zu einer modifizierten Struktur der KIDSCREEN-
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Dimensionen (Abbildung 6), deren Definitionen als konzeptueller Hintergrund fiir weitere

Itemreduzierungsmafinahmen dienten.

Abbildung 6: KIDSCREEN-Dimensionen im Prozess [

KIDSCREEN-Dimensionen

nach der Konzeptexploration nach der Itementwicklung
Korperliche Funktionsfiahigkeit
Korperliches Befinden
Korperliche Beschwerden
Psychisches Wohlbefinden Psychisches Wohlbefinden
Selbstwertgefiihl Selbstwahrnehmung
Kognitive/schulische Kognitive/schulische
Funktionsfahigkeit Funktionsfahigkeit
Soziale Beziehungen Soziale Beziehungen
Soziale Funktionsfahigkeit Soziale Funktionsfahigkeit
Umfeld
Personliches Umfeld
Materielles/Finanzielles

Die Definitionen der KIDSCREEN-Dimensionen sollten das Konzept in préizisen einfachen
Sdtzen umschreiben und Beispiel-Items nennen oder umschreiben. Dieses Verfahren basierte
auf dem Hintergrund der Entwicklung des Lebensqualitdtsinstrumentes der WHO, dem

WHOQOL-100.
Dimension 1: Korperliches Befinden

Diese Dimension beschreibt die Verfassung des Kindes oder Jugendlichen in Bezug auf seine
Mobilitdt, seine Energie und seine korperlichen Beschwerden. Mobilitdt umfasst die

Wahrnehmung der eigenen Fahigkeit, von einem zum néchsten Ort zu gelangen, sich zu Hause

86



Teil A - Entwicklung des Pilotfragebogens Ergebnisse

und in der Schule zu bewegen, zu spielen und sportliche Aktivititen auszuiiben. Eine
eingeschrankte Mobilitdt muss subjektiv nicht zwangsweise als Defizit empfunden werden.
Die Entspannungsféhigkeit des Kindes oder Jugendlichen wird erfasst sowie seine Fahigkeit,
sich zu verausgaben. Allgemeine Ermiidungserscheinungen, Aspekte des Schlafens und des
Appetits, Gefiihle des Unwohlseins sowie korperliche Beschwerden und Symptome werden

einbezogen.
Dimension 2: Selbstwahrnehmung

Die Wahrnehmung der eigenen Person schlieft z.B. ein, ob die eigene korperliche
Erscheinung positiv oder negativ bewertet wird. Das Kdorperbild spiegelt sich in Items zur
Zufriedenheit mit dem Aussehen und der Kleidung wider. Es wird erfragt, wie selbstsicher
sich das Kind/der Jugendliche in seinem eigenen Auftreten fiihlt. Weiterhin wird ermittelt, wie
offen das Kind/der Jugendliche seine Meinung sagt und ob Angste, Dinge im alltiglichen
Leben falsch zu machen, dominieren. Fragen zum Selbstwertgefiihl beziehen sich auf
Erfolgserlebnisse, Identitdtsgefiihle und die Wahrnehmung, wie positiv andere die eigene

Person bewerten.
Dimension 3: Psychisches Wohlbefinden

Das allgemeine psychische Wohlbefinden des Kindes/Jugendlichen wird spezifiziert durch
positive und negative Wahrnehmungen und Gefiihle (z.B. Gliicksgefiihle, Freude, positive
Aufgeregtheit, Frohlichkeit, Angstlichkeit, Einsamkeit, Angst und Langeweile). Es wird
exploriert, wie negative Gefiihle wahrgenommen werden und ob sich das Kind/der
Jugendliche ausgeglichen oder gestresst fiihlt. Es wird nach den Zukunftsperspektiven sowie

der Zufriedenheit mit dem bisherigen Leben gefragt.
Dimension 4: Soziale Funktionsféhigkeit

In dieser Dimension wird die Fahigkeit, Verantwortung zu iibernehmen, erfragt sowie die
Einschédtzung der Mdglichkeiten, die eigene Freizeit und das eigene Sozialleben zu gestalten.
Der Grad an Selbstidndigkeit als wichtiger Bestandteil der Identititsentwicklung wird
beschrieben. Aspekte wie Wahlfreiheit, Autarkie und Unabhéngigkeit sowie die Fahigkeit,

eigene Entscheidungen zu treffen und Zukunftspldne zu entwerfen, werden eruiert.
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Dimension 5: Soziale Beziehungen

Die Beziehungen zu den Eltern, zu anderen Familienmitgliedern, zu Freundinnen, Freunden
und Gleichaltrigen werden beleuchtet. Hierbei werden die Interaktionen mit sowie die Gefiihle
zu diesen Personen exploriert. Besonderes Interesse gilt dem Aspekt, ob sich das Kind/der
Jugendliche durch seine Familie geliebt und unterstiitzt fiihlt, ob die Atmosphire zu Hause als
angenehm empfunden wird und wie ausgeprigt das Gefiihl ist, kontrolliert zu werden. Fiir
diese Dimension ist erheblich, ob das Kind/der Jugendliche meint, geniigend Freunde zu
haben, ob er sich von diesen akzeptiert und unterstiitzt fithlt und inwieweit er/sie in der Lage
ist, Freundschaften aufzubauen und aufrecht zu erhalten. Bei Jugendlichen werden auch intime
und romantische Beziehungen beriicksichtigt. Gefiihle der Akzeptanz durch Freunde und

Gleichaltrige in Gruppensituationen werden erfasst.
Dimension 6: Kognitive und schulische Funktionsfahigkeit

Die folgenden Aspekte kognitiver Kapazititen des Kindes oder Jugendlichen werden
beschrieben: logisches Denken, Lernen, Erinnerungsvermogen, kreatives Denken und
Konzentration. Die Zufriedenheit mit den eigenen Fihigkeiten, Leistungen und Ergebnissen in
der Schule sowie die Fragestellung, ob die Schule als angenehm empfunden wird, werden
einbezogen. Die Sichtweise des Kindes/Jugendlichen in Bezug auf das Verhéltnis zu ihren
Lehrer/innen wird beschrieben, z.B. ob die Lehrer/innen als fair, ermutigend und engagiert

wahrgenommen werden.
Dimension 7: Personliches Umfeld

Anhand der Aspekte Komfort, Sicherheit und Privatsphire wird untersucht, wie das Kind/der
Jugendliche sein Wohnumfeld und sein zu Hause wahrnimmt. Die wahrgenommene Qualitét
der nachbarschaftlichen Umgebung umfasst verfligbare Freizeiteinrichtungen und schlief3t
Bewertungskriterien wie Sicherheit, Sauberkeit und Umweltverschmutzung ein. Zum
personlichen Umfeld zdhlt auch, inwieweit die finanziellen Ressourcen der Familie als

ausreichend wahrgenommen werden, um ein gesundes und angenehmes Leben zu fiihren.
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In der Abbildung 7 wird der gesamte Entwicklungsprozess des KIDSCREEN-Instrumentes bis

zur Pilotversion im Uberblick dargestellt.

Abbildung 7: Entwicklungsschritte der KIDSCREEN-Pilotversionen

Fokusgruppenanalyse

v

Pool mit 2.505 Aussagen

v

Reduzierung und Itemformulierung
nach EUROHIS Richtlinien

v

Itempool mit 1.070 Aussagen

v

Prizisierung und Formulierungsverbesserungen der Items

v

Theoriegeleitete Konzeptbeschreibung der Lebensqualitit
nach WHOQOL-Kriterien

v

Card-Sord-Technik
nach WHOQOL-Kriterien

v

Itempool mit 185 Aussagen

v

Qualitative Uberarbeitung aller Items
Pilotversion Kinder Pilotversion Jugendliche Pilotversion Eltern
160 Items 168 Items 168 Items
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Bei der Card Sort Technique wurden fiir jede Facette in den Expertengruppen unabhingig
voneinander die zehn ,besten Aussagen* ermittelt. Die Aussagen, die von den Gruppen
entsprechend ihrer Rankings am haufigsten ,,gewihlt wurden, wurden in den Pool der

Pilotitems einbezogen. Nach dem Sortierprozess verblieben sieben Dimensionen mit 18

Facetten:

e Korperliches Befinden: Mobilitét, Energie und Entspannung, Gesundheit und
Beschwerden

o Selbstwahrnehmung: Korperwahrnehmung, Selbstsicherheit, Selbstbewusstsein

e Psychisches Wohlbefinden: Positive Emotionen, Negative Emotionen, Sorgen und
Stress, Lebenszufriedenheit und Optimismus

o Soziale Funktionsfihigkeit: Autonomie, Moglichkeiten

e Soziale Beziehungen: Eltern und Zuhause, Freunde, Gruppenbindung und
soziale Unterstiitzung

o Kognitive und schulische Konzentration und Lernen, Schulleistung und Verhiltnis

Funktionsfihigkeit: zu Lehrer/innen
e Personliches Umfeld: Umweltbedingungen und Zuhause

Der Itempool enthielt 185 Aussagen, die in einer Access-Datei zusammengestellt wurden. Die
Formulierungen wurden erneut Item fiir [tem durch eine Arbeitsgruppe iiberarbeitet. Fiir jede
einzelne Aussage musste eingestuft werden, ob bei der jeweiligen Aussage die
wahrgenommene Intensitit oder die Hiufigkeit zu erfragen wire. Entsprechend der
verschiedenen Antwortskalen sollten Itemblocks gebildet werden. Aus diesem Arbeitsschritt
resultierte die einsatzfihige Pilotversion mit 168 Items. Acht der Items wurden als zu
schwierig fiir die jiingere Kindergruppe eingeschétzt, so dass sie nur in der Fragebogenversion
fiir Jugendliche enthalten sind (siehe Tabelle 8). Die Elternversion enthilt alle Items der
Jugendlichenversion. Die Items fiir Eltern wurden so formuliert, dass sie die subjektive

Einschétzung der Eltern hinsichtlich des Befindens ihres Kindes widerspiegeln.
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4.2.5 Format der KIDSCREEN-Pilotversion

Die folgenden Festlegungen wurden anhand der Ergebnisse aus der Delphi-Befragung, den

Fokusgruppen sowie weiterer Literaturrecherchen vorgenommen.
Fragen versus Aussagen

Bereits wihrend der Itemgenerierung wurde diskutiert, welches Itemformat fiir das zu
erstellende Instrument am Dbesten geeignet wire. Bei der Durchsicht validierter
Lebensqualitatsinstrumente fiir Kinder und Jugendliche fanden sich Frageformate etwa gleich
hiufig wie Aussageformate. Nach Bortz und Doring (1995, S. 233) eignet sich die
Formulierung der Items als Aussagen (Statements) insbesondere flir die Erfassung von
Positionen, Einstellungen und Meinungen. Die direkte Frageform sei fiir die Exploration
konkreter Sachverhalte besser geeignet. Da die Fragen im KIDSCREEN-Fragebogen (sowohl
nach der Héufigkeit als auch nach der Intensitit) zwar als subjektiv erfahrene aber als konkrete
Sachverhalte einzuschdtzen sind, wurde die direkte Frage als Itemformat festgelegt. Bei der
Bewertung einer Aussage als mehr oder weniger zutreffend muss das Kind bzw. der
Jugendliche zunichst den Sachverhalt verstehen und dann auf sich {ibertragen, wihrend eine
Frage das Kind oder den Jugendlichen direkt anspricht — dhnlich, wie es in einer tatsdchlichen

Konversation geschieht - und zu einer (der vorgegebenen) Antworten auffordert.
Zeitrahmen

In der Delphi-Expertenbefragung hatten sich die meisten Experten fiir einen Referenzzeitraum
von einer Woche (,,Wenn du an die letzte Woche denkst...*) ausgesprochen. Die Ergebnisse
der Fokusgruppeninterviews hatten ebenfalls gezeigt, dass insbesondere jiingere Kinder den
Zeitrahmen sehr wortlich nehmen und sich an ihre Gefiihle und Erlebnisse der letzten Wochen
oft nicht vollstindig erinnern konnen. Bei den Jugendlichen gab es keine eindeutigen
Priaferenzen fiir eine Zeitvorgabe. Sie waren bereit und in der Lage, die vorgegebenen Items
anhand vorgegebener Referenzzeitrdume aber auch auf einem abstrakteren Niveau wie z.B.
»im Allgemeinen* zu beantworten. In der Literatur wird tiberwiegend der einwochige
Zeitrahmen als das adidquate Format fiir Kinder beschrieben (Eiser & Morse, 2001;
Fallowfield, 1994; French & Christie, 1996). Bei Befragungen, die sich auf die letzte Woche
beziehen, konnen auBBerdem Verdnderungen iiber die Zeit priziser erfasst werden. Bei acht der

KIDSCREEN-Items handelte es sich inhaltlich eher um allgemeine Gefiihle und Erfahrungen,

91



Teil A - Entwicklung des Pilotfragebogens Ergebnisse

die moglicherweise in der letzten Woche nicht explizit erfahren wurden oder relevant waren.
Diese Items wurden in der Prasenzform formuliert (z.B. ,,Muntern dich deine Freunde auf,
wenn du es brauchst?*) und zusitzlich wurde die folgende Instruktion gegeben: ,,Bei der
ndchsten Frage geht es eher um allgemeine Gedanken, Gefiihle und Erfahrungen. Trotzdem:
denke bitte bei deiner Antwort ganz besonders an das, was du in der letzten Woche erlebt

hast®.
Antwortkategorien

In der Delphi-Expertenbefragung hatten sich 94,1% der Experten fiir den Einsatz von
fiinfstufigen Likert-Skalen ausgesprochen. Die Frage, ob die Antwortkategorien Intensitéiten
oder Héaufigkeiten abbilden sollten, konnte nicht item-unabhingig geklart werden. Fiir die
meisten Items erschien es inhaltlich sinnvoll, nach der Haufigkeit zu fragen, wéhrend bei
anderen Items die Frage nach der Intensitdt addquat erschien. Die Zuordnung wurde in der
internationalen Arbeitsgruppe Item fiir Item vorgenommen. Bei der Auswahl von Rating-
Skalen zur Beantwortung der KIDSCREEN-Items erfolgte zunichst eine Orientierung an
Bortz & Doring (1995): ,,Rating Skalen geben (durch Zahlen, verbale Beschreibungen,
Beispiele o0.d.) markierte Abschnitte eines Merkmalkontinuums vor, die der
Untersuchungsteilnehmer als gleich grofs bewerten soll“. Erfiillt eine Skala dieses Kriterium,
so kann von einer Intervallskalierung ausgegangen werden. Zusétzlich wurde recherchiert, ob
bereits spracheniibergreifende als &dquivalent getestete Kategorienbezeichnungen aus
interkulturell angewandten Fragebogen verfiigbar sind. Bei der Entwicklung des
Lebensqualitatsinstrumentes WHOQOL-100 fiir Erwachsene in mehr als 30 Sprachen,
entwickelte die internationale WHOQOL-Gruppe verschiedene Intensitits- und
Haufigkeitsskalen, die in den verschiedenen Sprachen validiert und deren Skalen hinsichtlich
ihrer dquidistanten Stufenbezeichnungen gepriift wurden. Die resultierenden fiinfstufigen
Skalen repriasentieren zwischen den beiden extremen Ankerpunkten jeweils Bezeichnungen
fiir die 25%-ige, die 50%-ige und die 75%-ige Auspriagung des Merkmals. Dreit WHOQOL-
Antwortkategorien waren schwer verstindlich fiir Kinder und wurden durch
Zusatzbezeichnungen ergédnzt (nicht oft > selten; zeitweilig > manchmal; duBlerst > sehr).
Diese Kategoriebezeichnungen werden im weiteren Verlauf der KIDSCREEN-Studie auf ihre
Validitit hin gestestet.
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Grammatikalisches Zeitformat der Items

Das grammatikalische Zeitformat sollte in allen Sprachen mdglichst einer natiirlichen und eher
umgangsprachlichen Form entsprechen. Fiir die deutschen Items wurde die Prasens-Perfekt-

Form als addquates Format gewahlt (z.B. ,,Bist du in der Schule gut zurecht gekommen?*).
Anordnung der Items

Die Itemanordnung erfolgte zunidchst dimensionsweise. Innerhalb der Dimensionen wurden
Blocke je nach Art der Antwortkategorien (Intensitit oder Haufigkeit) gebildet. Drittrangiges

Anordnungskriterium war die Richtung der Itemformulierung (positiv oder negativ).
Grafik

Bei der grafischen Gestaltung des Pilotfragebogens wurde darauf geachtet, dass die Schrift gut
leserlich und ausreichend gro3 gedruckt erschien. Die Frageblocke wurden nicht zu eng
gestaltet, so dass das Gesamtlayout ansprechend und nicht zu komplex wirkt. Die Fragen
waren auf weilem Hintergrund in Késten eingefiigt und die Antwortmoglichkeiten auf
hellgrauem Hintergrund gedruckt. Die Fragen einer Dimension wurden mit themenbezogenen

Comicszenen eingeflihrt.

Tabelle 8: KIDSCREEN-Pilotitems

Dimension Item Antwor't- Polung
kategorie
1. Bist du mit deiner Gesundheit zufrieden gewesen?
Kérperliches Hast du dich fit und wohl gefiihlt?
Befinden Hast du dich viel bewegt (z.B. beim Rennen, Klettern,
Fahrradfahren)?
Warst du korperlich fahig, die Sachen zu tun, die dir am meisten
Spall machen? (J)
Konntest du gut rennen?
Konntest du abschalten und einfach nichts tun?

positiv

Intensitit

Hast du kleinere gesundheitliche Probleme gehabt (z. B.
Erkéltungen, Kopfschmerzen usw.)?
Bist du leicht krank geworden?
Sind dir die Ubungen im Sportunterricht schwer gefallen?
Hast du dich schlecht oder nur mit Schwierigkeiten bewegen
konnen?

(J) = Items nur fiir Jugendliche

negativ
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Ergebnisse

Dimension

Item

Antwort-
kategorie

Polung

1.

Korperliches
Befinden

Bist du korperlich in der Lage gewesen, die meisten Dinge zu tun?
Hast du viel unternommen?

Bist du voller Energie gewesen?

Hast du dich entspannt gefiihlt?

Hattest du einen guten Appetit?

Hast du genug geschlafen?

Konntest du beim Sport mitmachen?

Konntest du dich nach einem anstrengenden Tag entspannen?

Hast du dir wegen deiner Gesundheit Sorgen gemacht?

Hast du dich total erschopft gefiihlt?

Bist du dir langsam und ungeschickt vorgekommen?

Hattest du Schwierigkeiten einzuschlafen?

Hast du aus Versehen Sachen umgeworfen oder umgestof3en?
Bist du gestolpert?

Hast du wegen gesundheitlicher Probleme im Unterricht gefehlt?

Haufigkeit

positiv

negativ

2.

Selbstwahr-
nehmung

Bist du zufrieden gewesen, so wie du bist?

Bist du stolz auf dich selbst gewesen?

Hast du Erfolgserlebnisse gehabt?

Bist du mit deinem Aussehen zufrieden gewesen?
Bist du mit deiner Kleidung zufrieden gewesen?

Hattest du das Gefiihl, dass du alles verkehrt machst?

Hast du dir Sorgen gemacht, dass du allein sein wirst und dich um
dich selbst kiimmern musst?

Hast du dir Sorgen iiber dein Aussehen gemacht?

Wolltest du dein Aussehen gerne verdndern?

Warst du neidisch wie andere Kinder und Jugendliche aussehen?

Gibt es etwas, das du wirklich gut kannst?

Wiirdest du lieber jemand anders sein?
Wiirdest du gerne etwas an deinem Korper verdndern?

Hattest du das Gefiihl, dass andere dich nett finden?

Hattest du das Gefiihl, dass du fiir andere Menschen wichtig bist?
Haben dich andere Menschen ernst genommen?

Hattest du das Gefiihl, dass andere dich respektieren? (J)

Hast du deine Meinung offen gesagt, auch wenn andere nicht deiner
Meinung waren?

Hast du dich wehren kénnen?

Hast du dich durchsetzen kénnen? (J)

Hast du gesagt, was du denkst? (J)

Hast du dir Sorgen dariiber gemacht, was andere iiber dich sagen?
Hattest du Angst, dass andere dich albern oder doof finden?

Hast du dich beleidigt gefiihlt?

Hast du geglaubt, dass du fiir andere eine Enttduschung bist?
Hast du gedacht, dass andere Leute auf dich herabschauen? (J)

Haufigkeit

positiv

negativ

positiv

negativ

positiv

negativ

(J) = Items nur fir Jugendliche
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Ergebnisse

Dimension

Item

Antwort-
kategorie

Polung

3.

Psychisches
Wohlbefinden

Hat dir dein Leben gefallen?

Bist du gliicklich gewesen?

Hast du dich dariiber gefreut, dass du am Leben bist?
Bist du mit deinem Leben zufrieden gewesen?

Intensitét

positiv

Hast du dich traurig gefiihlt?

Hast du dich zum Heulen / Weinen gefiihlt?

Hast du dich sehr ungliicklich gefiihlt?

Hast du das Leben langweilig gefunden?

Gab es Tage, an denen du auf nichts Lust hattest?

Hast du dich so schlecht gefiihlt, dass du gar nichts machen wolltest?
Hattest du das Gefiihl, dass in deinem Leben alles schief geht?

Hast du das Gefiihl gehabt, dass dein Leben sinnlos ist?

Hast du dich hoffnungslos gefiihlt?

Bist du so traurig gewesen, dass du nicht mehr weiter wusstest?

Hast du gute Laune gehabt?

Hast du viel gelacht?

Bist du frohlich gewesen?

Hast du Spal} gehabt?

Hat dich etwas begeistert oder sehr gefreut?

Hast du anderen gegeniiber deine Gefiihle gezeigt?
Hast du dich sorglos und unbeschwert gefiihlt?

Hast du dir Sorgen gemacht?

Hast du die Nase voll gehabt?

Hast du Angst gehabt?

Hast du dich geédrgert?

Hast du dich zu sehr gestresst gefiihlt?

Hast du schlecht getraumt?

Hast du dich einsam gefiihlt?

Hast du dich unter Druck gefiihlt?

Hast du Angst gehabt, dass jemand sterben konnte, den du gern hast?

Kannst du Arger rauslassen?
Kannst du Sorgen vergessen?

Haufigkeit

negativ

positiv

negativ

positiv

4.

Soziale
Funktions-
fahigkeit

Hast du genug Zeit fiir dich selbst gehabt?

Konntest du in deiner Freizeit die Dinge machen, die du tun
wolltest?

Hattest du genug Moglichkeiten, draulen zu sein?

Hast du genug Zeit gehabt, Freunde zu treffen?

Konntest du selbst aussuchen, was du in deiner Freizeit machst?
Wurde dir genau so viel erlaubt wie anderen Kindern oder
Jugendlichen?

Hast du genug Geld gehabt, um das Gleiche zu machen wie deine
Freunde?

Sind dir genug besondere und spannende Sachen passiert?

Hast du neue Sachen ausprobiert?

Hat es dir gefallen, etwas zu tun, das ein bisschen geféhrlich ist?
Hast du deine eigenen Entscheidungen getroffen?

Haufigkeit

positiv

(J) = Items nur fiir Jugendliche
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Ergebnisse

Dimension

Item

Antwort-
kategorie

Polung

4.

Soziale
Funktions-
fihigkeit

Konntest du Verantwortung fiir etwas libernehmen (z.B. fiir ein
Haustier oder im Verein)? (J)
Hattest du genug Geld fiir die Sachen, die du brauchst?

Haufigkeit

positiv

Hast du zu Hause genug Freiheiten gehabt?

Konntest du genug ungestort und fiir dich alleine sein?
Konntest du dich um dich selbst kiimmern?

Hattest du das Gefiihl, dein Leben selbst im Griff zu haben? (J)
Hast du dich selbstindig und unabhéngig gefiihlt? (J)

Intensitét

positiv

5.

Soziale
Beziehungen

Hast du mit anderen zusammen etwas Gutes erlebt?
Hattest du das Gefiihl, dass andere dich verstehen?
Hattest du das Gefiihl, dass du unterstiitzt wirst?

Waurde dir zu Unrecht fiir etwas die Schuld gegeben?
Hast du dich mit anderen gestritten?
Hattest du das Gefiihl, dass du etwas verpasst?

Haufigkeit

positiv

negativ

Hattest du das Gefiihl, dass du andere Menschen gliicklich machst?
Bist du mit deiner Mutter gut ausgekommen?

Bist du mit deinem Vater gut ausgekommen?

Haben deine Mutter/dein Vater dich verstanden?

Hast du das Gefiihl gehabt, dass dich deine Mutter/dein Vater lieb
haben?

Intensitit

Bist du zu Hause gliicklich gewesen?

Hast du dich zu Hause wohl gefiihlt?

Haben deine Mutter / dein Vater genug Zeit fiir dich gehabt?
Haben deine Mutter / dein Vater dich gerecht behandelt?

Konntest du mit deiner Mutter / deinem Vater reden, wenn du
wolltest?

Haufigkeit

positiv

War die Stimmung bei dir zu Hause schlecht?

Hast du dich zu Hause ausgeschlossen gefiihlt?

Hat es in deiner Familie Streit gegeben?

Haben deine Mutter / dein Vater dich zu stark kontrolliert?
Hattest du Angst, dass deiner Mutter / deinem Vater etwas
Schreckliches passieren konnte?

Hast du Zeit mit deinen Freunden verbracht?

Hast du mit anderen Kindern oder Jugendlichen Sachen
unternommen?

Hast du mit deinen Freunden Spal3 gehabt?

Haben du und deine Freunde euch gegenseitig geholfen?
Konntest du mit deinen Freunden iiber alles reden?

Hast du dich deinen Freunden nahe gefiihlt?

Hast du dich auf deine Freunde verlassen konnen?

Haufigkeit

negativ

positiv

Hast du dir gewiinscht, du héttest mehr Freunde?

Hast du Angst vor anderen Kindern oder Jugendlichen gehabt?
Haben sich andere Kinder oder Jugendliche tiber dich lustig
gemacht?

Haben andere Kinder oder Jugendliche dich schikaniert oder
tyrannisiert?

Haufigkeit

negativ

(J) = Items nur fiir Jugendliche
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Ergebnisse

Dimension

Item

Antwort-
kategorie

Polung

5.

Soziale
Beziehungen

Hast du dich durch deine Freunde ausgeschlossen gefiihlt?
Bist du traurig oder ungliicklich gewesen, weil jemand, fiir den du
schwarmst, dich nicht beachtet?

Muntern dich deine Freunde auf, wenn du es brauchst?

Haufigkeit

negativ

positiv

6.

Kognitive und
schulische
Funktions-
fahigkeit

Bist du in der Schule gliicklich gewesen?

Hat dir der Unterricht Spall gemacht?

Bist du in der Schule gut zurechtgekommen?

Konntest du dir leicht Sachen merken?

Konntest du dich konzentrieren?

Hast du das Gefiihl gehabt, dass du gute Ideen hast?

Haben dich deine Mitschiilerinnen und Mitschiiler nett gefunden?
Bist du mit deinen Lehrerinnen und Lehrern zufrieden gewesen?

Hast du Probleme gehabt, den Unterricht zu verstehen?
Warst du iiber deine Leistungen in der Schule enttduscht?

Intensitit

positiv

negativ

Konntest du gut aufpassen?

Bist du gerne zur Schule gegangen?

Hast du viele interessante Sachen in der Schule gelernt?

Bist du gut mit deinen Lehrerinnen und Lehrern ausgekommen?
Haben sich deine Lehrerinnen und Lehrer fiir dich interessiert?

Warst du leicht abzulenken?
Ist dir das Lernen schwer gefallen?

Haufigkeit

positiv

negativ

7.

Personliches
Umfeld

Fiihlst du dich zu Hause sicher und geborgen?

Hast du das Gefiihl, dass du zu Hause genug Platz fiir dich hast?
Meinst du, deine Familie hat genug Geld, um die Sachen zu kaufen,
die ihr braucht (Essen, Kleidung)?

Hast du genug Geld, um Sachen mit deinen Freunden zu
unternehmen?

Gefillt dir die Gegend, in der du wohnst?

Fiihlst du dich sicher, wenn du in deiner Nachbarschaft herumlaufst?
Hast du die Moglichkeit, drau3en etwas zu unternehmen?

Gibt es Orte, wo du mit anderen Kindern oder Jugendlichen
zusammen sein und Spal} haben kannst?

Ist es in deiner Nachbarschaft ruhig genug?

Ist es in deiner Nachbarschaft sauber genug?

Intensitét

positiv

Kannst du zu Hause einen Platz haben, wo dich niemand stort?
Freust du dich auf deine Zukunft?

Hast du Pléne fiir deine Zukunft?

Machst du dir Sorgen iiber deine Zukunft?

Haufigkeit

(J) = Items nur fiir Jugendliche
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5 Teil B - Einsatz des Instrumentes in der Pilotstudie

5.1 Methodik

Der Einsatz des Pilotfragebogens erfolgte in allen teilnehmenden europdischen Landern. Das
Ziel der Pilotstudie war es, den vorldufigen KIDSCREEN-Fragebogen mit der Itemanzahl von
168 TItems anhand komplexer statistischer Analyseverfahren auf eine praktikable
Forschungsversion mit etwa 50 Items zu kiirzen. Um wesentliche statistische
Itemcharakteristika verldsslich aufzeigen zu konnen, wurde die Datensammlung in einer
hinreichend groBen und reprisentativen Stichprobe angestrebt. Das Studiendesign der
KIDSCREEN-Pilotstudie sah vor, den Zugang zu den Kindern und Jugendlichen iiber Schulen
oder Gesundheitszentren erfolgen zu lassen. Pro Teilnehmerland wurde ein Mindestriicklauf
von 400 Kompletterhebungen (Daten von Kindern und Eltern) angestrebt. Die vorliegende
Arbeit fokussiert die Durchfithrung des deutschen Pilottests. Die statistische Itemreduzierung
wurde auf der Basis des internationalen Datensatzes vorgenommen und wird als solches im
Uberblick dargestellt. Die psychometrischen Analysen zur Reliabilitit und Validitit sowie alle
nachfolgenden inhaltlichen Analysen beziehen sich auf den deutschen Fragebogen und die

deutsche Stichprobe.

5.1.1 Stichprobenzugang

Die KIDSCREEN-Pilotstudie wurde von Mai bis Juni 2002 durchgefiihrt Die untersuchte
Stichprobe in Deutschland bezieht Kinder und Jugendliche im Alter von acht bis 18 Jahren
ein, die

e Schiiler/innen der ausgewihlten Berliner Schulen waren,

e den ausgewdhlten teilnehmenden Klassen angehorten und

¢ cine Einverstidndniserkldrung der Eltern vorlegten.

Die Auswahl der Schulen war bestimmt durch das Ziel, eine breite Verteilung des Sozialstatus
zu erhalten. Dies wurde durch die Varianz der Schultypen (Grundschule, Hauptschule,
Realschule, Gymnasium und Gesamtschule) gewdhrleistet sowie durch die Einbeziehung von
Bezirken mit unterschiedlichen Sozialstatusstrukturen. Hierbei wurde Bezug genommen auf

den Berliner Sozialstrukturatlas, in dem den Berliner Wohnbezirken Statusindizes von
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unterdurchschnittlich, durchschnittlich oder {iberdurchschnittlich zugeordnet werden
(Sozialstrukturatlas Berlin, 1999). Dieser bildungsorientierte Statusindex, der fiir 23 Bezirke
Berlins zur Verfiigung steht, basiert auf Daten des Jahres 1999 aus der amtlichen Statistik und
des Mikrozensus. Niedrige Indexwerte eines Bezirks bedeuten eine gute Ausbildungsstruktur,
eine geringe Haushaltsgrofe, einen geringen Anteil an Kindern und Jugendlichen an der
Gesamtbevdlkerung sowie einen hohen Anteil Angestellter und Selbstindiger an der

Gesamtzahl der Erwerbstétigen.

Es wurden 15 Berliner Schulen ausgewihlt. Einbezogen waren Grundschulen, Hauptschulen,
Realschulen, Gymnasien und Gesamtschulen, die in statusstrukturell unterschiedlich
bewerteten Bezirken lagen. In einem Anschreiben wurden die Direktor/innen iiber die Inhalte
und Ziele der Studie informiert. Ein vorgefertigtes Antwortfax wurde beigelegt, in das die
Schulleiter/innen eintragen konnten, ob und mit wie vielen Klassen (und entsprechend mit ca.
wie vielen Schiiler/innen) sie an der Studie teilnehmen wiirden. 13 Schulen sagten ihre
Teilnahme zu. Entsprechend der Anzahl der teilnehmenden Schulklassen wurde weiteres
Informationsmaterial an die Schulen geschickt. Dies bestand aus detaillierten Erlduterungen
fiir das Lehrer/innenkollegium und die Eltern, die iiber die Inhalte und Ziele der Studie
informiert und um Unterstlitzung bei der Durchfiihrung der Befragung gebeten wurden.
Weiterhin wurden die Lehrer/innen gebeten, die Zustimmung der Eltern zur Teilnahme ihrer
Kinder einzuholen, ohne die die Studie nicht durchgefiihrt werden durfte. Mit den
Schulleiter/innen wurden Termine zur Durchfiihrung der Untersuchungen in den Schulen
vereinbart. Ausgehend von den Erfahrungen aus den Fokusgruppeninterviews wurden fiir die
Befragungen in den dritten und vierten Klassen zwei Schulstunden kalkuliert, wéhrend fiir die
weiteren Klassen eine Schulstunde als ausreichende Zeit zum Ausfiillen des Fragebogens

vorausgesetzt wurde.

5.1.2 Untersuchungsdesign

Die Kinder und Jugendlichen fiillten in der Schule wéhrend der regulédren Unterrichtszeit den
KIDSCREEN-Pilotfragebogen aus und nahmen den Elterfragebogen mit nach Hause. Dieser
wurde von den Eltern ausgefiillt und in einem vorfrankierten Umschlag an das Studiencenter

zuriickgeschickt. Neben den KIDSCREEN-Items wurden soziodemografische und
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sozioOkonomische Variablen sowie Items zur Darstellung des somatischen Gesundheitsstatus
des Kindes oder Jugendlichen eingesetzt. Dariiber hinaus wurden Lebensqualititsitems aus
bereits validierten Instrumenten erhoben, um Aussagen iiber die konvergente Validitdt des
Instrumentes machen zu konnen. Die soziodemografischen und sozio6konomischen sowie die
gesundheitsbezogenen Daten dienten der Beschreibung der Stichprobe und waren auerdem
geeignet, erste Analysen zu Determinanten der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét

durchzufiihren.

5.1.3 Ablauf des deutschen Pilottests

Die Befragungen in den Schulen wurden von zuvor geschulten Interviewer/innen
durchgefiihrt, die vornehmlich Student/innen aus dem sozialwissenschaftlichen Bereich waren.
In den Schulungen wurde den Interviewer/innen zundchst eine Einfilhrung in das
Themengebiet ,,Subjektive Gesundheit von Kindern und Jugendlichen* gegeben. Explizite
Inhalte und Ziele der Studie wurden vermittelt, bevor der Fragebogen selbst erldutert wurde.
Im Anschluss daran wurde dieser in einem Selbsttest von den Schulungsteilnehmer/innen
ausgefiillt und nachfolgend diskutiert. Eventuelle Fragen durch die Schiiler/innen wurden
erortert und im Rollenspiel versucht, addquat zu beantworten. Der Ablauf der gesamten
Befragung wurde dargelegt und in Teilsequenzen in Rollenspielen geiibt. Im laufenden
Untersuchungsbetrieb wurden von den Studienleitern regelméfige Teambesprechungen zur

Supervision mit den Interviewer/innen ausgerichtet.

Die Untersuchungen in den Schulen wurden in den dritten und vierten Klassen von jeweils
zwei Interviewer/innen, die nach Moglichkeit beide Geschlechter représentieren sollten,
durchgefiihrt. In den hoheren Klassen wurden je nach Anzahl der Teilnehmer/innen ein oder
zwel Interviewer/innen eingesetzt. In den meisten Schulen wurden an einem Untersuchungstag
alle teilnehmenden Klassen befragt, so dass z.B. der Transport der Fragebogen gesammelt
erfolgen konnte. Die Interviewer/innen suchten die Klassenlehrer/innen auf und wurden von
ihnen in die Klassen begleitet. Dort wurde zunéchst gepriift, ob von allen anwesenden Kindern
oder Jugendlichen die unterschriebenen Einverstindniserkldarungen der Eltern vorlagen. Die
Kinder und Jugendlichen, bei denen dies nicht der Fall war, verbrachten die Unterrichtseinheit

in einer Klasse, die nicht befragt wurde. Die Interviewer/innen stellten sich vor und gaben eine
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kurze Erlauterung zu Sinn und Zweck der Befragung sowie zum Aufbau des Fragebogens. Es
wurden Instruktionen gegeben, was bei der Beantwortung zu beachten sei und die
Fragebogenpéckchen wurden ausgeteilt. Diese enthielten ebenfalls den Elternfragebogen. Die
Lehrer/innen hatten die Mdglichkeit, sich passiv im Klassenraum aufzuhalten oder aber diesen
wiahrend der Unterrichtseinheit zu verlassen. Fiir Schiiler/innen, die frithzeitig mit der
Beantwortung fertig wurden, bestand die Moglichkeit, den Klassenraum zu verlassen und die
Zeit bis zur nichsten Unterrichtsstunde unter Aufsicht zu verbringen. Die Elternfragebogen
wurden von den Kindern und Jugendlichen mit nach Hause genommen, um dort durch die
Eltern ausgefiillt und anschlieBend in einem vorfrankierten Umschlag an das KIDSCREEN-

Studienzentrum zuriickgeschickt zu werden.

Wihrend der Untersuchungszeit standen die Interviewer/innen fiir Fragen der Schiiler/innen
zur Verfligung. Die Anzahl der Teilnehmer/innen, die Zeitdauer der Untersuchung und das
Verhalten der Schiiler/innen (konzentriert, motiviert, ruhig usw.) wurden dokumentiert. Jedes
Fragebogenset fiir Eltern und Kind (beide Fragebogen und Umschlag) war versehen mit einem
individuellen Klebesticker, auf denen bunte Tiere, Blumen, Cartoons usw. abgebildet waren.
Dieses System erlaubte die spitere Zusammenfiihrung der zueinander gehdrigen Fragebogen
von Eltern und Kind in anonymisierter Form. Es wurde gewihlt, weil es datenschutzrechtlich
als sicherer gilt als die Vergabe von Identititsnummern. Als kleines Geschenk fiir die
Teilnehmer/innen lagen den Fragebdgen einige weitere bunte Sticker bei. Zum Ende der
Untersuchung wurden alle Fragebdgen eingesammelt und das Untersucherteam bedankte sich
bei den Schiiler/innen sowie deren Lehrer/innen fiir die Teilnahme. Den Schulen wurde eine

Présentation der Pilottestergebnisse in Aussicht gestellt.

5.1.4 Studienmaterial

Der Pilotfragebogen fiir Kinder und Jugendliche bestand aus sieben Teilen, wihrend der fiir
Eltern sechs Fragenkomplexe umfasste. Neben den KIDSCREEN-Items wurden sowohl
zusitzliche Instrumente als auch Einzelitems eingeschlossen. In Tabelle 9 wird der Aufbau des
Fragebogens mit der entsprechenden Itemanzahl der Kinder-, Jugend- und Elternversionen

dargestellt.
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Tabelle 9: Anzahl der Items pro Fragebogenversion

Fragebogeninhalte Kinder Jugendliche Eltern
Einfiihrung und Erléuterung

Soziodemografische und -6konomische Variablen 16 16 16
KIDSCREEN:-Items 160 168 168
Anker Items (Ausngéihlte Items zur Priifung der 9 9 9
konvergenten Validitit)

Gesundheitsstatus 8 8 6
Inanspruchnahme von Gesundheitsmafnahmen - 3 3
Gesundheitsbezogene Lebensqualitét von Jugendlichen ) 13 )

(YQOL-S)

5.1.4.1 Einfuhrung und Erlauterung

Dieser Teil des Fragebogens erldutert den Teilnehmer/innen Sinn und Zweck der Studie und
gibt eine Anleitung, was bei der Beantwortung der Fragen zu beachten ist. Es wird darauf
hingewiesen, dass es sich nicht um einen Test handelt und dass es keine richtigen oder
falschen Antworten gibt, sondern allein die Sichtweise und die Gefiihle des Einzelnen von

Interesse sind.

5.1.4.2 Soziodemografische und —6konomische Variablen

Insgesamt wurden 16 soziodemografische und —6konomische Einzelfragen an die Eltern und
an die Kinder und Jugendlichen gestellt, die sich teils tiiberlappten. Die teilnehmenden
europdischen Lénder sind von dhnlichen Gesellschaftsformen geprégt, dennoch unterscheiden
sie sich in Teilbereichen, wie der Rollenverteilung der Geschlechter oder in spezifischen
6konomischen oder bildungsrelevanten Aspekten. Es galt somit, Fragestellungen zu wihlen,
die kulturiibergreifend einsetzbar sind. Deshalb wurden solche Variablen ausgewihlt, die
bereits in Studien im europdischen Kontext erprobt worden waren. Sie resultierten teils aus der
HBSC-Studie (Health Behaviour in School Aged Children), der ISSP-Studie (International
Social Survey Programme), der PISA-Studie (Programme for International Student
Assessment), dem Euromodul (Comparative Welfare Research) sowie der ISCED-97-Skala

(International Standard Classification of Education). Da die genannten Studien samtlich auf
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internationaler Ebene durchgefiihrt wurden, waren die meisten der Fragen bereits in den
Sprachen der KIDSCREEN-Teilnehmerlédnder verfiigbar. Die HBSC-Studie etwa wird alle
vier Jahre entsprechend einem standardisierten Studienprotokoll in mehr als 40 Landern
durchgefiihrt. Teilweise wurden die hier eingesetzten Fragen leicht modifiziert und erneut
hinsichtlich ihrer europdischen konzeptuellen Aquivalenz diskutiert. Im Folgenden wird
aufgefiihrt, welche Fragen an Eltern und Kinder gestellt wurden und welcher Studie sie

entstammen.
Alter und Geschlecht

Die Fragen nach Alter und Geschlecht des Kindes/Jugendlichen wurden nur in den Kinder-
und Jugendlichenfragebogen gestellt. Im Elternfragebogen wurde gefragt, wer diesen

beantwortet und welches Geburtsjahr der/die Ausfiillende hat.
WohnortgroRe

Die Antwortkategorien der Variable WohnortgroBe (sieben Kategorien der Einwohnerzahl)
entsprachen den Richtlinien der ISSP-Studie (International Social Survey Programme) von
1987  (http://www.gesis.org/en/data_service/issp/data/1987 Social Inequality I.htm). Die

teilnehmenden Familien der deutschen Pilotstudie leben fast ausschlieBlich in Berlin.
Soziale Indikatoren

Bei der Erfassung der Familienstruktur war es wichtig, die Konzepte “Biologische Familie”
und “Personen, die in einem Haushalt zusammenleben” zu unterscheiden. Die erfragte
Familienstruktur im KIDSCREEN-Elternfragebogen bezog sich auf den Haushalt, in dem das
Kind die meiste Zeit lebt. Es wurden die Zusammensetzung des Haushaltes und die Anzahl
der Kinder im Haushalt ermittelt. Die Fragen wurden im Kinder- und Jugendlichen- sowie im
Elternfragebogen gestellt, damit bei fehlenden Elternangaben dennoch Informationen zur

Familienstruktur vorliegen.

Der Migrationshintergrund der Kinder und Jugendlichen wurde sowohl im Elternfragebogen
als auch im Kinder- und Jugendlichenfragebogen erhoben, da gerade in der Gruppe der
Familien mit Migrationshintergrund erwartet wurde, dass Elternfragebogen wegen mangelnder
Sprachfertigkeiten nicht ausgefiillt wiirden. Der Migrationshintergrund wurde nach der

Vorgabe der PISA-Studie (OECD Programme for International Student Assessment) erhoben.
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In der PISA-Studie  (http://www.pisa.oecd.org/)  werden die  verschiedenen
Migrationshintergriinde in folgender Weise definiert: Als "Einheimische" Schiiler/innen
werden jene bezeichnet, die (in diesem Fall) in Deutschland geboren wurden und mindestens
einen Elternteil haben, der ebenfalls hier geboren wurde. Die ,Erste Generation"
Schiiler/innen wurden in Deutschland geboren, ihre beiden Elternteile jedoch im Ausland. Die
"Nicht-Einheimischen" Schiiler/innen = wurden, wie auch ihre beiden Elternteile, nicht in
Deutschland geboren. Zur weiteren Spezifierung des Integrationslevels wurde auBlerdem
erhoben, welche Sprache in der Familie vorwiegend gesprochen wird und seit wann das Kind

in Deutschland lebt (falls es nicht hier geboren wurde).

Der Statusindex des Schulbezirkes wurde anhand des Berliner Sozialstrukturatlas als
unterdurchschnittlich, durchschnittlich oder iiberdurchschnittlich kodiert (Sozialstrukturatlas
Berlin 1999). Aulerdem wurden der Schultyp (in Deutschland: Grundschule, Gesamtschule,

Hauptschule, Realschule, Gymnasium, Berufsschule, Férderschule) und das Schuljahr erfasst.
Soziodkonomischer Status (SES)

Auf deskriptiver Ebene diente die Erhebung des familidren sozio6konomischen Status (SES)
der exakten Beschreibung der Stichprobe. Dariiber hinaus haben sich soziookonomische
Merkmale (Tabelle 10) als direkte und vermittelnde Determinanten fiir Gesundheit bzw.
Krankheit erwiesen und konnen somit als Pridiktoren fiir gesundheitsbezogene

Outcomevariablen ausgewertet werden.

Als Indikator fiir den SES wurde als BildungsmalR der Eltern der hochste erreichte
Schulabschluss der Mutter und des Vaters (oder der entsprechenden Erziehungsberechtigten)
erfragt. Hierbei wurden ldnderspezifische Standardkategorien eingesetzt, die nach der
Dateneingabe in ISCED-97-Kategorien (vgl. Kapitel 2.4.2.2) transformiert wurden und somit
iiber die europdischen Lander vergleichbar waren. Bei der Auswertung wurde der hohere der

beiden Abschliisse als elterliches Bildungsmal} einbezogen.
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Tabelle 10: Indikatoren des Soziookonomischen Status der Familie

Variable/
Konstrukt

Elterliches
Bildungsmalf}

Arbeitsstatus
der Eltern

Subjektive
Schicht-
zugehorigkeit

Familidre
finanzielle
Lage
(subjektiv)

Familidrer
Wohlstand
(FAS)

*Punktwerte

Fragebogen
version

Eltern

Eltern

Eltern

Kinder/
Jugendliche

Eltern

Kinder/
Jugendliche

Item

Welchen hochsten
Schulabschluss hat die/der
Mutter/Vater (Erzieher/in)
des Kindes?

Ist die/der Mutter/Vater
(Erzieher/in) des Kindes ...

Wenn Sie eine der folgenden
Bezeichnungen auswihlen
sollten, welcher
Bevolkerungsschicht wiirden
Sie sich/bzw. den Haushalt
des Kindes zurechnen?

Wie schitzt du insgesamt die
finanzielle Lage deiner
Familie ein?

Wie schiétzen Sie insgesamt
die finanzielle Lage der
Familie ein?

Besitzt deine Familie ein
Auto?

Hast du ein eigenes Zimmer
nur fiir dich allein?

Wie héufig bist du mit
deiner Familie in den letzten
12 Monaten in Urlaub
gefahren?

Wie viele Computer besitzt
deine Familie insgesamt?

Antwortkategorien

—_

Keinen Abschluss

2. Volks-, Hauptschulabschluss
3. Mittlere Reife, Realschulab-

schluss, Fachschulreife

4. Fachhochschulreife, fachge-

bundene Hochschulreife,

Abschluss Fachoberschule

Abitur
Fachhochschulabschluss
Universitiatsabschluss

Vollzeitbeschiftigt
Teilzeitbeschéftigt

bl e el Rl i

Nicht beschéftigt,
arbeitssuchend
Hausfrau/mann

AN D

krank

Sonstiges
Unterschicht
Arbeiterschicht
Mittelschicht

Obere Mittelschicht
Oberschicht

Keiner dieser Schichten
Sehr gut

Gut
Durchschnittlich
Nicht gut
Uberhaupt nicht gut
Sehr gut

Gut
Durchschnittlich
Nicht gut

. Uberhaupt nicht gut

e Aol el VSR RN S B

Nein (0)*; ja, eins (1); ja, zwei oder

mehr (2)

Nein (0); Ja (1)

Uberhaupt nicht (0); einmal (1);

zweimal, mehr als zweimal (2)

Keinen (0); einen (1); zwei, mehr

als zwei (2)

Andere Schulqualifikation

Nur gelegentlich beschiftigt

Student/in, Rentner/in oder

Methodik

Quelle

ISCED
-97

HBSC

Wel-
fare
Survey

1998

HBSC

HBSC

HBSC
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Zusitzlich wurde eine Variable generiert, die den Bildungsstatus in niedrig, mittel oder hoch

unterteilt. Im deutschen Datensatz umfassen die drei Kategorien die folgenden Abschliisse:

1. Niedriger Bildungsstatus: Kein formaler Schulabschluss; Volks-, Hauptschulabschluss
2. Mittlerer Bildungsstatus: Mittlere Reife, Realschulabschluss, Fachschulreife,

Fachhochschulreife, fachgebundene Hochschulreife, Fachoberschulabschluss, Abitur
3. Hoher Bildungsstatus: Fachhochschulabschluss, Universititsabschluss

Weiterhin wurde im Elternfragebogen nach dem Arbeitsstatus der Eltern gefragt. Diese
Information sollte Aussagen dariiber ermitteln, wie stark die Eltern in einen Arbeitskontext
eingebunden sind. Es wurde fiir beide Elterteile separat gefragt, ob sie vollzeit-, teilzeit- oder
nur gelegentlich beschéftigt, ob sie arbeitssuchend oder als Hausfrau/mann tétig und ob sie
Student/in oder krank sind. Die Frage wurde dem Fragebogen aus der HBSC-Studie

entnommen.

Im Elternfragbogen wurde auch nach der subjektiven Schichtzugehorigkeit gefragt.
Subjektive Schichteinstufungen geben insbesondere dariiber Auskunft, wie Gruppen oder
Personen ihren eigenen Status im Vergleich mit anderen wahrnehmen und aus welcher
Perspektive sie am gesellschaftlichen Leben teilhaben. Die Ergebnisse des Wohlfahrtssurveys
1978 bis 2001 zeigten mittlere Zusammenhidnge von .43 bis .54 der subjektiven
Schichteinstufung mit dem objektiven soziodkonomischen Status und der beruflichen Stellung
auf (Noll, 1999). So identifizieren sich z.B. Arbeiter iiberwiegend mit der Arbeiterschicht,
wihrend Angestellte oder Beamte sich kongruent der Mittelschicht zuordnen. Die Variable
kann auch als eigenstindige Klassifikationsvariable fiir Fragestellungen hinsichtlich sozialer
Ungleichheit herangezogen werden. Die Variable wurde dem "Welfare Survey 1998: Welfare
Development, Integration, and Exclusion in Intra-German and European Comparison"
entnommen und in ihrer Formulierung geringfiigig modifiziert (http://www.gesis.org/en/

social _monitoring/social indicators/EU_Reporting/index.htm).

Die subjektive Einschitzung des Kindes oder Jugendlichen der familidren finanziellen Lage
wurde erstmals 1993/94 in der HBSC-Studie erfasst. Die Analysen des Datensatzes von
1997/98 ergaben eine hohe Akzeptanz dieser Frage (nur etwa 2% der Studienteilnehmer/innen
beantworteten diese Frage nicht). Kinder und Jugendliche, die ihren Wohlstand als hoher

einstuften, gaben auch ein ausgeprigteres Gesundheitsverhalten und eine bessere subjektive
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Befindlichkeit an als Kinder und Jugendliche mit geringerem Wohlstand (Mullan & Currie,
2000). Im KIDSCREEN-Pilotfragebogen wurde die Variable auch bei den Eltern erhoben, was
vergleichende Berechnungen ermoglichen sollte. Zur Ermittlung der Sichtweise der Kinder
und Jugendlichen hinsichtlich des familiaren Wohlstandes wurde die “Family Affluence
Scale” (FAS) eingesetzt. Diese wurde innerhalb der HBSC-Studie entwickelt und validiert.
Mit ihr liegt erstmalig ein internationales Instrument zur Erfassung des subjektiven
Wohlstandes von Kindern und Jugendlichen vor. Als Indikatoren fiir familidren Wohlstand
gehen die folgenden Variablen ein: Anzahl der Autos in der Familie, Besitz eines eigenen
Zimmers des Kindes oder Jugendlichen, Anzahl der Familienurlaube im letzten Jahr und
Anzahl der Computer in der Familie. In der HBSC-Studie zeigte sich, dass die Daten der
teilnehmenden Liander in der erwarteten Reihenfolge rangierten und die Daten iiber die
Altersgruppen hinweg stabil waren. Es konnte gezeigt werden, dass die FAS-Skala die
materiellen Umstdnde von Kindern und Jugendlichen, die im Selbstbericht erhoben werden,
valide beschreibt und somit in internationalen Studien und Surveys eingesetzt werden kann.
Bei der FAS-Indexbildung liegt der Range der zu erreichenden Indexwerte bei 0 bis 7
Punkten. Bei der Gruppenbildung wird den Werten 0 bis 3 ein niedriger, den Werten 4 und 5

ein mittlerer und den Werten 6 und 7 ein hoher Wohlstandsfaktor zugeordnet.

5.1.4.3 KIDSCREEN-Items

Nach dem Item-Reduktionsprozess verblieben 168 Fragen im KIDSCREEN-Fragebogen. Acht
Items, die zu schwierig fiir Kinder waren, wurden ausschlielich in die Fragebogen fiir die
Jugendlichen und die Eltern einbezogen. Die Items wurden in dem bereits beschriebenen
standardisierten ~ Vorwirts-Riickwirts-Ubersetzungsprozess unter  Einbeziehung  aller
Teilnehmerlinder nach vorheriger Festlegung der verbindlichen Ubersetzungsrichtlinien in die
Sprachen der Teilnehmerlander iibertragen, so dass sie konzeptuell als dquivalent eingestuft

werden konnen.
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5.1.4.4 Anker-Items (gesundheitsbezogene Lebensqualitét)

Zur Validierung der KIDSCREEN-Items wurden neun Items aus zwei validierten Lebens-
qualitdtsfragebogen (KINDL-R, urspriinglich entwickelt von Bullinger et al. 1994, revidiert
von Ravens-Sieberer & Bullinger 1998 und der Child Health Questionnaire CHQ, Landgraf et
al., 1997) eingesetzt. Der Einsatz eines kompletten Validierungsinstrumentes hitte den
Fragebogen insbesondere fiir jlingere Kinder zu lang werden lassen, so dass mit
Ermiidungseffekten zu rechnen gewesen wire. Aus diesem Grund wurden neun
Validierungsitems eingesetzt (als reprdsentative Lebensqualititsvariablen), die aus einem
Itempool von mehr als 200 Items zu einem fritheren Zeitpunkt anhand einer IRT-Analyse
(Item Response Theory) selektiert worden waren und der Entwicklung eines adaptiven,
dynamischen und computergestiitzten Systems zur Lebensqualititserfassung dienten (Ellert et
al., 2001). Die Items konnen sowohl als Einzelitems ausgewertet werden als auch in einem

Summenindex zur Beschreibung der globalen Lebensqualitéit herangezogen werden.

Der KINDL-R-Fragebogen wurde konstruiert, um von Kindern und Jugendlichen unabhéngig
vom aktuellen Gesundheitszustand und innerhalb einer breiten Alterspanne einen Selbstbericht
und einen Fremdbericht der Eltern zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitit zu erhalten. Die
Kinder und Jugendlichen kreuzen fiir jedes Item auf einer fiinfstufigen Likertskala
(Haufigkeitsskala von ,,nie* bis ,,immer*) die Antwortalternative an, die ihrem Erleben am
niachsten kommt. Die Eltern werden gebeten, die Lebensqualitit der Kinder aus ihrer eigenen
Sicht zu beurteilen. Der Fragebogen wurde bislang an iiber 3.000 gesunden und chronisch
kranken Kindern sowie deren Eltern eingesetzt und gepriift. Die psychometrischen Ergebnisse
zeigten hohe Reliabilititswerte (Cronbach’s a > .70) und eine befriedigende konvergente
Validitdt.  Altersspezifische  Versionen beriicksichtigen die  Verdnderungen  der
Lebensqualitiatsdimensionen im Entwicklungsverlauf. Der KINDL-R-Fragebogen besteht aus
24 Likert-skalierten Items in sechs Dimensionen: ,,Kdrperliches Wohlbefinden®, ,,Psychisches
Wohlbefinden®, ,,Selbstwert”, ,,Familie“, ,Freunde* und ,Funktionsfidhigkeit im Alltag®
(Schule bzw. Vorschule/Kindergarten). Die Werte der Subskalen kdnnen zu einem
Gesamtwert zusammengefasst werden. Fiir die teilnehmenden Lénder der KIDSCREEN-
Studie liegen validierte Ubersetzungen vor. In den Pool der KIDSCREEN-Ankeritems ging

das Item ,, Wihrend der letzten Woche fiihite ich mich wohl in meiner Haut “* ein.
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Der “Child Health Questionnaire” (CHQ) wurde an einer reprasentativen Stichprobe in den
USA genormt und in grofen Bevolkerungsstudien in Australien, Irland und GroBbritannien
eingesetzt. Entsprechend internationaler Ubersetzungsrichtlinien wurde das Instrument in 13
Sprachen iibersetzt. Es werden 14 Konzepte abgebildet, die korperliche, psychische und
soziale Funktionen und Beeintrichtigungen sowie Auswirkungen auf familidre Aktivititen
und Befindlichkeiten reprisentieren. Neben verschiedenen Lang- und Kurzversionen des CHQ
fir Eltern wurde auch eine Version entwickelt, die fiir die Befragung von Kindern und
Jugendlichen eingesetzt wird. Die 87-Itemversion ging ebenfalls in den Itempool ein, der per
IRT-Verfahren reduziert wurde. Die Items beziehen sich auf die letzten vier Wochen und
werden ebenfalls auf einer fiinfstufigen Likert-Skala (Haufigkeitsskala von ,,immer* bis ,,nie*)

beantwortet. Acht Items des CHQ entsprechen den hier eingesetzten Ankeritems:

., Wie hdufig in den letzten 4 Wochen
o ... hast du dich traurig gefiihlt?
o ..hast du Angst gehabt oder dich gefiirchtet?

o, ...hast du dir Sorgen gemacht? “

o ..warst du ungliicklich? *

o ..warst du gliicklich? “

e ..hatdirdas, was du getan hast, Freude gemacht? “

e .. hastdu Spaf} gehabt?*

e ..hast du dich selbst gemocht? “

5.1.45 Gesundheitsstatus

Die Variablen zur Erfassung des selbstberichteten Gesundheitsstatus der Kinder und
Jugendlichen (acht Items) wurden von der kanadischen HBSC-Gruppe fiir den HBSC-Survey
1997/98 entwickelt und gepriift (Kalnins et al., 1999). In der KIDSCREEN-Studie wurden die
Fragen mittels der KIDSCREEN-Ubersetzungsstandards (vgl. Kapitel 4.1.3) in die
Teilnehmersprachen iibersetzt und interkulturell harmonisiert. Die erste Frage erfasst das
Vorhandensein einer andauernden Erkrankung oder Behinderung. Nur wenn diese Frage
bejaht wird, kommt die offene Frage, um welche Erkrankung oder Behinderung es sich

handelt, zum Tragen. Die weiteren sechs Fragen beziehen sich auf die héufigsten
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Implikationen, die chronische Erkrankungen oder Behinderungen fiir das Befinden des Kindes
und Jugendlichen haben konnen (visuell, auditiv-kommunikativ, mobil, taktil, respirativ und
ob epileptische Anfidlle vorliegen). Eine =zusétzliche Frage erhob, inwieweit diese

Schwierigkeiten schulische Einschrankungen nach sich ziehen.

Die elterliche Einschédtzung des Gesundheitsstatus der Kinder und Jugendlichen wurde mit
dem CSHCN-Screener (Children with Special Health Care Needs, Bethell et al., 2002) erfasst.
Die Entwicklung und Validierung dieses Screeners wurde seit 1998 in den USA durch
CAHMI (Child and Adolescent Health Measurement Initiative) initiiert. Das Instrument dient
der standardisierten Identifizierung von Kindern und Jugendlichen, die auf Grund ihrer
physischen, entwicklungsbedingten, verhaltens- oder emotionsbezogenen Verfassung einen
besonderen Versorgungsbedarf aufweisen. Der Screener besteht aus fiinf Fragen, die
verschiedene Aspekte chronischer Erkrankungen, Behinderungen oder Einschrinkungen

beleuchten:

¢ Notwendigkeit der Einnahme von Medikamenten

e Notwendigkeit medizinischer, psychosozialer oder paddagogischer Unterstiitzung

e Einschriankungen in Dingen, die der Norm Gleichaltriger entsprechen

e Notwendigkeit spezieller Therapien wie z.B. Physiotherapie, Ergotherapie oder
Sprachtherapie

e Notwendigkeit zur Behandlung von oder Beratung bei emotionalen, entwicklungs- oder

verhaltensbezogenen Problemen

Bei Bejahung der jeweiligen Frage wurde zusitzlich gefragt, ob diese MaBBnahme aus der
Erkrankung resultiert und ob die Erkrankung bzw. ihre Prognose bereits seit mindestens einem
Jahr bestand. Zur Auswertung des Screeners liegt ein Manual vor, wodurch eine eindeutige
Zuordnung der Kinder und Jugendlichen zur Kategorie ,,Chronisch krank bzw. mit
besonderem Versorgungsbedarf* moglich sein soll. Der Screener wurde auch in dem
Partnerprojekt ,,DISABKIDS*“ eingesetzt und innerhalb dieses Projektes nach den
Ubersetzungsstandards, die anlog denen des KIDSCREEN-Projektes definiert sind, iibersetzt
und harmonisiert. Zusétzlich wurde die offene Frage gestellt, um welche langandauernden

oder chronische Erkrankung oder Behinderung es sich handelt.
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5.1.4.6 Inanspruchnahme der Gesundheitsversorgung

Zum Themenkomplex der Inanspruchnahme der Gesundheitsversorgung wurden drei Fragen
durch das spanische KIDSCREEN-Team entwickelt. Sie wurden anhand der KIDSCREEN-
Ubersetzungsrichtlinien in die Teilnehmersprachen iibersetzt und harmonisiert. Thr Einsatz war
auf den Eltern- und Jugendlichen-Fragebogen beschrénkt. Die erste Variable erhob allgemein,
ob in den letzten vier Wochen medizinisches Fachpersonal in Anspruch genommen wurde.
Nur bei Bejahung dieser Frage kam eine weitere Frage nach Art des Fachpersonals zum
Tragen. Dariiber hinaus wurde erhoben, ob das Kind in den letzten zwdlf Monaten einen
Zahnarzt konsultiert hat und ob im gleichen Zeitraum ein Krankenhausaufenthalt erforderlich

war.

5.1.4.7 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat im Jugendlichenalter

Das validierte YQOL-S Instrument (Patrick et al., 2002) besteht aus 13 Items zur
selbsteingeschdtzten Lebensqualitit von Jugendlichen im Alter von zwolf bis 18 Jahren
(Tabelle 11). Es kann sowohl bei gesunden als auch bei Jugendlichen mit gesundheitlichen
Einschrankungen eingesetzt werden (http://depts.washington.edu/yqol/YQOL Info.htm). Bei
der YQOL-S Auswertung werden fiinf kontextuelle Items, die sich auf die
Lebenszusammenhdnge der Jugendlichen beziehen, als selbstindige Indikatoren fiir

Lebensqualitit betrachtet und auf Einzel-Itemebene berechnet.

Tabelle 11: Items des YQOL-S

Kontextuelle Items Perzeptuelle Items
,, Wie oft hast du wegen kérperlicher oder seelischer ., Ich habe das Gefiihl, dass ich mit meinen Eltern
Probleme etwas verpasst, das du gerne gemacht (oder Erziehungsberechtigten) auskomme.
hdittest? ., Ich freue mich auf die Zukunft.
,, Wie oft hast du mit einem Erwachsenen iiber etwas ., Ich fiihle mich in meinem Leben allein.
gesprochen, was dir besonders wichtig war? * . Ich fiihle mich wohl in meiner Haut.
,, Wie oft haben Gleichaltrige dir das Gefiihl gegeben, ., Mir gefillt das Leben.
wegen deines Aussehens unerwiinscht zu sein? ,,Ich bin mit meinem jetzigen Leben zufrieden. *
,, Wie oft hat es in deiner Familie ernsthaften Streit . Ich finde, dass sich das Leben lohnt.*
gegeben?
.Wie oft hast du das Gefiihl gehabt, dass du traurige ,, Verglichen mit Gleichaltrigen, finde ich mein Leben
Stimmungen — auch mit Hilfe deiner Familie und (0= viel schlechter bis 10= viel besser als das von
Freunde — nicht loswerden konntest? anderen) “
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Die Items beziehen sich auf einen Referenzzeitraum von vier Wochen und werden auf einer

fiinfstufigen Likert-Skala von ,,niemals‘ bis ,,immer* beantwortet.

Wihrend die kontextuellen Items laut Autor teils auch fremdberichtet werden konnten,
beruhen die acht perzeptuellen Items ausschlieBlich auf der subjektiven Wahrnehmung und
Bewertung des einzelnen Jugendlichen und kdnnen nur von ihr/ihm selbst berichtet werden.
Die perzeptuelle Skala représentiert die folgenden Aspekte der Lebensqualitit Jugendlicher:
»oelbst”, ,,Beziehungen®, ,,Umwelt und Umfeld* sowie die Einschitzung der ,,allgemeinen
Lebensqualitit®. Die Items werden als Summenwert ausgewertet. Bislang stand das Instrument
nur auf Englisch zur Verfiigung. Im Rahmen der KIDSCREEN-Pilotstudie wurde es nach den

vorgegebenen Ubersetzungsrichtlinien in alle Teilnehmersprachen iibersetzt und harmonisiert.

5.1.5 Ethische Aspekte

Dem Antrag auf Durchfiihrung der Studie wurde von der Ethikkommission der Arztekammer
Hamburg stattgegeben. Die Einhaltung des Datenschutzes hatte zu jeder Zeit oberste Prioritét.
Es wurden nur Kinder oder Jugendliche befragt, deren Eltern eine Einverstidndniserkldrung zu
deren Teilnahme unterschrieben hatten. Die Zusammenfiihrung der Daten von Kindern und
Eltern erfolgte per Klebesticker in vollstindig anonymisierter Form, so dass nicht

nachvollziehbar war, welche Person sich hinter welcher Fragebogenaussage verbarg.

5.1.6 Datenmanagement

Fiir die Dateneingabe und -verarbeitung wurde ein Manual erstellt. Dieses Manual enthielt
Vorgaben zur Vergabe von Identitdtsnummern, zum Labeln der Variablen, zur Kodierung der
Antwortkategorien, zum Umgang mit fehlenden Werten und zu Plausibilitatspriifungen der
Daten. Die landerspezifischen SPSS-Datenmasken wurden zentral erarbeitet und konnten im
Anschluss in einer libergreifenden Datei zusammengefiihrt werden. Die Eingabe der deutschen
Daten wurde von einem externen sozialwissenschaftlichen Institut durchgefiihrt. Fiir 10% der
Daten wurde ein doppeltes Eingabeverfahren zur Qualitétskontrolle der Daten durchgefiihrt.

Zusitzlich wurden Stichproben zufillig ausgewihlter Fragebdgen mit den elektronischen
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Daten verglichen. Unplausible Werte wurden anhand der Originalfragebdgen bereinigt oder
als fehlende Werte behandelt. Die Analyse beider Verfahren zeigte, dass die Fehlerhdufigkeit

in einem tolerablen Bereich lag.

Fiir die Skalen und Indizes im Fragebogen wurden anhand der Auswertungsanleitungen der
Autoren die jeweiligen Skalen- und Indexwerte berechnet: der Migrationshintergrund anhand
der PISA-Studienvorgabe, der durch die Eltern berichtete Gesundheitsstatus des
Kindes/Jugendlichen anhand des Manuals des CSHCN-Screeners, der familidre Wohlstand
(Family Affluence Scale) anhand der Auswertungsvorgaben der HBSC-Forschungsgruppe, der
YQOL-S Lebensqualititfragebogen fiir Jugendliche anhand der Auswertungsvorgaben nach
Donald  Patrick und die  Ankeritems als  Summenindex zur  globalen
Lebensqualititsbeschreibung. Die entsprechenden Literaturangeben finden sich bei der

Beschreibung des Studienmaterials in Kapitel 5.1.4.

5.1.7 Statistische Datenauswertung

Die Auswertung der Daten des KIDSCREEN-Pilottests unterteilte sich in nationale und
landeriibergreifende Analysen. Zundchst wurde die Itemanzahl des Fragebogens anhand
psychometrischer Analysen des multinationalen KIDSCREEN-Datensatz weiterhin gekiirzt.
Diese Analysen sind nicht Gegenstand dieser Arbeit, bilden aber die Basis fiir die Analyse der
deutschen Daten. Sie werden deshalb der Vollstdndigkeit halber dargestellt. In der

vorliegenden Arbeit liegt der Fokus auf der Analyse der deutschen Daten.

Die Stichprobenbeschreibung des internationalen Datensatzes erfolgt iiber die Merkmale
Alter, Geschlecht, Land und Anzahl der Elternfragebdgen. Zur Stichprobenbeschreibung des
deutschen Datensatzes der Kinder- und Jugendlichen wurden deskriptive Auswertungen der
soziodemografischen Variablen Alter, Geschlecht, Schultyp und Migrationshintergrund
vorgenommen. Aus dem Datensatz der Eltern wurde einbezogen, wer den Elternfragebogen
ausfiillte, das Alter, die Haushaltsstruktur, die Geschwisteranzahl, die WohnortgréBe, der
Migrationshintergrund des Kindes sowie der hochste Schulabschluss von Mutter und/oder
Vater. In der Responseanalyse wurden neben einer deskriptiven Darstellung der
Riicklaufquoten der Elternfragebdgen die Zusammenhinge zwischen der Riicklaufquote und

anderen Merkmalen wie z.B. Schultyp oder Migrationshintergrund ermittelt. Die Analysen
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wurden unter Verwendung von Kreuztabellen und y -Tests durchgefiihrt. Zur Uberpriifung,
inwieweit soziookonomische Merkmalsverteilungen der deutschen Bevolkerung sich in der
Stichprobe widerspiegeln, wurden die Héufigkeiten der Schulabschliisse der Eltern in der
deutschen KIDSCREEN-Stichprobe mit den Haufigkeiten in der deutschen Grundgesamtheit
anhand von EUROSTAT-Daten verglichen.

Die internationalen psychometrischen Analysen des KIDSCREEN-Fragebogens dienten der
Skalenbildung und Itemreduktion. Sie wurden in internationaler Kooperation erstellt und
werden im Uberblick dargestellt, jedoch nicht als eigene Ergebnisse prisentiert. Die
Skalenbildung und Itemreduktion (der Ausschluss ,schlechter Items®) erfolgte nach
grundlegenden Kriterien der klassischen sowie der probabilistischen Testtheorie und basierten
auf drei wesentlichen Schritten: einer klassischen Itemanalyse, der Dimensionalitétspriifung
sowie auf Verfahren der Item Response Theory (IRT). Die Entwicklung der IRT-Verfahren
wurde in den letzten beiden Jahrzehnten verstirkt vorangetrieben (Hambleton, 1994; Rost,
1996; Ware, 2000). Sie basieren auf Annahmen der probabilistischen Testtheorie, die als
Alternative zur klassischen Testtheorie in den 60er Jahren entwickelt wurde (Rasch, 1960;
Birnbaum, 1968). Die klassische Itemanalyse diente unter anderem der Ermittlung der
Akzeptanz der Items, die iiber die Betrachtung des Anteils der Missings jedes Items erfolgt.
Von einem guten Item wird gefordert, dass es von den Befragten akzeptiert wird, was sich
durch wenige Missings duflert. Alle Items, die von mehr als 3% der Befragten nicht
beantwortet worden waren, wurden als nicht ausreichend akzeptiert beurteilt und eliminiert.
Weiterhin wurden die Verteilung der Antworten auf die Antwortkategorien, die
Abweichungen von der Normalverteilung, Boden- und Deckeneffekte sowie die Akzeptanz
der Items hinsichtlich moglicher Landerunterschiede gepriift. Des Weiteren wurde vom
KIDSCREEN-Verfahren gefordert, dass seine Items keine systematischen Verzerrungen
(Differential Item Functioning = DIF) hinsichtlich kultureller, geschlechts- und
altersspezifischer Unterschiede aufweisen (Bjorner et al., 1998). Dies bedeutet, dass Personen
mit derselben Ausprigung der zu messenden Eigenschaft die Kategorien eines Items mit
derselben Wahrscheinlichkeit unabhdngig von ihrem Alter, ihrem Geschlecht und ihrer
kulturellen Herkunft beantworten miissen. Items, die einen kultur-, geschlechts- oder
alterspezifischen DIF aufwiesen, wurden eliminiert. Die Analyse der Dimensionalitit des

KIDSCREEN-Fragebogens wurde ebenfalls nach Vorgaben der probabilistischen und der
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klassischen Testtheorie konfirmatorisch und explorativ iiberpriift. Explorativ wurden
Hauptkomponentenanalysen berechnet. Die extrahierten Faktoren wurden varimax-rotiert, was
die Interpretation der Dimensionen erleichtert. Bei den konfirmatorischen Faktorenanalysen
wurde auf der Basis des KIDSCREEN-Lebensqualititsmodells ein Faktormodell spezifiziert.
Die internationalen Analysen resultierten in der Pilotversion des Kinder-, Jugendlichen- und
Elternfragebogens. Die Berechnungen wurden mit den Programmen SPSS 11, LISREL 8.5,
MPlus 2.1, Testgraf, Parscale 3 und WinMira 2001 durchgefiihrt. Die vorliegende Arbeit
fokussiert die Analyse der deutschen Fragebogenversion. Die Priifung der Psychometrie sowie
die Validierung wurden fiir die Kinder- und Jugendlichenversion sowie die Elternversion
separat durchgefiihrt.

Die psychometrische Priifung des deutschen Fragebogens umfasste im Wesentlichen die
Testung der Reliabilitdt (interne Konsistenz) sowie der konvergenten und der diskriminanten
Validitit. Bei den Verfahren zur Uberpriifung der Giitekriterien des KIDSCREEN-
Instrumentes handelt es sich um internationale Standardmethoden aus der klassischen
Testtheorie (Ware & Gandek, 1998). Die Itemanalyse sowie sidmtliche Reliabilitéts-
berechnungen wurden mit dem MAP-R Analyseverfahren (Multitrait/Multi-Item Analysis
Program: Hays et al., 1988; Revised: Ware et al, 1997) durchgefiihrt. Dieses Verfahren erlaubt
neben einer umfassenden Itemanalyse die konfirmatorische Priifung einer vorgegebenen
Skalenstruktur eines Fragebogens. Auf der Ebene der Einzelitems wurden zunichst die
Mittelwerte und Standardabweichungen sowie die Korrelation der Items mit der eigenen
zugehorigen Skala (bereinigt von der Korrelation mit sich selbst) berechnet. Dieser
Korrelationswert beschreibt den Grad der Trennschérfe des Items. Er sollte idealerweise im
mittleren Bereich zwischen .40 und .70 liegen. Auf der Skalenebene wurden die
Skalenmittelwerte, ihre Standardabweichungen, Boden- und Deckeneffekte und der Skalenfit
berechnet. Der Skalenfit gibt Auskunft {iber die Haufigkeit, mit der die Items hoher (oder
signifikant hoher) mit der eigenen Skala als mit fremden Skalen korrelieren. Diese
Erfolgsstatistik kann zwischen 0% und 100% liegen. Wird der Wert von 100% nahezu
erreicht, kann von der faktoriellen Validitdt des Instrumentes ausgegangen werden. In einem
weiteren Schritt wurde als Reliabilitdtsmall die interne Konsistenz fiir die Kinder- und
Jugendversion sowie fiir die Elternversion des Fragebogens gepriift und mit Cronbach’s o

beschrieben, das Werte von grofler/gleich 0.70 erreichen sollte.
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Weiterhin wurden die Skalen-Interkorrelationen (Korrelationskoeffizient nach Pearson)
ermittelt. Die Signifikanzpriifungen wurden auf einem zweiseitigen Signifikanzniveau von .05
durchgefiihrt. Die Skalen-Interkorrelationen geben Hinweise auf die Konstruktvaliditit des
Instrumentes und zeigen auf, inwieweit die statistisch ermittelten Faktoren als Komponenten
der Lebensqualitidt interpretiert werden konnen. Hierbei sind geringe bis mittlere
Korrelationswerte zwischen .25 und .50 wiinschenswert, die einerseits eine gewisse
Unabhéngigkeit der Faktoren voneinander, andererseits aber auch ein Mindestmall an

Ubereinstimmung der Faktoren hinsichtlich des Konstruktes dokumentieren.

Zur Berechnung der Kkonvergenten Validitit wurden Korrelationsberechnungen
(Korrelationskoeffizient nach Pearson auf einem zweiseitigen Signifikanzniveau von .05)
zwischen den KIDSCREEN-Skalen und den Lebensqualitits-Ankeritems durchgefiihrt. Fiir
die Substichprobe der Jugendlichen konnten zusétzlich Korrelationen mit dem
Lebensqualititsinstrument YQOL-S berechnet werden. Zur Priifung der diskriminanten
Validitit wurden Gruppenvergleiche der Lebensqualitit von gesunden und chronisch kranken
Kindern und Jugendlichen durchgefiihrt. Diese basierten auf der Annahme, dass ein gutes
Lebensqualitatsinstrument Beeintrachtigungen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit, die
durch die chronische FErkrankung verursacht werden, abzubilden vermag. Die
Gruppenvergleiche wurden anhand von t-Tests fiir unabhédngige Stichproben durchgefiihrt.
Signifikante Unterschiede wurden (auf einem o-Fehler Niveau von 5%) zusitzlich auf ihre
Effektstarken (d) hin gepriift (Cohen, 1988). Die Effektstirken werden bei d >.20 als kleiner
Effekt, bei d >.50 als mittlerer Effekt und bei d >.80 als groBBer Effekt interpretiert.

Zur Uberpriifung der Beziehungen der soziodemografischen Variablen Alter und
Geschlecht, der soziookonomischen Variablen der elterlichen Bildung und des familidren
Wohlstandes und der weiteren sozialen Risikofaktoren (allein erziehend,
Migrationshintergrund und  Statusindex des Schulbezirks) zum Outcome der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit, wurden zunéchst die Unterschiede der Subgruppen
nach Alter, Geschlecht sowie der sozialen Indikatoren mittels t-Tests gepriift, wobei ein a-
Fehler-Niveau von 5% zugrunde gelegt wurde. Signifikante Gruppenunterschiede wurden
immer auch auf die Stirke ihres Effektes hin gepriift. Bei der simultanen Priifung mehrerer

Faktoren wurden Varianzanalysen berechnet. Hierbei erfolgten die Effektstarkeberechnungen
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anhand des Parameters f, der mit £ >.10 als klein, mit f > .25 als mittel und mit f>.40 als grof3
gewertet wird (Bortz & Doring, 1995). Bei 2-faktoriellen Varianzanalysen gibt SPSS das
partielle Eta-Quadrat als Effektstirkemall an. Es beschreibt den Varianzanteil, den die
Faktoren bzw. die Interaktionen unabhingig voneinander an der Gesamtvarianz haben. n> >
0.01 (1% Varianzaufkldrung) wird als kleiner Effekt behandelt, n* > 0.06 (6%
Varianzaufklirung) als mittlerer Effekt und 1> > 0.16 (16% Varianzaufklirung) als groBer
Effekt. Zur Priifung des statistisch bedeutsamen Einflusses der soziodemografischen
Determinanten Alter und Geschlecht sowie des soziodkonomischen Status der Familie auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitidt der Kinder und Jugendlichen wurden multiple lineare
und logistische Regressionsanalysen vorgenommen. Die Analysen zur Bedeutsamkeit des
Einflusses familidrer soziodkonomischer Indikatoren bezogen das Alter und das Geschlecht
des Kindes bzw. Jugendlichen als Kontrollvariablen ein. Beurteilungskriterien waren bei der
linearen Regressionsanalyse die Signifikanz des Parameters Beta und bei der logistischen
Regressionsanalyse die Odds Ratios (OR). Unter Odds Ratio ist das Verhiltnis der
Wahrscheinlichkeit der Ausprdgung eines Merkmals in einer Subgruppe zur
Wahrscheinlichkeit der Auspriagung des Merkmals in einer weiteren Subgruppe zu verstehen

(Beaglehole et al, 1997).

Der Vergleich der selbst- und der fremdeingeschiitzten Lebensqualitit (durch die Eltern)
erfolgte anhand von Gruppenvergleichen mittels t-Tests und Varianzanalysen. Mit Hilfe des t-
Wertes, der Korrelation r zwischen Selbst- und Fremdbeurteilung sowie der Anzahl n der
Befragten lassen sich die Effektstirke nach Dunlap et al (1996, S.171) berechnen (d > 0.2 =
kleiner Effekt; d > 0.5 = mittlerer Effekt; d > 0.8 = groBer Effekt). Die Effektstirke bezieht
sich demnach nicht lediglich auf die Distanz der Mittelwerte, sondern bezieht die Korrelation
der beiden Messwerte ein. Zusétzlich wurden Korrelationen berechnet. Die Analysen wurden
mit dem revidierten ,,Multitrait/Multi-Item Analysis Program (MAP-R)“ nach Ware et al
(1997) und dem Statistikprogramm SPSS-11 und SPSS-12 durchgefiihrt.
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5.2 Ergebnisse
5.2.1 Internationale Stichprobe

Die psychometrischen Analysen zur weiteren Itemreduktion auf der internationalen Ebene
wurden anhand des multinationalen KIDSCREEN-Datensatzes vorgenommen. Dieser enthélt
die Daten von 3.952 Kindern und Jugendlichen. Da die deutsche Stichprobe mit 1.326 Kindern
und Jugendlichen im Verhéltnis zu den Stichproben der anderen Lénder stark {iberrepriasentiert
war, wurde sie fiir die internationalen Analysen in einem Randomverfahren auf 2/5 ihrer
urspriinglichen GroBe reduziert. Der resultierende Datensatz, in dem alle teilnehmenden
Lénder etwa gleich stark reprdsentiert sind, umfasst die Daten von 3.017 Kindern und

Jugendlichen zwischen acht und 18 Jahren sowie von 1.856 Eltern (Tabelle 12).

Tabelle 12: Alter und Geschlecht der europdischen Stichprobe

GroB-
Deutschland Frankreich britannien Niederlande Osterreich Schweiz  Spanien
n =482 n= 435 n =409 n =335 n =404 n=470 n =482

Alter
MW 12,74 13,21 12,00 12,03 12,76 13,28 12,84
Std 2,41 1,30 2,37 3,42 2,78 2,69 2,79
Spanne 8-18 10-16 8-17 8-18 8-18 8-18 8-18
Geschlecht
weiblich 48,5% 56,1% 49,6% 51,4% 44,6% 55,7% 49,4%
ménnlich 51,5% 43,9% 50,4% 48,6% 55,4% 44,3% 50,6%
;:;Le;g"efza' n=293 n=377 n=93 n =326 n=173 n=244 n=350

5.2.2 Psychometrische Analyse des internationalen KIDSCREEN-Pilotfragebogens

Die psychometrische Priifung der internationalen KIDSCREEN-Pilotversion mit 160 Items in
der Kinderversion und 168 Items in der Jugendlichenversion (internationaler Datensatz) hatte
zum Ziel, den Fragebogen nach testtheoretischen und inhaltlichen sowie modellgeleiteten
Kriterien auf eine praktikable Lange fiir den Einsatz in Surveys zu kiirzen. Anhand klassischer

und probabilstischer Item- und Skalenanalyseverfahren wurden zunéchst die Items eliminiert,
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deren psychometrische Charakteristika auf der Itemebene oder der Skalenebene als nicht

ausreichend identifiziert wurden.

Verfahren der Item-Response Theorie (IRT) basieren auf den Annahmen der probabilistischen
Testtheorie, die ithre Wurzeln in den 60er Jahren hat und als Alternative zur klassischen
Testtheorie entwickelt wurde (Rasch, 1960; Birnbaum, 1968). In der probabilistischen
Testtheorie werden die Itembeantwortungen (beobachtete Variablen) als Indikatoren fiir
latente Merkmale gesehen (Hambleton, 1994; Rost, 1996; Ware, 2000). Diese latenten
Merkmale steuern die Beantwortung des Items. Der Zusammenhang zwischen der
Itembeantwortung und den latenten Merkmalen wird nicht als deterministisch sondern als
probabilistisch angenommen. Die Wahrscheinlichkeit, eine Antwortkategorie eines Items
auszuwihlen, hingt von der Auspriagung des latenten Merkmals ab. Latente Variablen sind auf
der Seite der Person Fahigkeiten, Einstellungen oder Personlichkeitsmerkmale und auf der
Seite des Items Schwierigkeit und Trennschirfe. Mithilfe der IRT-Verfahren konnen die
statistischen Eigenschaften der Fragen unabhingig von den Féhigkeiten der Testpersonen
gemessen werden. Auf diese Weise miissen im Verhédltnis zur klassischen Testtheorie
wesentlich weniger Fragen gestellt werden, da die Bewertung nicht nur auf der ausgewéhlten

Antwort beruht, sondern auch auf den statistischen Eigenschaften der Items.

Die Itemreduzierung des internationalen Datensatzes wurde durch ein Team von Methodikern
des KIDSCREEN-Projektes vorgenommen und durch ein externes Team internationaler
Experten begleitet. Die Ergebnisse dieses Prozederes werden der Vollstindigkeit halber
dargestellt, sind aber nicht als eigene Befunde der vorliegenden Arbeit zu verstehen. Die
darauf folgende Darstellung der psychometrischen Kennwerte des deutschen Pilotfragebogens
sowie die inhaltlichen Analysen zu den Einfliissen der Determinanten Alter, Geschlecht und
familidrer sozioOkonomischen Status sowie die Analysen zum Vergleich der Eltern- und
Kindeinschdtzungen beziehen sich auf die reduzierte Fragebogenversion. Die statistischen

Analysen zur Itemreduzierung umfassten die folgenden Schritte:

. Itemreduzierung mit Methoden der Item Response Theorie (IRT)

. Itemreduzierung mit Methoden der klassischen Testtheorie

J Kombination der Ergebnisse und definitive Reduzierung

. Psychometrische Priifung des finalen Instrumentes an einer Validierungsstichprobe
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Die Itemreduzierung mit Methoden der IRT basierte auf einer Itemanalyse und der
Dimensionalitétspriifung der vorldufigen KIDSCREEN-Version. In der Itemanalyse wurden
zundchst Standardparameter wie Minimum, Maximum, Mittelwert und Standardabweichung
ermittelt. Die Akzeptanz der Items wurde tiber die Haufigkeit fehlender Werte definiert. Items,
die von mehr als 3% der Befragten nicht beantwortet worden waren, wurden als nicht
akzeptiert beurteilt und eliminiert. Die Verteilung der Antworten auf die Antwortkategorien
(mit den Auspragungen 1 bis 5) wurde gepriift, insbesondere die Abweichungen von der
Normalverteilung. Items mit zu hohen Boden- oder Deckeneffekten sollten ausgeschlossen
werden. Zwar zeigten einige der Items durchaus Deckeneffekte und eine schiefe Verteilung in
Richtung einer hohen Lebensqualitit, jedoch lag die minimale Ankreuzhiufigkeit fiir die
Antwortkategorie eines Items nie unter der tolerablen Marke von 20 (<3%). Die Analyse der
Dimensionalitét der Items diente einerseits erneut der Itemreduktion, andererseits war sie aber
auch Grundlage fiir die statistische und theoriegeleitete Skalenkonstruktion und die Priifung
der Konstruktvaliditdt. Die Spiegelung der angenommenen theoriegeleiteten Struktur durch
die empirische Faktorstruktur der Daten gilt als ein wesentlicher Hinweis auf die Validitét des
Konstruktes (Lienert & Raatz, 1994). Zunidchst wurden Iteminterkorrelations-Matrixen
erstellt. Bei Iteminterkorrelationen iiber .90 konnen die entsprechenden Items als redundant
angenommen werden. Es wurden keine Interkorrelationen mit Werten iiber .80 gefunden.
Entsprechend  der  theoretischen =~ Vorannahmen  wurde ein  KIDSCREEN-
Strukturgleichungsmodell aufgestellt und dieses darauthin gepriift, ob und wie gut die Daten
dieses Modell stiitzten. Hierbei zeigte sich, dass einige der im Modell zugeordneten Items sich
anhand des Datensatzes mehreren Dimensionen zuordnen lieen. So waren z.B. Items aus dem
Bereich ,,Selbstbewusstsein®, wenn sie in Verbindung mit Gleichaltrigen formuliert wurden,
empirisch eher der sozialen Dimension zugehorig. Andere Items ordneten sich neuen Mustern
zu, die im vorformulierten Modell nicht expliziert waren. Anhand des LISREL-Programms
konnten Kennwerte ermittelt werden, die aufzeigten, welche Neuzuordnungen das Modell
verbessern konnten. Es wurden acht stabile Faktoren ermittelt. Um die Eindimensionalitét der
Items innerhalb einer Dimension zu priifen, wurde die Itemreduzierung fiir jeden Faktor
separat per IRT-Verfahren durchgefiihrt. Items, deren Residualkoeffizienten innerhalb einer
Dimension zu stark korrelierten oder die sich ungiinstig beeinflussten, wurden extrahiert. Bei

der Analyse der Wahrscheinlichkeiten fiir jede Antwortkategorie wurden Items, die nicht
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eindeutig einem Merkmalskontinuum zuzuordnen waren, eliminiert. AbschlieBend wurde das
Differential Item Functioning (DIF) gepriift, welches Aufschluss dariiber gab, ob die Items
systematische Verzerrungen hinsichtlich kultureller, geschlechts- und altersspezifischer

Aspekte aufwiesen. Insgesamt wurde der Itempool auf 62 Items in acht Dimensionen gekiirzt.

Bei der parallel durchgefiihrten Itemreduzierung analog der klassischen Testtheorie wurde
ebenfalls schrittweise vorgegangen. Wie bereits im probabilistischen Ansatz wurde auch bei
der klassischen Vorgehensweise zunidchst eine Itemanalyse durchgefiihrt, bei der die
Parameter Minimum, Maximum, Mittelwert, Standardabweichung, Schiefe, Kurtosis,
Schwierigkeit, Boden- und Deckeneffekte und die Trennschirfe fiir alle Items berechnet
wurden (Lienert & Raatz, 1994). Bei den Interkorrelationsberechnungen wurden Items, die
hoher als .70 korrelierten, entfernt. In explorativen Faktorenanalysen mit Varimax-Rotation
erfolgte die Priifung der Dimensionalitit der Items bzw. die Festlegung auf die Anzahl der
Faktoren. Items, die sich mehreren oder nicht interpretierbaren Faktoren zuordneten oder
Items, deren Faktorladung zu gering war, wurden eliminiert. Die 8-faktorielle Losung erwies
sich als stabil und gut interpretierbar und wurde den weiteren Analysen zugrunde gelegt. In
einem weiteren iterativen Vorgehen wurden die Items extrahiert, durch deren Ausschluss eine
Verbesserung der internen Konsistenz (Cronbach’s o) der Dimensionen erreicht werden
konnte. Das resultierende Instrument bestand aus 50 Items in acht Dimensionen und war nach
den Vorgaben der klassischen Testtheorie psychometrisch geeignet fiir den Einsatz in allen

teilnehmenden Léandern, fiir beide Altersgruppen sowie fiir beide Geschlechter.

Der Vergleich bzw. die Kombination der Ergebnisse des IRT-Verfahrens und der
klassischen Testtheorie erfolgte auf dem Hintergrund der konzeptuellen und theoriegeleiteten
Basis, die in den verschiedenen Entwicklungsschritten des Fragebogens erarbeitet worden war.
Die beiden methodischen Vorgehensweisen produzierten Ergebnisse, die sich in weiten
Bereichen iiberschnitten. Die Ergebnisse sowie die detaillierte Dokumentation der Analysen
wurden einer internationalen externen Expertenkommission vorgelegt, die die
Vorgehensweisen priifte, verglich und bewertete. Die Empfehlung zum weiteren Vorgehen
lautete, die Ergebnisse beider Verfahren zu kombinieren. Die Ergebnisse wurden in der Form
vereinigt, dass das resultierende Instrument alle Items sowie alle Skalen umfasste, die aus

mindestens einer der beiden Berechnungsgrundlagen als sinnvoll verbleibend hervorgingen. In
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den beiden resultierenden Instrumentversionen iiberschnitten sich sechs der jeweils acht
ermittelten Dimensionen. Die zwei zusétzlichen Dimensionen pro Version wurden in die
Endversion aufgenommen. In ihr {iberschnitten sich 35 Items, zwolf Items resultierten allein
aus der IRT-Vorgehensweise, sechs Items aus der Prozedur anlog der klassischen Testtheorie.
Die validierte KIDSCREEN-Pilottestversion nach der psychometrischen Analyse besteht

somit aus 79 Items in zehn Dimensionen (Abbildung 8).

Abbildung 8: KIDSCREEN-Dimensionen im Prozess II

nach der Konzeptexploration

KIDSCREEN-Dimensionen

nach der Itementwicklung

nach der psychometrischen
Analyse

| Korperliche Funktionsfahigkeit |

| Korperliche Beschwerden |

Korperliches Befinden

Korperliches Wohlbefinden

Psychisches Wohlbefinden

Psychisches Wohlbefinden

| Psychisches Wohlbefinden |

| Stimmungen und Gefiihle |

Selbstwertgefiihl | | Selbstwahrnehmung I | Selbstwahrnehmung |

. i o . | Schulisches Umfeld |
Kognitive/schulische Kognitive/schulische
Funktionsfahigkeit Funktionsfahigkeit

| Soziale Akzeptanz (Bullying) |

Soziale Beziehungen

Soziale Beziehungen

| Autonomie |

Beziehungen zu Eltern und
Zuhause

Soziale Funktionsfahigkeit

Soziale Funktionsfahigkeit

Soziale Unterstiitzung/
Beziehung zu Gleichaltrigen

| Umfeld |

| Materielles/Finanzielles |

Personliches Umfeld

Finanzielle Moglichkeiten
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In der Abbildung 8 wird aufgezeigt, wie sich Struktur und Inhalt der KIDSCREEN-
Dimensionen von der Konzeptexploration (Literaturrecherche, Delphi-Befragung und
Fokusgruppeninterviews) iiber die qualitative Itemreduzierung (Card Sort Technique) und
schlieBlich iiber die quantitative Itemreduzierung (IRT und klassische psychometrische
Analyse) entwickelt haben. Im Wesentlichen liegt die Verdnderung darin, dass Dimensionen
auf einer hoheren Ebene zusammengefasst werden konnten oder dass verschiedene Aspekte
bzw. Facetten einer Dimension sich inhaltlich oder/und statistisch als eigene Dimension

etabliert haben.

5.2.3 Deutsche Stichprobe

Das Studieninformationsmaterial wurde iiber die Lehrer/innen der teilnehmenden Schulen an
die Familien von 2.800 Schiiler/innen verteilt. 1.326 Schiiler/innen legten eine
Einverstidndniserkldrung ihrer Eltern vor und nahmen an der Studie teil. Die folgenden
Prozentangaben (Tabelle 13) beziehen sich auf die giiltigen Fille des Datensatzes. 36,6% der
Gruppe sind acht- bis elfjdhrige Kinder, 63,4% Jugendliche im Alter von zwolf bis 18 Jahren.
In der Gruppe der Kinder sind 49% Maidchen und 51% Jungen. Die dltere Gruppe schlieft
50,4% weibliche und 49,6% minnliche Jugendliche ein. Die Kinder besuchten zum
Erhebungszeitpunkt ausschlieBlich die Grundschule, in der Gruppe der Jugendlichen besuchte
die iiberwiegende Mehrheit (64,2%) Realschulen, 18,7% Grundschulen, 7,2% Gesamtschulen,
6,7% Hauptschulen und 3,2% Gymnasien. Der hohe Anteil des Schultypus Realschule
resultiert daraus, dass die teilnehmenden Schulen entweder Gesamtschulen oder kombinierte
Haupt/Realschulen mit verschiedenen Abschlussoptionen waren. Die Zuordnung zu einem
Schultypus erfolgte subjektiv. 84% der Kinder und 90,3% der Jugendlichen sind
,»Einheimische®, d.h., sie sind in Deutschland geboren sowie auch mindestens eines ihrer
Elternteile. 12,2% der Kinder und 3,6% der Jugendlichen reprisentieren die ,Erste
Generation®. Sie sind in Deutschland geboren, beide Elternteile im Ausland. 3,4% der Kinder
und 6,1% der Jugendlichen sind im Sinne des Migrationshintergrundes ,,Nicht-Einheimische*,

d.h., sie sind wie ihre Eltern nicht in Deutschland geboren.
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Tabelle 13: Soziodemografische Merkmale der Kinder und Jugendlichen in Deutschland

n = 1.326 Kinder Jugendliche Fehlende Angabe
Alter 2,0%
Haufigkeit 36,6% 63,4%

Mittelwert 9,9 14,1

Standardabweichung 0,9 1,4

Range 8-11 12-18

Geschlecht 0,8%/0,5%
weiblich 49,0% 50,4%

ménnlich 51,0% 49,6%

Schultyp 0,2%/0,1%
Grundschule 100,0% 18,7%

Gesamtschule 7,2%

Hauptschule 6,7%

Realschule 64,2%

Gymnasium 3.2%
Migrationshintergund 0,2%/0,6%
,,Einheimisch*“* 84,0% 90,3%

,,Erste Generation‘** 12,2% 3,6%
,,Nicht-Einheimisch**** 3,4% 6,1%

*in Deutschland geborene Kinder mit mindestens einem in Deutschland geborenen Elternteil
** in Deutschland geborene Kinder, deren beide Elternteile im Ausland geboren wurden

*#** Kinder, die wie auch ihre beiden Elternteile, nicht in Deutschland geboren wurden

865 Familien schickten den Elternfragebogen ausgefiillt an das Studienzentrum zuriick, was
einer Response-Rate von 65,2 % entspricht. In Tabelle 14 werden die soziodemografischen
Daten der Eltern bzw. Erziehungsberechtigten aufgezeigt. In den meisten Familien (87,8%)
fiillte die Mutter den Elternfragebogen aus. Das mittlere Alter der Person, die den Fragebogen
ausfiillte, liegt bei 40,6 Jahren. Der Haushalt, in dem das Kind lebt, umfasst fast immer die
Mutter (91,2%) und meistens den Vater (69,6%) sowie weitere Geschwister (65,3%). Die
Geschwisteranzahl liegt bei durchschnittlich etwa einem Geschwisterteil (0,9). Da die
Befragung an Berliner Schulen durchgefiihrt wurde, leben die meisten Familien (88,6%) in
grof3stadtischer Umgebung. In der Stichprobe, die die Eltern reprisentiert, sind weniger
Kinder und Jugendliche (4,5%) der ,ersten Generation” und ,,Nicht-Einheimische* (2,8%
Kinder und Jugendliche) reprasentiert als in der Stichprobe, die auch die Daten der Kinder und
Jugendlichen einbezieht, deren Eltern nicht an der Studie teilnahmen. Dies verweist auf einen
erhohten Anteil von Eltern aus Familien mit Migrationshintergrund, die den Fragebogen nicht

zuriuckschickten.
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Tabelle 14: Soziodemografische Merkmale der Eltern in Deutschland

n = 865

Wer fiillt den Fragebogen aus?
Mutter

Stiefmutter/PartnerIn des Vaters
Vater

Stiefvater/PartnerIn der Mutter
Sonstige

Alter

Mittelwert

Standardabweichung

Range

Mit dem Kind im Haushalt lebend
Mutter

Stiefmutter/PartnerIn des Vaters
GroB3mutter

Geschwister

Vater

Stiefvater/PartnerIn der Mutter
Grofivater

Sonstige

Geschwisteranzahl

Mittelwert

Standardabweichung

Range

Region

Grofistadt

Kleinstadt

Land

Migrationshintergrund des Kindes
,,Einheimisch*

,,Erste Generation®
,,Nicht-Einheimisch*

Eltern oder andere Erziehungsberechtigte

87,8%
8,1%
2,8%
1,2%
0,1%

40,6
5,9
25-81

91,2%
1,5%
2,8%

65,3%

69,6%

11,6%
1,5%
1,9%

0,9
1,0
0-9

88,6%
7,3%
4,1%

92,7%
4,5%
2,8%

Fehlende Angabe
4,5%

1,7%

1,2%

1,2%

6,9%

0,2%

Die Schulabschliisse beider Elternteile entsprachen etwa der Verteilung der Schulabschliisse

der entsprechenden deutschen Bevolkerungsgruppe (Eltern mit Kindern im Alter zwischen

acht und 18 Jahren). In der Tabelle 15 werden die Héufigkeiten der Schulabschliisse der
KIDSCREEN-Stichprobe sowie die Héufigkeiten der Schulabschliisse der deutschen
Grundgesamtheit anhand von EUROSTAT-Daten aufgezeigt. Die von EUROSTAT zur

Verfiigung gestellten Daten repriasentieren zusammengefasste ISCED-97 Kategorien, die sich

in niedrige, mittlere und hohe Schulabschliisse unterteilen.
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Tabelle 15: Bildungsabschliisse der Eltern der deutschen KIDSCREEN-Stichprobe und Daten aus dem deutschen

Mikrozensus

KIDSCREEN Stichprobe Referenzwerte aus Mikrozensus

(EUROSTAT)

Hochster Schulabschluss der Mutter

Kein Abschluss 2,3%

Volks-, Hauptschulabschluss 12,7%

Niedriger Abschluss gesamt 15,0% 20,9%
Mittlere Reife, Realschulabschluss 43,4%

Fachhochschulreife 7,6%

Abitur 14,8%

Mittlerer Abschluss gesamt 65,8% 60,9%
Fachhochschulabschluss 8,2%

Universititsabschluss 10,2%

Hoher Abschluss gesamt 18,4% 18,2%
Hochster Schulabschluss des Vaters

Kein Abschluss 2,9%

Volks-, Hauptschulabschluss 15,1%

Niedriger Abschluss gesamt 18,0% 13,6%
Mittlere Reife, Realschulabschluss 36,7%

Fachhochschulreife 7,1%

Abitur 11,3%

Mittlerer Abschluss gesamt 55,1% 58,3%
Fachhochschulabschluss 10,9%

Universititsabschluss 14,6%

Hoher Abschluss gesamt 25,5% 28,1%

In der KIDSCREEN-Stichprobe waren etwas weniger Miitter mit niedrigen Schulabschliissen
zu finden als in der deutschen Grundgesamtheit. Hingegen waren bei den Vitern die niedrigen
Schulabschliisse leicht tiberreprédsentiert. Insgesamt jedoch liegt die Verteilung hinsichtlich
des Bildungsstatus der Miitter und Viter der KIDSCREEN-Stichprobe sehr nah an der

,wahren* Verteilung des Mikrozensus.

5.2.4 Psychometrische Eigenschaften des deutschen KIDSCREEN-Pilotfragebogens

Wihrend sich das Itemreduktionsverfahren ausschlielich an den Kennwerten der Kinder und
Jugendlichenversionen orientierte — denn fiir diese Zielgruppen sollte das Verfahren optimiert
werden - werden die psychometrischen Eigenschaften zusétzlich fiir die Elternversion
dargestellt. Dies dient der Priifung und Darstellung, inwieweit das Proxy-Instrument in seinen
Reliabilitits- und Validititskennwerten denen der Kinder und Jugendlichenversion entspricht.

Bei der Itemanalyse wurde zunéchst fiir jedes einzelne Item die Korrelation mit der eigenen
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zugehorigen Skala ermittelt (bereinigt von der Korrelation mit sich selbst). In einem weiteren
Schritt wurde der Skalenfit ermittelt, der positiv durch die Héufigkeit beschrieben wird, mit
der die einzelnen Items hoher (oder signifikant hoher) mit der eigenen Skala als mit fremden
Skalen korrelieren. Der optimale Skalenfit liegt bei 100%. Wird dieser Wert nahezu erreicht,
kann von der faktoriellen Validitdt des Instrumentes ausgegangen werden. In einem weiteren
Schritt wird die interne Konsistenz gepriift und mit Cronbach’s o beschrieben. Zusétzlich wird
eine Skalen-Interkorrelationsmatrix ausgegeben. Zur Priifung der konvergenten Validitét
wurden Pearson-Korrelationskoeffizienten mit den weiteren erhobenen Lebensqualititsdaten
(Ankeritems, Y-QOL-S) im SPSS-Programm (Version 11 und 12) berechnet. Die
diskriminante Validitdt wurde iiber das sogenannte ,,Known-Groups-Verfahren® ermittelt.
Hierbei wurde untersucht, ob das Instrument in der Lage ist, Untergruppen der Stichprobe, die
sich anhand relevanter Kriterien wie z.B. dem Vorhandensein einer chronischen Erkrankung
unterscheiden, signifikant zu differenzieren. Die hier dargestellte psychometrische Priifung
des Fragebogens umfasst die Testung der Reliabilitét (interne Konsistenzkoeffizienten nach
Cronbach’s o) und der Validitit (faktorielle Validitét, konvergente Validitét, diskriminante
Validitét).

5.2.4.1 Reliabilitat

Die Itemanalyse sowie sdmtliche Reliabilitdtsberechnungen wurden mit dem MAP-R
Analyseverfahren (Multitrait/Multi-Item Analysis Program—Revised: Ware et al, 1997)
durchgefiihrt. Dieses Verfahren erlaubt die konfirmatorische Priifung einer vorgegebenen
Skalenstruktur eines Fragebogens. Es liefert fiir jedes Item die Hohe der Korrelation des Items
mit der Gesamtskala (korrigiert fiir Uberlappung) und eine Erfolgsstatistik fiir den Anteil der
Items, die hoher oder signifikant hoher mit der eigenen Skala korrelieren als mit anderen
Skalen. Diese Erfolgsstatistik wird Skalenfit genannt und kann Werte zwischen 0% und 100%
annehmen. Sie wird per Skala ausgegeben. Ein 100%-iger Skalenfit wird angestrebt und zeigt
die faktorielle Validitdt des Fragebogens auf der Itemebene an. Die Analyse des prozentualen
Anteils fehlender Werte (Missings) in Bezug auf die Fallzahl stellt ein wichtiges Mal3 der

Akzeptanz eines Items dar und soll einen Anteil von 3% nicht {ibersteigen. Da bei der
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Itemreduzeierung bereits die Items eliminiert wurden, die zu hohe Missing-Anteile aufwiesen,

liegt fiir die untersuchten Items der Anteil fehlender Werte unter einem Prozent.

Zunichst werden in Tabelle 16 fiir alle Items die Mittelwerte und Standardabweichungen
berichtet. Dariiber hinaus werden die Zuordnungen der Items zu den Subskalen sowie ihre
Korrelation mit der entsprechenden Skala aufgezeigt. Die Korrelationskoeffizienten liegen mit
lediglich drei Ausnahmen fiir die meisten Items in dem optimalen Bereich zwischen .40 und
.70 (Ausnahmen: ,,Hast du dich entspannt gefiihlt“ in der Kinder- und Jugendversion bei .35
und in der Elternversion bei .37; ,Konntest du beim Sport mitmachen* nur in der
Elternversion bei .39 und ,,Hat dir dein Leben gefallen* nur in der Kinder— und Jugendversion
bei .35). Nahezu alle Items korrelieren signifikant hoher mit der eigenen Skala als mit anderen
Skalen. Bei drei Items finden sich zu jeweils einer anderen Skala signifikante Korrelationen,
die etwa gleich stark sind wie die Korrelationen zur eigenen Skala. Dies ist der Fall bei dem
Item ,,Hast du dich entspannt gefiihlt?* aus der Skala , Korperliches Wohlbefinden* und bei
dem Item ,,Bist du stolz auf dich selbst gewesen?* aus der Skala ,,Selbstwahrnehmung®. Beide
Items lassen sich psychometrisch ebenfalls der Skala ,,Psychisches Wohlbefinden* zuordnen,
was inhaltlich nachvollziehbar ist. Das Item ,,Hattest du das Gefiihl, dass andere dich
verstehen?* aus der Skala ,,Soziale Unterstiitzung und Beziehungen zu Gleichaltrigen* ordnet
sich nur bei den Elterndaten auch der Skala ,,Beziehungen zu Eltern und Zuhause* zu. Da die
Korrelationen zur eigenen Skala als akzeptabel zu bezeichnen sind, sollen die Items zunéchst

in der vorgegebenen Struktur belassen werden.

Die meisten Items wurden rechtsschief im Sinne einer hohen Lebensqualitidt beantwortet,
dennoch kann von einer guten Ausnutzung der Antwortkategorien gesprochen werden. Bei
jedem Item wurden alle Antwortkategorien benutzt. Die minimale Haufigkeit fiir die unterste
Kategorie (die schlechteste Lebensqualitit) lag bei 2%. Fiir die meisten Items werden durch
die Eltern hohere Lebensqualititswerte angegeben als durch die Kinder und Jugendlichen
selbst. Die Standardabweichungen vom Mittelwert sind bei der Elterneinschitzung deutlich
geringer, was auf eine homogenere Einschédtzung hinweist. Die Item-Skaleninterkorrelationen

variieren geringfligig, sind teils in der Selbst- und teils in der Fremdeinschatzung hoher.
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Tabelle 16: Itemcharakteristika

Skalen und Items

Korperliches Wohlbefinden

Bist du mit deiner Gesundheit zufrieden
gewesen?

Hast du dich fit und wohl gefiihlt?

Hast du dich viel bewegt (z.B. beim Rennen,
Klettern, Fahrradfahren)?

Konntest du gut rennen?

Bist du voller Energie gewesen?

Hast du dich entspannt gefiihlt?

Konntest du beim Sport mitmachen?

Psychisches Wohlbefinden

Hat dir dein Leben gefallen?

Hast du dich dariiber gefreut, dass du am Leben
bist?

Bist du mit deinem Leben zufrieden gewesen?
Hast du Erfolgserlebnisse gehabt?

Hast du gute Laune gehabt?

Bist du frohlich gewesen?

Hast du Spal3 gehabt?

Stimmungen und Gefiihle

Hattest du das Gefiihl, dass du alles verkehrt
machst?

Hast du dich traurig gefiihlt?

Hast du dich sehr ungliicklich gefiihlt?

Hast du das Leben langweilig gefunden?

Gab es Tage, an denen du auf nichts Lust hattest?
Hast du dich so schlecht gefiihlt, dass du gar
nichts machen wolltest?

Hattest du das Gefiihl, dass in deinem Leben
alles schief geht?

Hast du das Gefiihl gehabt, dass dein Leben
sinnlos ist?

Bist du so traurig gewesen, dass du nicht mehr
weiter wusstest?

Hast du dir Sorgen gemacht?

Hast du die Nase voll gehabt?

Hast du dich gedrgert?

Hast du dich zu sehr gestresst gefiihlt?

Hast du dich einsam gefiihlt?

Hast du dich unter Druck gefiihlt?

*korrigiert fiir Uberlappungen

KJ-

Teil B - Einsatz des Instrumentes in der Pilotstudie

Mw

E-

KJ-

Std

E-

Ergebnisse

Item/Skalen-
Korrelation*

KJ-

E-

Version Version Version Version Version Version

3,97
3,92
4,03

3,96
3,86
3,46
4,48

3,46
4,09

4,33
4,08
4,03
4,05
4,17

3,90

3,59
3,89
4,06
3,39

3,93
3,39
4,33

421

3,57
3,74
3,45
3,61
4,16
4,00

4,07
4,07
3,89

4,13
3,94
3,69
4,76

3,60
4,12

4,37
4,16
4,01
3,98
3,97

4,01

3,90
4,39
4,17
3,90

4,50
4,46
4,79

4,81

3,85
4,10
3,44
3,72
4,51
4,02

1,04
1,06
1,10

1,12
0,98
1,09
1,00

1,06
1,04

1,05
1,03
0,85
0,86
0,85

0,99

1,07
1,07
1,02
1,01

0,99
1,05
1,03

1,03

1,02
1,06
1,01
1,10
1,04
1,07

0,82
0,81
1,08

0,92
0,83
0,81
0,69

0,73
0,72

0,75
0,74
0,59
0,62
0,60

0,84

0,77
0,78
0,83
0,88

0,75
0,75
0,54

0,51

0,78
0,87
0,75
0,88
0,68
0,90

.58
.63
47

.61
.61
35
42

35
1

.64
73
.65
.70
.66

.55

.66
.63
.55
57

.63

74

.66

.65

58
.66
57
.59
.64
.58

.60
.66
.53

.61
.56
37
.39

51
.69

.67
.68
.54
.59
.61

.54

.58
.59
52
.55

.59
.69
.56

.55

.59
.67
.52
.55
.59
.62
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Skalen und Items

Soziale Unterstiitzung und Beziehungen zu
Gleichaltrigen

Hast du mit anderen zusammen etwas Gutes
erlebt?

Hattest du das Gefiihl, dass andere dich
verstehen?

Hast du Zeit mit deinen Freunden verbracht?
Hast du mit anderen Kindern oder Jugendlichen
Sachen unternommen?

Hast du mit deinen Freunden Spal} gehabt?
Haben du und deine Freunde euch gegenseitig
geholfen?

Konntest du mit deinen Freunden iiber alles
reden?

Hast du dich deinen Freunden nahe gefiihlt?
Hast du dich auf deine Freunde verlassen
konnen?

Muntern dich deine Freunde auf, wenn du es
brauchst?

Beziehungen zu Eltern und Zuhause

Bist du mit deiner Mutter gut ausgekommen?
Bist du mit deinem Vater gut ausgekommen?
Haben deine Mutter/dein Vater dich verstanden?
Hast du das Gefiihl gehabt, dass dich deine
Mutter/dein Vater lieb haben?

Bist du zu Hause gliicklich gewesen?

Hast du dich zu Hause wohl gefiihlt?

Haben deine Mutter/dein Vater genug Zeit fiir
dich gehabt?

Haben deine Mutter/dein Vater dich gerecht
behandelt?

Konntest du mit deiner Mutter/deinem Vater
reden, wenn du wolltest?
Selbstwahrnehmung

Bist du zufrieden gewesen, so wie du bist?
Bist du stolz auf dich selbst gewesen?

Bist du mit deinem Aussehen zufrieden
gewesen?

Bist du mit deiner Kleidung zufrieden gewesen?
Hast du dir Sorgen iiber dein Aussehen gemacht?
Wolltest du dein Aussehen gerne verdndern?
Warst du neidisch wie andere Kinder und
Jugendliche aussehen?

Wiirdest du gerne etwas an deinem Korper
verdndern?

*korrigiert fiir Uberlappungen

KJ-
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MW

E-

KJ-

Std

E-

Ergebnisse

Item/Skalen-
Korrelation*

KJ-

E-

Version Version Version Version Version Version

3,95

3,74
3,82
3,62
4,21
4,03

3,79
3,67
3,98

3,94

4,19
4,07
3,89

4,45

4,15
4,31

3,75
4,02

4,04

3,93
3,59

3,69

4,16
3,87
3,57

4,13

3,58

3,83

3,89
3,76
3,61
3,97
3,72

3,73
3,70
3,73

3,55

4,12
3,89
3,91

4,50

4,21
4,39

3,74
3,82

4,42

3,92
3,65

3,88

4,16
4,03
3,97

4,39

3,83

0,93

0,98
0,98
1,09
0,86
0,92

1,06
1,09

1,20

0,98
1,17
1,37

1,14

1,40

0,70

0,67
0,82
0,90
0,75
0,84

0,84
0,79
0,81

0,89

0,82
1,02
0,80

0,67

0,67
0,64

0,84
0,76

0,73

0,80
0,83

0,91

0,80
0,99
1,05

0,86

1,12

=y

.53
.59
.59
.65
.69

.65
.62
.63

.59

.65
.62
73

.69

72
73

.63

.66

.64

.70
51

74

55
72
.73

.63

.66

.53

45
.63
.67
74
71

.67
75
.65

.53

.67
.59
.76

.69

5
.73

.63
.63

.50

.60
47

75

.59
72
73

.64

.65
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Skalen und Items MW Std Item/Ska-len-
Korrelation*
KJ- E- KJ- E- KJ- E-
Version Version Version Version Version Version
Autonomie
Hast du genug Zeit fiir dich selbst gehabt? 3,67 4,23 1,07 0,72 57 .63

Konntest du in deiner Freizeit die Dinge machen,

die du tun wolltest? 3,84 4,24 1,06 0,68 .69 .69
i&l}rtltsst du genug Moglichkeiten, drauen zu 4,17 4,48 1,00 0.71 59 61
Hast du genug Zeit gehabt, Freunde zu treffen? 3,89 4,24 1,08 0,80 .62 .67
Kopnt;st du selbst aussuchen, was du in deiner 411 432 1,02 0.69 54 57
Freizeit machst?

Konntest du dich um dich selbst kiimmern? 3,93 4,09 1,05 0,82 52 45
Schulisches Umfeld

Bist du in der Schule gliicklich gewesen? 3,29 3,56 1,14 0,84 71 73
Hat dir der Unterricht Spal gemacht? 2,99 3,44 1,21 0,89 74 79
Bist du in der Schule gut zurechtgekommen? 3,66 3,92 1,04 0,81 .65 73
Konntest du dir leicht Sachen merken? 3,64 3,87 1,09 0,92 .54 .60
Konntest du dich konzentrieren? 3,50 3,68 1,09 0,85 .65 .63
Blst.du mit deinen Lehrerinnen und Lehrern 3.42 3.51 121 0.96 70 69
zufrieden gewesen?

Konntest du gut aufpassen? 3,62 3,86 0,96 0,73 .67 .65
Bist du gerne zur Schule gegangen? 3,17 3,86 1,25 0,95 72 .69
Hast du viele interessante Sachen in der Schule 3.34 3.50 112 0.85 69 67
gelernt?

Bist du gut mit deinen Lehrerinnen und Lehrern 3.67 3.96 105 0.77 71 69
ausgekommen?

H.abe.n sich d.eme Lehrerinnen und Lehrer fiir 311 347 1,03 0.93 57 65
dich interessiert?

Soziale Akzeptanz (Bullying)

Hast du Angst vor anderen Kindern oder

Jugendlichen gehabt? 4,14 4,35 0,95 0,75 .52 .52
Haben s1ph andere Kinder oder Jugendliche iiber 4,07 432 1.01 0.75 69 68
dich lustig gemacht?

Ha‘pen gndere Kinder oqgr Jugendliche dich 437 459 0.97 0.67 65 64
schikaniert oder tyrannisiert?

Finanzielle Moglichkeiten

Hast du genug Qeld gehabt, um das Gleiche zu 3.80 3.98 1,19 0.98 71 69
machen wie deine Freunde?

Hattest du genug Geld fiir die Sachen, die du 3.88 422 1.15 0.89 70 67
brauchst?

Hast du genug Geld, um Sachen mit deinen 3.97 3.89 1.06 1,03 66 71

Freunden zu unternehmen?

*korrigiert fiir Uberlappungen
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Die Skalenmittelwerte wurden auf den Wertebereich einer Skala von 0 bis 100 transformiert,
wobei der Wert 100 die hochste Lebensqualitit reprasentiert. In den Tabellen 17 und 18
werden die Skalenmittelwerte, ihre Standardabweichungen, Boden- und Deckeneffekte, der
Skalenfit und die mit Cronbach’s o berechnete interne Konsistenz fiir die Kinder- und
Jugendversion sowie fiir die Elternversion des Fragebogens berichtet. Fiir die meistern
Dimensionen werden durch die Eltern teils erheblich hohere Lebensqualititseinschiatzungen
abgegeben als durch die Kinder und Jugendlichen selbst (,,Korperliches Wohlbefinden®,
Hdtimmungen und Gefiihle®, ,,Selbstwahrnehmung®, ,,Autonomie®, ,,Schulisches Umfeld*,
»So0ziale Akzeptanz/Bullying* und ,,Finanzielle Mdglichkeiten®). In den Skalen ,,Psychisches
Wohlbefinden* sowie ,,Beziehungen zu Eltern und Zuhause“ liegen die Mittelwerte auf
dhnlichem Niveau, wihrend die Mittelwerte der elterlichen Einschitzung der ,,Sozialen
Unterstiitzung und Beziehungen zu Gleichaltrigen* niedriger sind als die der Einschétzung der

Kinder und Jugendlichen selbst.

Tabelle 17: Psychometrie der KIDSCREEN-Skalen der Kinder- und Jugendlichenversion

Skala (Anzahl Items) MW#* Std Boden Decke Skalenfit Interne Konsistenz
% % % Cronbach’s o
Korperliches Wohlbefinden (7) 73,94 17,54 0,2 3,2 98,4 .79
Psychisches Wohlbefinden (7) 75,85 17,62 0,2 5,1 100,0 .86
Stimmungen und Gefiihle (15) 71,31 17,45 0,0 1,2 100,0 92
B a0y 7192 75 02 32 w00
Beziehungen zu Eltern und Zuhause (9) 77,63 19,29 04 11,4 100,0 .90
Selbstwahrnehmung (8) 70,38 21,94 0,2 5,5 98,6 .88
Autonomie (6) 73,59 18,73 0,2 7,0 100,0 .82
Schulisches Umfeld (11) 60,05 20,27 04 1,5 100,0 91
Soziale Akzeptanz (Bullying) (3) 80,01 20,28 0,5 26,4 100,0 .78
Finanzielle Moglichkeiten (3) 72,15 2442 09 22,1 100,0 .83

*auf 100-er Skala transformiert

Obgleich eine rechtsschiefe Verteilung gezeigt wurde, liegen fiir die meisten Skalen keine
ausgepragten Deckeneffekte vor. Wird ein Toleranzwert von 10% zugrunde gelegt, so zeigen
sich Deckeneffekte fiir die beiden Skalen ,,Soziale Akzeptanz (Bullying)* (26,4% in der

Kinder- und Jugendlichenversion und 33,3% in der Elternversion) und ,Finanzielle
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Moglichkeiten (22,1% in der Kinder- und Jugendlichenversion und 20,8% in der
Elternversion). Bei der Kinder- und Jugendlichenversion treten dariiber hinaus Deckeneffekte
in der Skala ,,Beziehungen zu Eltern und Zuhause* auf (11,4%), bei der Elternversion in der

Skala ,,Autonomie* (12,7%).

Tabelle 18: Psychometrie der KIDSCREEN-Skalen der Elternversion

Skala (Anzahl Items) MW=*  Std Boden Decke Skalenfit Interne Konsistenz
% % % Cronbach’s a
Korperliches Wohlbefinden (7) 76,92 14,42 0,0 3.8 95,2 .80
Psychisches Wohlbefinden (7) 75,79 12,76 0,0 2,6 100,0 .87
Stimmungen und Gefiihle (15) 79,33 12,30 0,0 0,7 100,0 .90

Soziale Unterstiitzung und

Beziehungen zu Gleichaltrigen (10) 68,98 1421 0.0 1,2 96,7 -89
Beziehungen zu Eltern und Zuhause (9) 77,62 14,43 0,0 5,3 100,0 .89
Selbstwahrnehmung (8) 74,36 17,10 0,1 4.5 97,2 .88
Autonomie (6) 81,66 13,48 0,0 12,7 100,0 .83
Schulisches Umfeld (11) 67,33 16,09 0,0 1,3 100,0 .92
Soziale Akzeptanz (Bullying) (3) 85,44 15,09 0,0 33,3 100,0 77
Finanzielle Moglichkeiten (3) 75,66 2096 04 20,8 100,0 .83

*auf 100-er Skala transformiert

Alle Skalen weisen einen sehr guten Skalenfit auf. Bei acht Skalen in der Kinder- und
Jugendlichenversion und bei sieben Skalen in der Elternversion wird ein 100%-iger Skalenfit
erreicht. Auch in den {ibrigen Skalen liegt der Skalenfit {iber dem geforderten Minimum von
90%. Die gemessene interne Konsistenz weist Cronbach’s a Koeffizienten auf, die iiber dem
geforderten Mindestmal3 von .70 zwischen .77 und .92 liegen. Die Koeffizienten variieren nur

gering zwischen der Kinder- und Jugendlichenversion und der Elternversion.

Die Interkorrelationsberechnungen der Skalen (Tabelle 19 und 20) geben Hinweise darauf,
wie eng die Skalen in Zusammenhang stehen und dabei differenzierbare (und nicht
redundante) Bereiche eines Konstruktes abbilden. Hierbei sind hohe Koeffizienten eher
unerwiinscht, da sie ein Hinweis auf Redundanzen sein konnen. Die Interkorrelationen der
vorliegenden Subskalen liegen zum grofiten Teil wie gefordert im mittleren Bereich zwischen

.25 und .50. Dies zeigt, dass die einzelnen Skalen wesentliche eigenstindige Anteile zum
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Gesamtkonzept der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit beitragen und dabei geniigend

Bezug zueinander aufweisen.

Tabelle 19: Interkorrelationen der Subskalen der Kinder- und Jugendlichenversion

Skala 1 2 3 4 5 6 7 8 9
1 Kaorperliches Wohlbefinden
2 Psychisches Wohlbefinden .55
3 Stimmungen und Gefiihle 47 .68
Soziale Unterstiitzung und
4 Beziehungen zu Gleicghaltrigen 29 A7 34
5 Beziehungen zu Eltern und Zuhause .37 .53 47 .38
6 Selbstwahrnehmung .49 .59 .61 22 41
7 Autonomie .30 44 45 52 45 28
8 Schulisches Umfeld 42 .50 42 .26 47 44 22
9 Soziale Akzeptanz (Bullying) A1 .23 38 32 .16 .19 29 .05
10 Finanzielle Moglichkeiten 27 38 38 40 44 .29 46 28 .29

Tabelle 20: Interkorrelationen der Subskalen der Elternversion

Skala 1 2 3 4 5 6 7 8 9
1 Kaorperliches Wohlbefinden
2 Psychisches Wohlbefinden .50
3 Stimmungen und Gefiihle 43 .65
Soziale Unterstiitzung und
4 Beziehungen zu Gleicghaltrigen A4 33 A4
5 Beziehungen zu Eltern und Zuhause .39 .70 .56 46
6 Selbstwahrnehmung 45 .55 .54 35 45
7 Autonomie 22 .35 38 46 .38 .20
8 Schulisches Umfeld 32 .55 45 .30 A48 43 15
9 Soziale Akzeptanz (Bullying) 24 27 43 35 23 .34 24 .20
10 Finanzielle Méglichkeiten 17 34 31 27 41 .30 27 32 .20

Die hochste Interkorrelation in der Datenmatrix der Kinder und Jugendlichen (mit einem
tolerablen Wert von .68 in der Kinder- und Jugendlichenversion und .65 in der Elternversion)
wurde zwischen den beiden Skalen ,,Psychisches Wohlbefinden und ,,Stimmungen und
Gefiihle* ermittelt und ist inhaltlich durch die konzeptuelle Néhe der Skalen begriindbar. Die
hochste Interkorrelation in der Datenmatrix der Eltern zeigt sich mit .70 zwischen den Skalen

,Psychisches Wohlbefinden* und ,,Beziehungen zu Eltern und Zuhause*. Die Skala ,,Soziale
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Akzeptanz (Bullying)“ weist nur in der Kinder- und Jugendlichenversion niedrige
Interkorrelationen zu den Skalen ,Korperliches Wohlbefinden® (.11) und ,,Schulisches
Umfeld (.05) auf.

5.2.4.2 Validitat

Die konvergente Validitit beschreibt den Zusammenhang des untersuchten Merkmals mit
dhnlichen Merkmalen oder mit dem gleichen Merkmal, das mittels eines bereits validierten
Instrumentes erhoben wird. Die Priifung der konvergenten Validitdt wurde fiir die Stichprobe
der Kinder und Jugendlichen und die der Eltern durch Korrelationsberechnungen (Pearson)
mit der eindimensionalen Skala der repridsentativen Lebensqualititsitems, die in diesem
Kontext als Ankeritems bezeichnet werden, gepriift. Die Ankeritems resultieren aus den
beiden validierten Lebensqualitdtsfragebdogen KINDL-R (Ravens-Sieberer & Bullinger, 1998)
und dem Child Health Questionnaire - CHQ (Landgraf et al., 1997). Die Items waren bereits
zu einem fritheren Zeitpunkt aus einem Itempool von mehr als 200 Items anhand einer IRT-
Analyse (Item Response Theory) selektiert worden. Das Prozedere diente der Entwicklung
eines adaptiven, dynamischen und computergestiitzten Systems zur Lebensqualitdtserfassung
(Ellert et al., 2001). Die Items werden als Summenindex zur Beschreibung der globalen
Lebensqualitit herangezogen und beschreiben Gefiihle wie: ,,sich wohl in seiner Haut fiihlen®,
,»sich traurig fiihlen®, ,,Angst haben oder sich fiirchten®, ,,sich Sorgen machen®, ,,ungliicklich

sein, ,,gliicklich sein®, ,,das tun, was Freude macht®, ,,Spall haben* und ,,sich selbst mogen “.

Tabelle 21 zeigt die Korrelationen (nach Pearson) des Ankeritem-Index mit den
KIDSCREEN-Skalen. Nach Lienert und Raatz (1994) konnen Validititskoeffizienten ab .30
als bedeutungsvoll gelten. Bortz und Doring (1995) bezeichnen nach Weise (1975)
Validititskoeffizienten zwischen .40 und .60 als mittel und Koeffizienten iiber .60 als hoch. In
den vorliegenden Berechnungen zeigen sich hohe Korrelationen der KIDSCREEN-Skalen
,Psychisches Wohlbefinden (in beiden Gruppen .69) und ,,Stimmungen und Gefiihle*
(Kinder/Jugendliche .75, Eltern .71) mit dem Ankeritem-Index. Diese beiden Skalen sind
konzeptuell und inhaltlich nachvollziehbar den Ankeritems am nichsten, was die konvergente
Validitdt bestitigt. Die weiteren KIDSCREEN-Skalen korrelieren sowohl in der Selbst- als

auch in der Fremdeinschétzung mittelstark (.33 - .60).
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Tabelle 21. Korrelationen der KIDSCREEN-Skalen mit dem Summenindex der Ankeritems

Lebensqualitits-Ankeritems
KIDSCREEN-Skala

(Summenindex)
KJ-Version E-Version
Korperliches Wohlbefinden .49 44
Psychisches Wohlbefinden .69 .69
Stimmungen und Gefiihle 75 71
Soziale Unterstiitzung und Beziehungen zu Gleichaltrigen 45 52
Beziehungen zu Eltern und Zuhause Sl .60
Selbstwahrnehmung .59 .56
Autonomie 47 43
Schulisches Umfeld 42 46
Soziale Akzeptanz (Bullying) 39 41
Finanzielle Moglichkeiten 41 .33

Fir die Substichprobe der Jugendlichen konnten zusitzliche Korrelationen mit dem
Lebensqualititsinstrument YQOL-S (vgl. Kapitel 5.1.4 Studienmaterial) berechnet werden. In
Tabelle 22 werden die Korrelationen mit den kontextuellen Items bzw. dem perzeptuellen
Summenwert dargestellt. Die fiinf kontextuellen Items des YQOL-S (sie berichten iiber
Lebenszusammenhédnge der Jugendlichen, die auch fremdberichtet werden kdnnten, z.B. von
den Eltern) werden als selbstédndige Indikatoren fiir die Lebensqualitit betrachtet und deshalb
auf der Einzelitemebene ausgewertet. Die acht perzeptuellen Items (diese beruhen auf der
subjektiven Wahrnehmung und Bewertung des einzelnen Jugendlichen und kénnen nur von

ihr/ihm selbst berichtet werden) werden als Summenwert ausgewertet.

Die Skalen und Items, die konzeptuell dhnliche Aspekte der Lebensqualitit reprasentieren,
korrelieren am hochsten. Die Korrelationen der KIDSCREEN-Skalen mit den kontextuellen
Items sind als niedrig bis mittel zu bezeichnen. Hohe Werte des YQOL-S stehen fiir eine hohe
Lebensqualitit. Die KIDSCREEN-Skala ,,Stimmungen und Gefiihle* korreliert mit den beiden
konzeptuell nahen Items ,,Hast du wegen korperlicher oder seelischer Probleme etwas
verpasst, das du gerne gemacht hittest?* (.43) und ,,Hast du das Gefiihl gehabt, dass du
traurige Stimmungen — auch mit Hilfe deiner Familie und Freunde — nicht loswerden
konntest?* (.52) auf mittlerem Niveau. Die Skala ,,Beziehungen zu Eltern und Zuhause* steht

statistisch und inhaltlich am ehesten in Zusammenhang zu dem kontextuellen Item ,,Hast du
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mit einem Erwachsenen iiber etwas gesprochen, was dir besonders wichtig war?* (.39) und
»Hat es in deiner Familie ernsthaften Streit gegeben? (.43). Die KIDSCREEN-Skala zur
»Sozialen Akzeptanz® korreliert mit .49 mit dem inhaltlich verwandten Item ,,Haben

Gleichaltrige dir das Gefiihl gegeben, wegen Deines Aussehens unerwiinscht zu sein?*.

Tabelle 22. Korrelationen der KIDSCREEN-Skalen mit dem YQOL-S

Korperl Psych. Stimmg Soz. Bez.zu  Selbst- Auto- Schul. Soz. Finanz
Wohlb. Wohlb. Gefiihle Unterst. Eltern  wahrn. nomie Umfeld Akzept. Madgl.
Im letzten Monat...
Wie oft ...

hast du wegen

korperlicher oder

seelischer Probleme 33 34 43 17 .25 .28 28 25 24 26
etwas verpasst, das du

gerne gemacht héttest?

hast du mit einem
Erwachsenen iiber etwas
gesprochen, was dir
besonders wichtig war?

haben Gleichaltrige dir
das Gefiihl gegeben,
wegen Deines Aussehens
unerwiinscht zu sein?

ns .14 ns 22 .39 ns 13 21 .07 15

.14 25 .30 32 15 27 21 .07 49 25

hat es in deiner Familie

ernsthaften Streit 22 28 .36 11 43 26 21 25 .14 .26
gegeben?

hast du das Gefiihl
gehabt, dass du traurige
Stimmungen — auch mit
Hilfe deiner Familie und
Freunde — nicht
loswerden konntest?

34 45 52 29 37 3 28 .26 28 .30

Perzeptuelle Skala
,Bewertung des eigenen
Lebens* (Summenwert
aus 8 Items)

47 75 .66 37 .60 .59 42 A48 28 47

Die Korrelationen der KIDSCREEN-Skalen mit der perzeptuellen Skala des YQOL-S - der
,Bewertung des eigenen Lebens® — wvariieren zwischen .28 und .75. Die stdrksten
Korrelationen mit der ,,Bewertung des eigenen Lebens* liegen fiir die KIDSCREEN-Skalen
,»Psychisches Wohlbefinden* (.75), ,,Stimmungen und Gefiihle* (.66), ,,Beziechungen zu Eltern
und Zuhause® (.60) und Selbstwahrnehmung™ (.59) vor. Die Skalen ,Korperliches
Wohlbefinden* (.47), ,,Autonomie* (.42) und ,,Schulisches Umfeld“ (.48) korrelieren auf
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mittlerem Niveau mit der , Bewertung des eigenen Lebens”. Die beiden Skalen ,,Soziale
Unterstiitzung und Beziehungen zu Gleichaltrigen* (.37) und ,,Soziale Akzeptanz (Bullying)*
(.28) des KIDSCREEN-Fragebogens weisen einen geringeren aber relevanten Zusammenhang
mit der ,,Bewertung des eigenen Lebens* auf. Alle aufgefiihrten Korrelationen sind signifikant

auf der Basis einer zweiseitigen Priifung der Irrtumswahrscheinlichkeit von p < 0.05.

Insgesamt zeigt sich, dass die KIDSCREEN-Skalen mit den inhaltlich dhnlichen - jedoch eher
verhaltens- und kontextorientierten Einzelitems - des YQOL-S-Fragebogens mittlere
Korrelationen aufweisen. Die Korrelationen der KIDSCREEN-Skalen mit der perzeptuellen
Skala des YQOL-S liegen groBtenteils im mittleren und hohen Bereich. Ahnlich, wie auch der
perzeptuelle Teil des YQOL-S, erfragen die Kidscreen-Items eher subjektiv wahrgenommene

Aspekte der Lebensqualitit.

Zur Ermittlung der diskriminanten Validitit wurden die Lebensqualitits-Mittelwerte von
»Known Groups* (Substichproben, die sich in der bisherigen Forschung hinsichtlich des zu
messenden Kriteriums als unterschiedlich erwiesen haben) mit zweiseitigen t-Tests fiir
unabhéngige Stichproben verglichen. Hierzu erfolgte zunichst die Zuordnung der Kinder und

Jugendlichen zu den Kategorien ,,gesund* oder ,,chronisch krank*.

Die Variablen zur Erfassung des Gesundheitsstatus der Kinder und Jugendlichen wurden mit
unterschiedlichen Instrumenten in der Kinder- und Jugendlichenversion und der Elternversion
erfasst. Im Selbstbericht wurden die Kinder und Jugendlichen gebeten einzuschétzen, ob sie an
einer andauernden Erkrankung oder Behinderung leiden (Fragestellung aus dem HBSC-
Survey von 1997/98; siche 4.1.4 zum Studienmaterial). Bei Bejahung dieser Frage sollte
angegeben werden, um welche Erkrankung oder Behinderung es sich handelt. Bei der
Zuordnung der Kinder und Jugendlichen mittels der Elternangaben wurde die aus dem
CSHCN-Screener resultierende Zuordnung zugrunde gelegt. In der Kreuztabellierung der
Ausprigungen beider Variablen wird deutlich, dass die Uberschneidung der Zuordnungen
gering ist. Insgesamt liegt von 821 Kindern und Jugendlichen sowohl die Selbst- als auch die
Fremdeinschitzung zum Gesundheitsstatus vor. 116 Eltern stufen ihre Kinder als chronisch
krank ein, 156 Kinder und Jugendliche schétzen sich selbst als chronisch krank ein. Nur in 48
Féllen stimmen die Einschédtzungen iiberein. Bei der Datendurchsicht wird deutlich, dass viele

der angegebenen Diagnosen in der Selbsteinschédtzung nicht unter die Kategorie chronischer
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Erkrankungen fallen (z.B. Kurzsichtigkeit oder akute Erkrankungen), was darauf hindeutet,
dass die Frage fiir viele der Kinder nicht verstindlich war und deshalb den Giitekriterien nicht
geniigt. Zur diskriminanten Validierung soll deshalb ausschlieBlich der bereits umfassend

validierte CSHCN-Screener (die Elterneinschidtzung) verwandt werden.

In den Tabellen 23 und 24 werden die Mittelwerte und Standardabweichungen der gesunden
und chronisch kranken Substichproben, die Signifikanzen sowie die Effektgrofen der
Gruppenunterschiede der gesundheitsbezogenen Lebensqualitidt der Kinder und Jugendlichen

(selbsteingeschétzt und als Proxyeinschitzung) dargestellt.

Tabelle 23: Vergleich der Skalenmittelwerte und Standardabweichungen der Lebensqualitit gesunder und

chronisch kranker Substichproben (Selbsteinschditzung)

CSHCN-Screener  witl® (0L COUE Ut EMorn  wabrn,  nomie  Unmfeld  Aksept.  Mogh
Gesund 764 785 734 73,1 80,1 73,0 755 62,7 81,1 748
(n =705) 162 162 165 167 179 21,0 182 192 192 237
Chronisch krank 694 687 656 654 742 652 681 549 737 66,
(n=116) 186 21,3 205 21,5 21,1 251 21,5 222 215 257
p (2-seitig) <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 0.005 0.002 0.001 0.0l 0.001 0.001
Effektstiirke d 040 052 042 040 030 034 037 038 036 035

Gesunde Kinder und Jugendliche schidtzen ihre Lebensqualitit in allen zehn
Lebensqualitdtsdimensionen als besser ein als chronisch kranke oder behinderte Kinder und
Jugendliche. Es zeigen sich geringe bis mittlere Effektstirken fiir die
Lebensqualitatsunterschiede zwischen gesunden und chronisch kranken Kindern und
Jugendlichen: ,, Korperliches Wohlbefinden* (d=0.40), ,,Psychisches Wohlbefinden* (d=0.52),
Hotimmungen und  Gefiithle (d=0.42), ,,Soziale Unterstiitzung und Beziehungen zu
Gleichaltrigen“(d=0.40),  ,,Beziechungen @ zu  Eltern und  Zuhause® (d=0.30),
»Selbstwahrnehmung® (d=0.34), ,,Autonomie® (d=0.37), ,,Schulisches Umfeld* (d= 0.38),
Soziale Akzeptanz (Bullying)*“ (d=0.36) und ,Finanzielle Moglichkeiten* (d=0.35). Die
diskriminante Validitit kann als bestdtigt gelten, da sich anhand der KIDSCREEN-Skalen
gesunde und chronisch kranke Kinder und Jugendliche hinsichtlich der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitdt differenzieren lassen.
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Auch bei der Fremdeinschétzung zeigen sich diese Unterschiede. Die Eltern gesunder Kinder
und Jugendlicher schitzen die Lebensqualitdt ihres Kindes in allen zehn Dimensionen als

besser ein als die Eltern chronisch kranker oder behinderter Kinder und Jugendlicher.

Tabelle 24: Vergleich der Skalemmittelwerte und Standardabweichungen der Lebensqualitit gesunder und

chronisch kranker Substichproben (Fremdeinschditzung)

CSHCN Sereencr et S G G ool Uatecet Mol oabal uonid Couidil Akcent Mioel:
Gesund 779 76,7 802 69,5 785 753 821 68,7 864 76,1
(n=705) 141 12,6 11,8 142 143 169 13,6 156 141 209
Chronisch krank 724 720 758 668 741 695 793 61,9 805 754
(n=116) 147 12,7 13,6 143 138 18,1 130 165 186 20,5
p (2-seitig) <0.001 <0.001 <0.001 0.063 0.002 <0.001 0.048 0.000 0.002 0.638
Effektstirke d 038 037 035 - 031 033 021 042 036 -

Die Diskrepanzen der Fremdeinschitzungen und die Effektstirken sind allerdings geringer als
in der Selbsteinschitzung: ,Korperliches Wohlbefinden® (d=0.38), ,,Psychisches
Wohlbefinden* (d=0.37), ,,Stimmungen und Gefiihle* (d=0.35), ,,.Beziehungen zu Eltern und
Zuhause* (d=0.31), ,,Selbstwahrnehmung* (d=0.33), ,,Autonomie” (d=0.21), ,,Schulisches
Umfeld” (d= 0.42) und ,,Soziale Akzeptanz (Bullying)“ (d=0.36). Auch die genannten
KIDSCREEN-Skalen des Proxy-Instrumentes sind somit in der Lage, gesunde und chronisch
kranke Kinder und Jugendlichen hinsichtlich ihrer gesundheitsbezogenen Lebensqualitit zu
differenzieren. Die Lebensqualitdtsunterschiede zwischen gesunden und chronisch kranken
Kindern erweisen sich in der Fremdeinschédtzung durch die Eltern in den beiden Dimensionen
»doziale Unterstiitzung und Beziehungen zu Gleichaltrigen® sowie ,Finanzielle

Moglichkeiten* als nicht signifikant.
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5.2.5 Einfluss von Alter und Geschlecht auf die selbsteingeschiitzte Lebensqualitit

Es wurde untersucht, ob sich die selbsteingschitzte gesundheitsbezogene Lebensqualitidt der
Kinder- und Jugendlichen zwischen den Altersgruppen (acht bis elf Jahre und zwolf bis 18
Jahre) und den Geschlechtern unterscheidet. Da sich in bisherigen Untersuchungen zur
Lebensqualitdt im Kindes- und Jugendlichenalter {iberwiegend zeigte, dass Alters- und
Geschlechtseffekte wechselseitig die gesundheitsbezogene Lebensqualitit beeinflussen,
gingen als feste Faktoren simultan Alter und Geschlecht in die 2-faktoriellen Varianzanalysen
ein. Fir jede KIDSCREEN-Dimension wurden separate Analysen vorgenommen. In der
Tabelle 25 werden die Mittelwerte fiir die Subgruppen nach Alter und Geschlecht sowie deren
Standardabweichungen aufgefiihrt. Zusétzlich wird dokumentiert, ob signifikante Haupt- und
Interaktionseffekte vorliegen. Als Effektstarkemall wird im SPSS-Programm das partielle Eta-
Quadrat ausgegeben. Es beschreibt den Varianzanteil, den die Faktoren bzw. die Interaktionen
unabhingig voneinander an der Gesamtvarianz haben. n° > 0.01 (1% Varianzaufklirung) wird
als kleiner Effekt behandelt, n* > 0.06 (6% Varianzaufklirung) als mittlerer Effekt und n* >
0.16 (16% Varianzaufklarung) als grofer Effekt.

Fir das Alter wurden in sieben der zehn Dimensionen signifikante Haupteffekte (mit
relevanten  Effektstirken) gefunden. Die acht- bis elfjdhrigen Kinder gaben
geschlechtsiibergreifend signifikant hohere Werte beziiglich der Lebensqualitdtsdimensionen
,»Korperliches Wohlbefinden®, ,,Psychisches Wohlbefinden®, ,,Stimmungen und Gefiihle®,
,Beziehungen zu Eltern und Zuhause®, ,,Selbstwahrnehmung* und ,,Schulisches Umfeld* an
als die zwolf- bis 18-jdhrigen Jugendlichen. Hinsichtlich der wahrgenommenen ,,Sozialen

Akzeptanz (Bullying)* berichteten Jugendliche hohere Lebensqualitdtswerte als Kinder.

Signifikante Haupteffekte des Geschlechts ergaben die Varianzanalysen fiir die
Lebensqualititsbereiche ,,Korperliches Wohlbefinden, ,,Psychisches Wohlbefinden®,
Lotimmungen und Gefiihle® und ,,Selbstwahrnehmung®. Die ménnlichen Kinder und
Jugendlichen schétzten in diesen Bereichen ihre Lebensqualitdt als signifikant hoher ein als

die weiblichen Kinder und Jugendlichen.

141



Teil B - Einsatz des Instrumentes in der Pilotstudie Ergebnisse

Tabelle 25: Varianzanalysen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitiit nach Alter und Geschlecht

Kinder (8-11 Jahre) Jugendliche (12-18 Jahre)
2

w m w m p n

Signi- Effekt-

Skala MW SD MW SD MW SD MW SD Effekte fikanz stirke*
Kirerlich Alter  <0.001 0.07**
orperfiches 783 150 81,4 155 66,6 182 744 16,1 Geschlecht <0.001 0.03*

Wohlbefinden Interaktion  0.021 -

Pevehisch Alter  <0.001 0.05%
SyCISChes 80,1 146 82,1 150 69,6 190 758 17,0 Geschlecht <0.001 0.01%
Wohlbefinden .
Interaktion 0.034 -
Alter  <0.001 0.02%

Stimmungenund 5, o5 248 168 642 177 748 160 Geschlecht <0.001 0.03*

Gefiihle Interaktion < 0.001  0.02*
Soz. Unterstiitzung Alter n.s. -
und Beziehungenzu 71,1 182 71,1 17,5 743 17,3 70,2 17,1 Geschlecht 0.044 -
Gleichaltrigen Interaktion 0.040 -

Alter <0.001 0.04*
82,0 16,7 82,7 163 73,4 21,6 76,2 18,8 Geschlecht n.s. -
Interaktion n.s. -

Alter <0.001 0.12%=*

Beziehungen zu
Eltern und Zuhause

vSVE:lt:ls‘:;ehmung 76,3 18,7 83,1 15,7 56,0 22,3 73,8 18,5 Geschlepht <0.001 0.09**
Interaktion <0.001 0.02*
Alter 0.007 -
Autonomie 71,0 18,8 722 20,0 72,5 189 76,6 17,5 Geschlecht 0.014 -
Interaktion n.s. -

Alter <0.001 0.14%*=*
Schulisches Umfeld 71,0 182 69,1 19,8 53,6 184 54,8 18,5 Geschlecht n.s. -
Interaktion n.s. -

Alter <0.001 0.04%*

Soziale Akzeptanz ¢, 515 957 244 833 174 831 183 Geschlecht  ns. -

(Bullying) Interaktion n.s. -
Fi iell Alter n.s. -
1nanzietie 712 246 714 246 712 250 745 23,8 Geschlecht ns. -
Moglichkeiten .

Interaktion n.s. -

* n2 >0.01 = kleiner Effekt; 1'12 > (.06 = mittlerer Effekt ; 1'12 > 0.16 = grof3er Effekt

Die Haupt- und Interaktionseffekte der beiden Variablen Alter und Geschlecht auf die
abhingigen Variablen - die KIDSCREEN-Dimensionen - ergaben verschiedene Muster, die im
Folgenden zusammengefasst werden. Fiir die beiden KIDSCREEN-Dimensionen
»Korperliches Wohlbefinden und ,,Psychisches Wohlbefinden* zeigen sich signifikante
Haupteffekte und keine relevanten Interaktionseffekte (Abbildungen 9 und 10). Die
Interaktionseffekte wurden zwar signifikant, produzierten aber keine ausreichenden

Effektstarken. Alter und Geschlecht haben demnach jeweils eigenstdndige und voneinander

142



Teil B - Einsatz des Instrumentes in der Pilotstudie

Ergebnisse

unabhingige FEinfliisse auf das ,,Korperliche und Psychische Wohlbefinden®. Dies bedeutet

erstens, dass das ,Korperliche und Psychische Wohlbefinden* sich unabhédngig vom

Geschlecht im Verlauf des Heranwachsens verschlechtert und zweitens, dass das ,,Korperliche

und Psychische Wohlbefinden* von weiblichen Kindern und Jugendlichen unabhéngig vom

Alter in der Regel niedriger ist als das von ménnlichen Kindern und Jugendlichen.

Abbildung 9: Kérperliches Wohlbefinden, Alter und

Geschlecht (ANOVA)

Korperliches Wohlbefinden

100

90

60

80 SSR—
70 e

—

50

Kinder
(8-11 Jahre)

Jugendliche
(12-18 Jahre)

- ¢ - minnlich
—— weiblich

Alter: n? = 0.07**
Geschlecht: n?> = 0.03*

Abbildung 11: Stimmungen und Gefiihle, Alter und

Geschlecht (ANOVA)
Stimmungen und Gefiihle
100
90
80
60
50
Kinder Jugendliche

(8-11 Jahre)

(12-18 Jahre)

- ¢ - minnlich
—&—weiblich

Alter: 52 = 0.02*
Geschlecht: n?> = 0.03*

Interaktion: n? = 0.02*

Abbildung 10: Psychisches Wohlbefinden, Alter und
Geschlecht (ANOVA)

Psychisches Wohlbefinden

100
90
80 \: - mannlich
70 - —=— weiblich
60
50

Kinder
(8-11 Jahre)

Jugendliche
(12-18 Jahre)

Alter: n? = 0.05*
Geschlecht: n°> = 0.01*

Abbildung 12: Selbstwahrnehmung, Alter und

Geschlecht (ANOVA)
Selbstwahrnehmung
100
90
80 e - ¢ - minnlich
70 ~_ e —=— weiblich
60 —
50
Kinder Jugendliche

(8-11 Jahre) (12-18 Jahre)

Alter: 52 = 0.12%*

Geschlecht: n? = 0.09** Interaktion: 5? = 0.02*
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Fiir die beiden Dimensionen ,,Stimmungen und Gefiihle* und ,,Selbstwahrnehmung* konnten
sowohl signifikante (und relevante) Haupt- als auch Interaktionseffekte ermittelt werden
(Abbildungen 11 und 12). Es zeigen sich eigenstindige und unabhingige Einfliisse von Alter
und Geschlecht auf die ,,Stimmungen und Gefiihle* und die ,,Selbstwahrnehmung® der Kinder
und Jugendlichen, allerdings ist dariiber hinaus die Einflussstirke des einen Faktors jeweils
abhéngig von der Einflussstirke des anderen Faktors. Der Einfluss des Alters kommt nur bei
den weiblichen Befragten zum Tragen, wihrend der Einfluss des Geschlechts nur im
Jugendlichenalter relevant ist. Hinsichtlich der ,,Stimmungen und Gefiihle* der Kinder und
Jugendlichen bedeutet dies, dass im Kindesalter Médchen und Jungen ihre ,,Stimmungen und
Gefiihle* auf dhnlichem Niveau beschreiben, wihrend im Jugendlichenalter — allerdings nur
bei den weiblichen Jugendlichen - deutlich negativere Einschidtzungen der eigenen
»dtimmungen und Gefiihle® abgegeben werden. Hinsichtlich der ,,Selbstwahrnehmung* zeigt
sich, dass bereits im Kindesalter bei den Méadchen eine niedrigere ,,Selbstwahrnehmung*
vorliegt. Bei beiden Geschlechtern ist die ,,Selbstwahrnehmung* im Jugendlichenalter deutlich

niedriger als im Kindesalter, jedoch besonders ausgeprigt bei den weiblichen Jugendlichen.

Abbildung 13: Beziehungen zu Eltern und Zuhause, Abbildung 14: Schulisches Umfeld, Alter und

Alter und Geschlecht (ANOVA) Geschlecht (ANOVA)
Beziehungen zu Eltern und Zuhause Schulisches Umfeld
100 100
90 90
80 S

N - ¢ - minnlich 80 - ¢ - minnlich
70 —— weiblich 70 =~ —&— weiblich
60 60 e

50 50 T
Kinder Jugendliche Kinder Jugendliche
(8-11 Jahre) (12-18 Jahre) (8-11 Jahre) (12-18 Jahre)
Alter: n? = 0.04* Alter: n? = 0.14%**

Die drei Lebensqualititsbereiche ,,Beziechungen zu Eltern und Zuhause“, ,,Schulisches
Umfeld* sowie ,,Soziale Akzeptanz (Bullying)* werden im Wesentlichen durch das Alter der

Kinder und Jugendlichen beeinflusst und nicht durch ihr Geschlecht (Abbildungen 13, 14 und
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15). So schétzen sowohl weibliche als auch méinnliche Jugendliche ihr Befinden Zuhause und

in der Schule als signifikant schlechter ein, als Mddchen und Jungen im Kindesalter.

Abbildung 15: Soziale Akzeptanz, Alter und Geschlecht (ANOVA)

Soziale Akzeptanz (Bullying)

100
90
70 i —=— weiblich
60
50
Kinder Jugendliche

(8-11 Jahre) (12-18 Jahre)

Alter: n? = 0.04*

Fir die drei KIDSCREEN-Dimensionen ,Soziale Unterstiitzung und Beziehungen zu
Gleichaltrigen®, ,,Autonomie” und ,,Finanzielle Moglichkeiten* wurden weder signifikante

Haupt- noch Interaktionseffekte gefunden.

5.2.6 Soziale Indikatoren und gesundheitsbezogene Lebensqualitiit

Bevor der soziookonomische Status als wesentlicher sozialer Risikofaktor fiir das
Wohlbefinden gepriift wird, soll an dieser Stelle untersucht werden, inwieweit weitere soziale
Indikatoren sich als Risikofaktoren fiir die subjektive Gesundheit von Kindern und
Jugendlichen erweisen. Beziiglich der Familienstruktur wurden die Kinder und Jugendlichen
aus ,.klassischen Familienstrukturen* (Mutter, Vater plus Kind/er) mit denen verglichen, die
von einem Elternteil allein erzogen werden. Die hohere Pravalenz psychischer Morbiditit von

Kindern allein erziehender Miitter (Schnabel, 2001) wird in weiteren Studien durch SES-
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Effekte aufgeklart. Die Einfliisse der Familienstruktur verschwinden, wenn Einkommen,

Wohnsituation und Bildung der Mutter einbezogen werden (McMunn et al., 2001).

Als weiterer sozialer Risikoindikator wurde der Migrationshintergrund der Kinder und
Jugendlichen einbezogen. Auch dieser Indikator wird zumeist nur dann zum Risikofaktor,
wenn er mit geringerem Wohlstand und schlechteren Wohnbedingungen einhergeht (Schenk,
2002). Der Migrationshintergrund wurde nach der Vorgabe der PISA-Studie erhoben und
differenziert "Einheimische" Schiiler/innen (in Deutschland geboren; mindestens ein Elternteil
wurde ebenfalls hier geboren), ,,Erste Generation" Schiiler/innen (in Deutschland geboren;
beide Elternteile im Ausland geboren) und "Nicht-Einheimische" Schiiler/innen (Kind und
Eltern nicht in Deutschland geboren). Die ,,Erste Generation" Schiiler/innen und "Nicht-
Einheimische" Schiiler/innen wurden bei den Gruppenvergleichen als Kinder und Jugendliche

,»mit Migrationshintergrund* zusammengefasst.

Weiterhin wurde als sozialer Indikator der Statusindex des Bezirkes, in dem die befragten
Kinder und Jugendlichen zur Schule gehen, einbezogen. Der Statusindex basiert auf einer
Liste des Berliner Senats, die den Berliner Wohnbezirken Statusindizes (bildungsorientiert)
von unterdurchschnittlich, durchschnittlich oder iiberdurchschnittlich zuordnet. In der Gruppe
der Kinder wurden keine Schulbezirke mit niedrigem Statusindex erfasst. Die beiden

Kategorien ,,niedriger und mittlerer Statusindex‘ wurden deshalb zusammengefasst.

Da sich die sozialen Indikatoren in unterschiedlicher Weise auf die gesundheitsbezogene
Lebensqualitdt der Kindern und Jugendlichen auswirken konnen und dartiber hinaus in der
vorliegenden Arbeit bereits relevante Alterseffekte der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét
aufgezeigt werden konnten, wurden alle Berechnungen separat fiir Kinder und Jugendliche
durchgefiihrt. Mit 1-faktoriellen Varianzanalysen wurde untersucht, ob sich die
gesundheitsbezogene Lebensqualitdit der Kinder und Jugendlichen anhand der
Familienstruktur, des Migrationshintergrundes und des Statusindex des Schulbezirkes
differenzieren ldsst. In den Abbildungen 16 bis 21 werden sowohl die Signifikanzen der

Mittelwertunterschiede als auch deren Effektstérken aufgefiihrt.
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Abbildung 16: Gesundheitsbezogene Lebensqualitdt und Familienstruktur (Kinder)

100 +
*
80 +
60 +
40 +
20 4
0 —
Koperl Psych  Stimmg Soz Bez z Selbst Auto Schul Soz Finanz
Wohlb Wohlb  Gefuhle Unterst  Eltern wert nomie Umfeld  Akzept Mégl
M Familienverband (359) Oalleinerziehend (114)
ANOVA:*p<.05, **p<.01 Effektstirke d > 0.2=klein; d > 0.5=mittel; d > 0.8=grol3

Abbildung 17: Gesundheitsbezogene Lebensqualitit und Familienstruktur (Jugendliche)

100
* *% *% *
80 +
60 +
40 +
20 + —
0 —
Koperl Psych  Stimmg Soz Bez z Selbst Auto Schul Soz Finanz
Wohlb Wohlb  Gefiihle  Unterst Eltern wert nomie Umfeld  Akzept Mogl
M Familienverband (580) Oallein erziehend (242)
ANOVA:*p<.05, **p<.01 Effektstérke d > 0.2=klein; d > 0.5=mittel; d > 0.8=grol3
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Unterschiede der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit der Kinder nach der Familienstruktur
wurden fiir die Kinder in einer Skala und fiir die Jugendlichen in vier Skalen nachgewiesen.
Kinder und Jugendliche, die im Familienverband leben, weisen signifikant héhere Werte
beziiglich der Lebensqualitdtsdimension ,,Beziehungen zu Eltern und Zuhause* auf als Kinder
von allein erziehenden Eltern. Dariiber hinaus geben Jugendliche im Familienverband eine
hohere Lebensqualitit in den Bereichen ,,Korperliches Wohlbefinden®, ,,Schulisches Umfeld*
und ,Finanzielle Moglichkeiten® an als Jugendliche, die allein erzogen werden. Die
Effektstarken der signifikanten Mittelwertunterschiede lagen allerdings unter dem geforderten

Mindestmal} von d= 0.20.

Die Mittelwertunterschiede hinsichtlich des Migationshintergrundes sind in der Gruppe der
Kinder in einer Skala signifikant, fiir die Gruppe der Jugendlichen in zwei Skalen.
Einheimische Kinder geben héhere Werte fiir die ,,Soziale Akzeptanz durch Gleichaltrige an
als Kinder mit Migrationshintergrund. Dieser Gruppenunterschied erweist sich mit der
Effektstirke von d=0.30 als klein, ist aber relevant. In der Gruppe der Jugendlichen berichten
Einheimische eine positivere Auspragung ihrer ,,Stimmungen und Gefiihle* (d=0.23) sowie
eine hohere ,,Autonomie* (d=0.29) als Jugendliche mit Migrationshintergrund. Auch fiir diese

Unterschiede wurden kleine, aber relevante Effektstarken gezeigt.

Signifikante Mittelwertunterschiede hinsichtlich einer besseren Lebensqualitit von
Jugendlichen aus Schulbezirken mit einem hohen Statusindex fanden sich fiir das
,»Korperliche Wohlbefinden“. In den beiden Skalen zur ,Sozialen Unterstiitzung und
Beziehung zu Gleichaltrigen* und der ,,Sozialen Akzeptanz® durch Gleichaltrige wurden
hohere Lebensqualitiatswerte in der Gruppe der Jugendliche aus Schulbezirken mit niedrigem
und mittlerem Statusindex gefunden. Die Effektstirken lagen allerdings unter d=0.20. In der
Gruppe der Kinder zeigten sich keine signifikanten Lebensqualitidtsunterschiede im Hinblick

auf den Statusindex des Schulbezirks.
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Abbildung 18: Gesundheitsbezogene Lebensqualitdt und Migrationshintergrund (Kinder)

100 +
*%
80 +
60 + —
40
20 +
0 —
Koperl Psych  Stimmg Soz Bez z Selbst Auto Schul Soz Finanz
Wohlb Wohlb  Gefiihle  Unterst Eltern wert nomie Umfeld  Akzept Maogl
0.30
M Einheimisch (399) O Migrationshintegrund (74)
ANOVA:*p<.05, **p<.01 Effektstirke d > 0.2=klein; d > 0.5=mittel; d > 0.8=grof}

Abbildung 19: Gesundheitsbezogene Lebensqualitit und Migrationshintergrund (Jugendliche)

100 +
80 A * Hok
60
40 —
20 + —
0 7 1
Koperl Psych  Stimmg Soz Bez z Selbst Auto Schul Soz Finanz
Wohlb Wohlb  Gefiihle  Unterst Eltern wert nomie Umfeld  Akzept Maogl
0.23 0.29
M Einheimisch (741) O Migrationshintergrund (80)
ANOVA:*p<.05, **p<.01 Effektstirke d > 0.2=klein; d > 0.5=mittel; d > 0.8=grof}
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Abbildung 20: Gesundheitsbezogene Lebensqualitdt und Statusindex des Schulbezirks (Kinder)
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0 7 1
Koperl Psych  Stimmg Soz Bez z Selbst Auto Schul Soz Finanz
Wohlb Wohlb  Gefiihle  Unterst Eltern wert nomie Umfeld  Akzept Maogl
M niedrig und mittel (147) O hoch (327)
ANOVA:*p<.05, **p<.01 Effektstirke d > 0.2=klein; d > 0.5=mittel; d > 0.8=grof3

Abbildung 21: Gesundheitsbezogene Lebensqualitit und Statusindex des Schulbezirks (Jugendliche)
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M niedrig und mittel (520) O hoch (303)
ANOVA:*p<.05, **p<.01 Effektstirke d > 0.2=klein; d > 0.5=mittel; d > 0.8=grol3
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Der soziookonomische Status (SES) wird in dieser Arbeit durch die FAS-Skala (Family
Affluence Scale), die den familidren Wohlstand des Kindes bzw. des Jugendlichen erfasst,

reprasentiert sowie durch die Bildung der Eltern, die nach ISCED-97 kategorisiert wurde.

Zunichst wurden 1-faktorielle Varianzanalysen vorgenommen, um zu priifen, ob sich die
Lebensqualitdtsmittelwerte von Kindern und Jugendlichen, die aus Familien mit geringem,
mittlerem und hoherem Wohlstandsniveau kommen, unterscheiden. In fritheren
Untersuchungen konnte aufgezeigt waren, dass sich der Einfluss soziodkonomischer Variablen
auf Kinder anders als auf Jugendliche auswirkt (West, 1997). Um mogliche unterschiedliche
Muster aufzudecken, wurden auch diese Analysen fiir die Gruppen der Kinder und

Jugendlichen separat durchgefiihrt.

In der Gruppe der Kinder zeigten sich auf zwei Subskalen signifikante Unterschiede zwischen
den Lebendqualitidtswerten von Kindern aus Familien mit geringem, mittlerem und hohem
Wohlstandsniveau. Kinder aus wohlhabenden Familien (reflektiert durch die Anzahl der
Autos, der jdhrlichen Urlaube und der Computer in der Familie sowie durch das
Vorhandensein eines eigenen Zimmers des Kindes oder Jugendlichen) geben beziiglich ihrer
»Beziehungen zu Eltern und Zuhause* signifikant hohere Werte an als Kinder aus Familien
mit niedrigem und mittlerem Wohlstand. Ihre ,,Finanziellen Moglichkeiten* beurteilen Kinder
aus wohlhabenden Familien besser als Kinder aus Familien mit mittlerem Wohlstand und

diese wiederum besser als Kinder aus Familien mit geringem Wohlstand.

In der Gruppe der Jugendlichen werden in neun der zehn Lebensqualitidtsdimensionen hohere
Werte angegeben, wenn die Jugendlichen aus wohlhabenderen Familien stammen (Ausnahme:
»do0ziale Unterstiitzung und Beziehung zu Gleichaltrigen®). Die Effektstirken dieser
Mittelwertunterschiede sind als gering, aber relevant, zu bezeichnen. Lediglich die
Effektstarke der Mittelwertunterschiede in der Skala ,,Finanzielle Moglichkeiten erreicht eine

mittlere Stirke, was durch die Konstruktnédhe erklédrbar ist (Abbildungen 22 und 23).
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Abbildung 22: Gesundheitsbezogene Lebensqualitdt und familidrer Wohlstand (FAS),; Kinder
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0.12 0.17
O niedrig (78) Emittel (190) Mhoch (197)
ANOVA:*p<.05, **p<.01 Effektstirke f> 0.1=klein; f> 0.25=mittel; f > 0.4=grof}

Abbildung 23: Gesundheitsbezogene Lebensqualitdt und familidrer Wohlstand (FAS); Jugendliche
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ANOVA:*p<.05, **p<.01 Effektstirke f> 0.1=klein; f> 0.25=mittel; f > 0.4=grof}
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Zur Untersuchung, ob Kinder und Jugendliche aus Familien mit hoherer elterlicher Bildung
ihre Lebensqualitit hoher einschédtzen, wurden ebenfalls 1-faktorielle Varianzanalysen
durchgefiihrt. Da die Subgruppen der Kinder mit Eltern, die ein niedriges Bildungsmal
angeben, sehr klein waren (n<50), wurden die Kategorien ,niedriges” und ,mittleres
Bildungsmal}* zusammengefasst. Die Analysen ergaben, dass Kinder von gebildeteren Eltern
in keiner Skala hohere Werte erreichten als Kinder weniger gebildeter Eltern. Bei den
Jugendlichen wurden auf drei Skalen signifikante Mittelwertunterschiede gefunden.
Jugendliche, deren Eltern ein hoheres Bildungsmall angeben, berichten eine niedrigere
Lebensqualitit ihres ,,Korperlichen Befindens®, ihrer ,,Sozialen Unterstiitzung und Beziehung
zu Gleichaltrigen* sowie ihrer ,,Sozialen Akzeptanz® durch Gleichaltrige als Jugendliche,
deren Eltern eine geringere Bildung haben. Keiner der signifikanten Mittelwertunterschiede

erreicht allerdings ein akzeptables Effektstdrkemal (Abbildungen 24 und 25).

Abbildung 24: Gesundheitsbezogene Lebensqualitdt und elterliches Bildungsmafs (Kinder)
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ANOVA:*p<.05, **p<.01 Effektstirke d > 0.2=klein; d > 0.5=mittel; d > 0.8=grof}
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Abbildung 25: Gesundheitsbezogene Lebensqualitdt und elterliches Bildungsmafs (Jugendliche)
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M niedrig und mittel (360) Ohoch (135)
ANOVA:*p<.05, **p<.01 Effektstirke d > 0.2=klein; d > 0.5=mittel; d > 0.8=grol3

Der familidre Wohlstand erwies sich als der einflussreichste Faktor fiir die Lebensqualitit. Es
wurde gepriift, ob die (geringen) Einfliisse der weiteren sozialen Indikatoren, des
Migrationshintergrundes, der Familienstruktur und des Statusindex der Schule, auch unter
Einbeziechung der Wohlstandsvariable erhalten blieben. Hierzu wurden logistische
Regressionsanalysen separat flir die beiden Altersgruppen durchgefiihrt, bei denen auch die
Faktoren Geschlecht und Alter (in Jahren) kontrolliert wurden. Als abhingige Variable
wurden die Lebensqualititsskalenwerte dichotomisiert. Da aus den Analysen der vorliegenden
Arbeit und aus vorangegangen Arbeiten zum Einfluss des Faktors Alter auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt (Ravens-Sieberer et al., 2000) bereits bekannt war, dass
die Skalenwerte sich in den beiden Altersgruppen teils stark unterscheiden, bezogen sich die
Cut-off-Werte auf die Verteilungen der jeweiligen Altersgruppen. Die Kinder und
Jugendlichen, deren Skalenwerte in ihrer Referenzgruppe im unteren Quartil der jeweiligen
Dimension lagen, wurden in einer neu generierten Variable der Auspridgung ,.geringe

Lebensqualitit” (pro Dimension) mit dem Wert 2 zugeordnet. Die 75% der Kinder und
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Jugendlichen der drei oberen Quartile erhielten den Wert 1. Die Zuordnungen resultieren

somit fiir beide Altersgruppen fiir jede Skala aus verteilungsbezogenen Cut-off-Werten

(Tabelle 26).

Tabelle 26: Cut-off-Werte des unteren Lebensqualitdts-Quartils pro Skala

KIDSCREEN-Skala Cut-off-Werte des unteren Quartils
Kinder Jugendliche
Korperliches Wohlbefinden 72,32 60,71
Psychisches Wohlbefinden 75,00 64,29
Stimmungen und Gefiihle 63,33 58,33
Soziale Unterstiitzung und Beziehungen zu Gleichaltrigen 57,50 62,50
Beziehungen zu Eltern und Zuhause 72,22 63,89
Selbstwahrnehmung 68,75 50,00
Autonomie 58,33 62,50
Schulisches Umfeld 56,82 4318
Soziale Akzeptanz (Bullying) 58,33 75,00
Finanzielle Méglichkeiten 58,33 58,33

Zur differenzierten Uberpriifung des Einflusses der sozialen Indikatoren auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitdit der Kinder und Jugendlichen unter Kontrolle der
Variablen Geschlecht und Alter (kontinuierlich) wurden separate Regressionsmodelle je
Altergruppe berechnet. Nach der Kontrolle fiir Alter und Geschlecht wurde zunéchst nur die
Wohlstandvariable in das Modell aufgenommen, um zu priifen, ob deren Einfluss sich auch im
Regressionsmodell zeigen wiirde. Um zu priifen, ob die drei weiteren sozialen Indikatoren, der
Migrationshintergrund, die Familienstruktur und der Statusindex der Schule, nach der
Einbeziehung des familidiren Wohlstandes eine eigene Varianz der Lebensqualitit der Kinder
und Jugendlichen erkldren konnen, wurden diese jeweils zusdtzlich in das Modell
aufgenommen. In den Tabellen 27 bis 33 werden nur die Ergebnisse présentiert, die

signifikante Einflussgroflen ermittelten.

Auf den beiden Skalen ,Korperliches Wohlbefinden und ,,Psychisches Wohlbefinden*
wurden nach der Kontrolle der beiden Variablen Alter und Geschlecht weder in der Gruppe
der Kinder noch in der Gruppe der Jugendlichen signifikante FEinfliisse der sozialen

Indikatoren (einschlieBlich der SES-Variablen) gefunden.
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Ergebnisse

In der Gruppe der Kinder erwies sich ein niedriger familidrer Wohlstand als Risikofaktor fiir

eine Einschriankung der ,,Sozialen Unterstiitzung und Beziehung zu Gleichaltrigen®. Kinder

aus Familien mit geringem Wohlstand haben ein 1,6-fach erhohtes Risiko fiir eine geringere

»Soziale Unterstiitzung®. Fiir diese Kinder wirkte der Statusindex der Schule als zusétzlicher

Risikofaktor. Kinder, die eine Schule mit niedrigem Statusindex besuchen, haben ein

zusitzliches 1,6-faches Risiko fiir eine geringere ,,Soziale Unterstiitzung®. Der Statusindex der

Schule zeigte auch (nach Kontrolle der nicht signifikanten Wohlstandsvariable) Auswirkungen

auf die ,,Autonomie” des Kindes. Kinder aus Schulen mit niedrigem und mittlerem

Statusindex haben ein 1,7-faches Risiko, ihre ,,Autonomie* als eingeschriankt zu erleben.

Tabelle 27: Odds Ratios des FAS und des Statusindex der Schule auf Autonomie und Soziale Unterstiitzung

Soziale Unterstiitzung und

Beziehung zu Gleichaltrigen

Kinder Autonomie
OR 95% KI OR

Geschlecht

mannlich*

weiblich 1,10 0,69 — 1,75 1,30
Alter in Jahren 0,78 0,59 - 1,02 0,75
Familidrer Wohlstand

hoch*

mittel 1,40 0,72 -2,71 1,18

niedrig 1,41 0,84 -2,37 1,64
Statusindex Schule

hoch*

mittel und niedrig 1,70 1,05- 2,76 1,59

*Referenzkategorie

Tabelle 28: Odds Ratios des FAS und der Familienstruktur auf Stimmungen und Gefiihle

Kinder Stimmungen und Gefiihle
OR 95% KI
Geschlecht
maénnlich*
weiblich 1,24 0,81 —1,90
Alter in Jahren 1,06 0,83 — 1,35
Familiirer Wohlstand
hoch*
mittel 0,94 0,51-1,74
niedrig 0,87 0,54 - 1,40
Familienstruktur
Familienverband*
allein erziehend 1,79 1,11- 2,89
*Referenzkategorie

95% KI

0,84 — 2,00
0,58 — 0,97

0,62 —2,22
1,02 - 2,63

1,01- 2,51
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Die Familienstruktur erwies sich als Risikofaktor fiir negativere ,,Stimmungen und Gefiihle®.
Kinder, die von einem Elternteil allein erzogen werden, haben ein 1,8-faches Risiko fiir

negativere ,,Stimmungen und Gefiihle®.

Fir die Jugendlichen ist der familidre Wohlstand unter den sozialen Indikatoren als
HaupteinflussgroBe auf die Lebensqualitit zu sehen. Jugendliche aus Familien mit niedrigem
familidaren Wohlstand haben in acht der zehn Lebensqualititsbereiche erhohte Risiken, eine
reduzierte Lebensqualitit zu haben. Die Jugendlichen mit niedrigem FAS tragen ein 1,5-

faches Risiko, negative ,,Stimmungen und Gefiihle* zu erleben.

Tabelle 29: Odds Ratios des FAS auf Stimmungen und Gefiihle und Soziale Unterstiitzung

Jugendliche Stimmungen und Gefiihle Soziale Unterstiitzung und
Beziehung zu Gleichaltrigen
OR 95% K1 OR 95% KI
Geschlecht
ménnlich*
weiblich 3,05 2,12 -4,39 0,58 0,41 - 0,81
Alter in Jahren 1,12 0,99 — 1,26 0,90 0,80 — 1,01
Familidrer Wohlstand
hoch*
mittel 1,44 0,87 —2,40 2,13 1,34 -3.38
niedrig 1,50 1,00 - 2,23 1,05 0,71 — 1,55
*Referenzkategorie

Tabelle 30: Odds Ratios des FAS auf die Beziehungen zu Eltern und die Selbstwahrnehmung

Beziehungen zu Eltern und

Jugendliche Zuhause Selbstwahrnehmung
OR 95% KI OR 95% KI

Geschlecht

ménnlich*

weiblich 1,25 0,91-1,73 5,54 3,76 — 8,16
Alter in Jahren 1,15 1,03 - 1,29 1,12 0,99 — 1,26
Familidrer Wohlstand

hoch*

mittel 1,75 1,11 -2,77 1,96 1,20 - 3,20

niedrig 1,39 0,96 — 2,02 1,11 0,74 — 1,67

*Referenzkategorie

In vier Lebensqualititsbereichen sind Jugendliche mit einem mittleren FAS im Verhéltnis zu
Jugendlichen mit einem hohen FAS einem etwa doppelt so hohen Risiko ausgesetzt, eine

reduzierte Lebensqualitdt zu erleben. Das Risiko fiir Beeintrdachtigungen hinsichtlich der
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Ergebnisse

»So0zialen Unterstlitzung und der Beziehung zu Gleichaltrigen™ ist 2,1-fach erhoht, fiir

Beeintrachtigungen der ,,Beziehungen zu Eltern und Zuhause* 1,8-fach, fiir eine reduzierte

»Selbstwahrnehmung* 2-fach und fiir ein geringere ,,Soziale Akzeptanz* 1,8-fach. Das Risiko

fiir ein geringeres Wohlbefinden im ,,Schulischen Umfeld* steigt um den Faktor 1,5, wenn die

Jugendlichen aus einem Haushalt mit niedrigem SES kommen. Auch die ,,Finanziellen

Moglichkeiten der Jugendlichen werden erwartungsgetreu durch den Wohlstand der Familie

beeinflusst. Die Wahrscheinlichkeit eingeschriankter ,,Finanzieller Moglichkeiten* erhoht sich

(gegeniiber den Jugendlichen mit hohem FAS) fiir die Jugendlichen mit mittlerem FAS um

das 5,5-fache und dariiber hinaus um das 2,5-fache fiir die Jugendlichen mit niedrigem FAS.

Tabelle 31:. Odds Ratios des FAS auf das Schulische Umfeld und die Soziale Akzeptanz

Jugendliche Schulisches Umfeld
OR 95% KI

Geschlecht

ménnlich*

weiblich 1,02 0,73 — 1,41
Alter in Jahren 1,12 0,99 — 1,25
Familiiirer Wohlstand

hoch*

mittel 1,39 0,86 —2,24

niedrig 1,50 1,03-2,19

*Referenzkategorie

Tabelle 32: Odds Ratios des FAS auf die finanziellen Moglichkeiten

Jugendliche Finanzielle Moglichkeiten
OR 95% KI
Geschlecht
ménnlich*
weiblich 1,24 0,87 -1,78
Alter in Jahren 1,13 1,00 - 1,28
Familiirer Wohlstand
hoch*
mittel 5,52 3,28-9,30
niedrig 2,46 1,55 -3,92
*Referenzkategorie

OR

1,13
0,85

1,80
1,21

Soziale Akzeptanz (Bullying)

95% KI

0,79 — 1,61
0,75 - 0,96

1,09 -2,96
0,80 — 1,82
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Das ,,Autonomie“-Erleben der Jugendlichen wird neben dem familidren Wohlstand durch den
Migrationshintergrund beeinflusst. Bei einem mittleren FAS gegeniiber einem hohen FAS ist
das Risiko fiir eine eingeschriankte ,,Autonomie um ein 1,8-faches erhdht. Dariiber hinaus ist
fiir Jugendliche mit Migrationshintergrund ein eingeschrénktes Erleben von ,,Autonomie* mit

einer 1,7-fachen Wahrscheinlichkeit zu prognostizieren.

Tabelle 33: Odds Ratios des FAS und des Migrationshintergrundes auf die Autonomie

Jugendliche Autonomie
OR 95% KIll

Geschlecht

ménnlich*

weiblich 1,89 1,33-2,71
Alter in Jahren 0,95 0,85 -1,08
Familiiirer Wohlstand

hoch*

mittel 1,80 1,09 -2,97

niedrig 1,35 0,90 — 2,04
Migrationshintergrund

Einheimisch*

Migrationshintergrund 1,72 1,00 -2,93

*Referenzkategorie

Zusammenfassend wird deutlich, dass neben den Einfliissen der Determinanten Alter und
Geschlecht auch soziale Indikatoren eine Rolle fiir die selbstberichtete gesundheitsbezogene
Lebensqualitdt spielen (Tabelle 34). Die sozialen Einflussgrofen unterscheiden sich in ihrer
Relevanz und ihrem Mal} deutlich fiir die Kinder und die Jugendlichen. Wéhrend im
Kindesalter der familidre Wohlstand lediglich die Ausprigung der ,,Sozialen Unterstiitzung
und Beziehung zu Gleichaltrigen beeinflusst, ist im Jugendlichenalter der familidre
Wohlstand fiir acht der zehn Lebensqualititsbereiche von Bedeutung. Im Regressionsmodell
werden unter Einbeziehung des familidren Wohlstandes die Einfliisse der weiteren sozialen
Indikatoren Migrationshintergrund, Familienstruktur und Statusindex der Schule minimiert.
Fir Kinder spielt der Status der Schule eine Rolle fiir die ,,Autonomie” und die
wahrgenommene ,,Soziale Unterstiitzung und Beziehung zu Gleichaltrigen®“. Kinder, die von
einem Elterteil allein erzogen werden, geben negativere ,,Stimmungen und Gefiihle* an. Fiir

die Gruppe der Jugendlichen zeigte sich im Regressionsmodell neben den Einfliissen des
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familidren Wohlstandes auf der Skala ,,Autonomie ein Effekt des Migrationshintergrundes.

Jugendliche mit Migrationshintergrund berichten ein eingeschrinktes ,,Autonomie“-Erleben.

Tabelle 34: Signifikante soziale Determinanten der gesundheitsbezogenen Lebensqualitiit nach Altersgruppen

Signifikante soziale Einflussgrofien der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitiit im Regressionsmodell

Kinder Jugendliche

Soziale Soziookono- Soziale Soziookono-
Risikofaktoren mischer Status Risikofaktoren mischer Status

Korperliches
Wohlbefinden

Psychisches Wohlbefinden - - - -

Stimmungen und Gefiihle Familienstruktur - - FAS
Soziale Unterstiitzung... Schulstatus FAS - FAS
Beziehungen zu Eltern

und Zuhause . ) ) FAS
Selbstwahrnehmung - - - FAS
Autonomie Schulstatus - Migrationshinter FAS

grund

Schulisches Umfeld - - - FAS
Soziale Akzeptanz

(Bullying) ) ) ) FAS
Finanzielle Moglichkeiten - - - FAS

5.2.7 Eltern- versus Kindeinschitzung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit

Im Theorieteil der vorliegenden Arbeit wurde bereits auf die Problematik von Fremdberichten
hinsichtlich subjektiver Parameter eingegangen. Fiir Untersuchungszusammenhénge, in denen
die Erfassung von Selbstberichten nicht moéglich ist, kann die Verwendung von Proxy-
Verfahren als Ersatz allerdings sinnvoll sein. Zudem kann die Erfassung der

gesundheitsbezogenen Lebensqualitat aus einer Fremdperspektive wichtige
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Zusatzinformationen liefern. Aus bisherigen Untersuchungen, bei denen sowohl Fremd- als
auch Selbstberichte erfasst wurden, ist bekannt, dass Selbst- und Proxy-Einschitzungen
differieren. Ob und inwieweit diese Differenzen systematisch analysierbar und erklérbar sind,
wurde bislang nur ansatzweise gepriift. Grundlage fiir die Bearbeitung dieser Fragestellung
war die Priifung der psychometrischen Kennwerte der Verfahren. Reliabilitdts- und
Validitititskennwerte der Kinder- und Jugendlichenversion und des Proxy-Instrumentes
wurden in Kapitel 5.2.4 dargestellt. Sowohl das Instrument zur Selbstbeurteilung als auch das

zur Fremdbeurteilung konnten als reliabel und valide identifiziert werden.

Zur Ermittlung der Mittelwertunterschiede der Selbst- und Fremdeinschéitzungen der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt wurden t-Tests (getrennt fiir beide Altersgruppen) fiir
abhédngige Stichproben durchgefiihrt. Mit Hilfe des t-Wertes, der Korrelation r zwischen
Selbst- und Fremdbeurteilung sowie der Anzahl n der Befragten lassen sich die Effektstirken
berechnen (d > 0.2 = kleiner Effekt; d > 0.5 = mittlerer Effekt; d > 0.8 = groBer Effekt)
(Dunlap et al., 1996). Die Effektstirke bezieht sich demnach nicht lediglich auf die Distanz
der Mittelwerte, sondern sie bezieht die Korrelation der beiden Messwerte ein. Finden sich
beispielsweise trotz groler Mittelwertdistanzen hohe Korrelationen der Selbst- und
Fremdbeurteilung, so mindert dies die Effektstirke der Diskrepanz. In diesem Fall ist es
wahrscheinlich, dass die Mittelwertunterschiede systematischer Natur sind; d.h. Eltern
schitzen beispielsweise die Lebensqualitét ihres Kindes generell hoher ein als ihr Kind selbst
oder umgekehrt. Bei niedrigen Korrelationen kdnnen die Mittelwertdistanzen unsystematisch

zustande gekommen sein und sind deshalb schlechter zu interpretieren.

Die Mittelwerte der elterlichen Einschitzungen unterscheiden sich von den
Selbsteinschitzungen der acht- bis elfjdhrigen Kinder - auler im Bereich des "Korperlichen
Wohlbefindens™ - auf allen Skalen signifikant (Tabelle 35). In den folgenden Bereichen
schitzen Eltern die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt ihrer Kinder als signifikant hoher ein
als diese selbst: ,,Stimmungen und Gefiihle®, ,,Autonomie®, ,,Schulisches Umfeld“ und
,Finanzielle Moglichkeiten. AuBer fiir das ,,Schulische Umfeld* wurden fiir die genannten

Dimensionen effektstarke Diskrepanzen der Selbst- und Fremdeinschitzung errechnet.

In den Bereichen ,,Psychisches Wohlbefinden®, ,,Soziale Unterstiitzung und Beziehungen zu

Gleichaltrigen®, ,,Beziehungen zu Eltern und Zuhause* liegen die Einschédtzungen der Kinder
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selbst signifikant hoher als die der Eltern. Fiir diese Dimensionen wurden ebenfalls
effektstarke Diskrepanzen ermittelt. Bei der ,,Selbstwahrnehmung® liegen relativ geringe
Mittelwertunterschiede bei mittlerer Korrelation von .38 vor, so dass die Diskrepanz statistisch
nicht relevant wurde. Bei den beiden Bereichen ,,Schulisches Umfeld“ und ,,Finanzielle
Moglichkeiten liegen hohere Korrelationen zwischen der Selbst- und der Fremdbeurteilung
vor und es wurden keine effektstarken Diskrepanzen ermittelt. Es kann daher angenommen
werden, dass Eltern die Lebensqualitit ihrer Kinder im ,,Schulischen Umfeld* sowie die

,Finanziellen Moglichkeiten* systematisch hoher einschitzen als die Kinder selbst.

Tabelle 35: Diskrepanzen der Selbst- und Fremdeinschétzung (Kinder-Eltern)

Selbst Fremd Mittelwert- Korrelation Diskre-
Jugendliche Eltern unterschiede panz
Effekt-
Skala MW SD MW SD  Signifikanz p r stiirke d*
Korperliches Wohlbefinden 80,6 15,0 79,8 13,7 n.s. 45 -
Psychisches Wohlbefinden 81,6 153 78,5 11,8 <0.001 38 0.23
Stimmungen und Gefiihle 75,0 16,5 80,5 12,1 <0.001 .30 -0.38
Soz. Unterstiitzung und
Beziehungen zu Gleichaltrigen 72,0 17,7 68,7 13,7 0.002 .30 0.21
Beziehungen zu Eltern und
Zuhause 83,0 16,2 79,6 13,8 <0.001 34 0.22
Selbstwahrnehmung 80,6 17,1 78,7 15,3 (0.050) 38 -
Autonomie 73,0 19,1 78,0 13,4 <0.001 27 -0.30
Schulisches Umfeld 70,2 18,9 73,6 15,2 0.001 46 -
Soziale Akzeptanz (Bullying) 76,0 2273 84,3 15,6 <0.001 31 -0.43
Finanzielle Méglichkeiten 73,5 244 77,5 20,3 0.002 49 -

*Effektstarke: d > 0.2 = kleiner Effekt; d > 0.5 = mittlerer Effekt; d > 0.8 = groBer Effekt

Bei den zwolf- bis 18-jdhrigen Jugendlichen unterscheiden sich die Mittelwerte der elterlichen
Einschédtzungen von den Selbsteinschédtzungen in sieben der zehn Dimensionen. Es wurden
keine signifikanten Mittelwertdifferenzen fiir die drei Bereiche ,,Psychisches Wohlbefinden*
»Beziehungen zu Eltern und Zuhause* und ,,Finanzielle“ Moglichkeiten® gefunden (Tabelle
36). In den meisten Bereichen schitzen Eltern die gesundheitsbezogene Lebensqualitit der
Jugendlichen als signifikant hoher ein als diese selbst: ,Korperliches Wohlbefinden®,
wStimmungen und Gefiihle®, ,,Selbstwahrnehmung®, ,,Autonomie®, ,,Schulisches Umfeld* und

»doziale Akzeptanz“. Hinsichtlich des ,,Korperlichen Wohlbefindens* wurde eine mittlere
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Korrelation der Selbst- und Fremdbeurteilung von .52 gefunden und keine relevante
Effektstirke der Diskrepanz. Dies deutet auf eine systematisch hohere Einschitzung des
,Korperlichen Wohlbefindens* in der Fremdbeurteilung hin. Effektstarke Diskrepanzen der
Selbst- und Fremdbeurteilung, bei deren Ermittlung die Korrelationen einbezogen werden,
wurden fiir die Dimensionen ,,Stimmungen und Gefiihle®, ,,Selbstwahrnehmung®,

L»Autonomie®, ,,Schulisches Umfeld und ,,Soziale Akzeptanz* abgebildet.

Tabelle 36: Diskrepanzen der Selbst- und Fremdeinschétzung (Jugendliche-Eltern)

Selbst Fremd Mittelwert- Korrelation Diskre-
Jugendliche Eltern unterschiede panz
Effekt-
Skala MW SD MW SD  Signifikanz p r stirke d*
Korperliches Wohlbefinden 71,8 16,9 74,9 14,6 <0.001 52 -
Psychisches Wohlbefinden 73,9 18,0 73,9 13,2 n.s. 35 -
Stimmungen und Gefiihle 70,3 17,3 78,6 12,5 <0.001 32 -0.54
Soz. Unterstiitzung und
Beziehungen zu Gleichaltrigen 72,1 17,5 69,2 14,7 <0.001 41 -
Beziehungen zu Eltern und
Zuhause 76,6 19,3 76,1 15,0 n.s. 44 -
Selbstwahrnehmung 653 223 71,0 17,7 <0.001 A48 -0.28
Autonomie 75,0 18,7 84,0 13,0 <0.001 .26 -0.55
Schulisches Umfeld 56,0 18,1 63,0 15,2 <0.001 .50 -0.42
Soziale Akzeptanz (Bullying) 82,5 179 86,4 14,8 <0.001 27 -0.24
Finanzielle Moglichkeiten 73,4 2473 74,1 21,3 n.s. A48 -

*Effektstirke: d > 0.2 = kleiner Effekt; d > 0.5 = mittlerer Effekt; d > 0.8 = grofer Effekt

Insgesamt fanden sich fiir die Einschitzungen der Kinder und der Jugendlichen und der ihrer
Eltern signifikante Korrelationen im niedrigen bis mittleren Bereich. In der Tendenz wurden
zwischen den Bewertungen der Jugendlichen und deren Eltern etwas stirkere Zusammenhénge

ermittelt als zwischen den Bewertungen der Kinder und ihrer Eltern.
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6 Diskussion

Innerhalb der psychologisch-medizinischen Forschung ldsst sich ein zunehmendes Interesse an
der subjektiv erfassten Gesundheit von Kindern und Jugendlichen feststellen. Voraussetzend,
dass die bio-psycho-sozial verstandene Gesundheit im Kindes- und Jugendalter einen
wichtigen Pridiktor fiir die Gesundheit im Erwachsenenalter darstellt, wurden im letzten
Jahrzehnt vermehrt Studien zur Befindlichkeit von chronisch kranken und ,,gesunden‘
Kindern und Jugendlichen auf der Bevolkerungsebene durchgefiihrt. Fiir den Einsatz in
internationalen Studien — insbesondere auf der Bevdlkerungsebene — fehlte bislang ein
interkulturell validiertes Instrument zur Erfassung der subjektiven Gesundheit von Kindern

und Jugendlichen.

In der vorliegenden Arbeit wurden die Entwicklung und Validierung eines solchen
Instrumentes fiir Kinder (acht bis elf Jahre) und Jugendliche (zwolf bis 18 Jahre) dargestellt.
Anhand von  Expertenratings und  Fokusgruppeninterviews  wurden relevante
Lebensqualititdimensionen auf der europdischen Ebene identifiziert und die empirische
Priifung des Instrumentes in der deutschen Pilotstudie hinsichtlich der wissenschaftlichen
Giitekriterien der Reliabilitit und Valididt aufgezeigt. Zusétzlich wurden die parallele
Entwicklung und Validierung des Proxy-Instrumentes dargestellt. Dariliber hinaus wurden
mittels der Pilottest-Daten explorative Analysen hinsichtlich des Einflusses der
soziodemografischen Variablen Alter und Geschlecht sowie des soziodkonomischen Status

auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen vorgenommen.

Im ersten Teil dieses Kapitels werden die wesentlichen Ergebnisse der Arbeit
zusammengefasst, in den im Literaturteil aufgezeigten Stand der Forschung eingeordnet und
kritisch beleuchtet. Im zweiten Teil des Kapitels wird als Fazit das Anwendungspotenzial der

vorliegenden Ergebnisse im Hinblick auf die zukiinftige Forschung aufgezeigt.

Die Arbeit ist eng mit dem europdischen KIDSCREEN-Projekt verkniipft, geht aber iiber

dessen Fragestellungen hinaus und generiert somit eigene Ergebnisse.
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6.1 Zusammenfassende Betrachtung der Ergebnisse im Kontext der

bisherigen Forschung
6.1.1 Diskussion der Ergebnisse von Teil A (Entwicklung des Fragebogens)

Die Literatursuche fokussierte insbesondere epidemiologische Studien und konzeptuelle
Publikationen zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt von Kindern und Jugendlichen sowie
Verdffentlichungen zur Instrumentenentwicklung. Sie resultierte in einem Uberblick des
aktuellen Forschungsstandes und in einer vorlaufigen Zusammenschau aktueller Verfahren zur
Lebensqualititserfassung bei Kindern und Jugendlichen. Die ausgewihlten Artikel
reprasentieren Kohortenstudien und epidemiologische Gesundheitssurveys sowie Studien zur
Fragebogenvalidierung. Zur weiteren Identifizierung bereits validierter
Lebensqualititsinstrumente fiir Kinder und Jugendliche wurden zusitzliche nationale und
internationale Rechercheformen - wie z.B. die Priifung von Internetdatenbanken zu
Lebensqualititsinstrumenten - herangezogen. Die kombinierten Recherchen ergaben eine
Zusammenstellung von 20 validierten Instrumenten zur Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt von Kindern und Jugendlichen. Die Instrumente dienten auch als Basis fiir die
Auswahl von Dimensionen und Items fiir den Einsatz im standardisierten Teil der
Fokusgruppeninterviews. Das Ziel der Delphi-Befragung war es, den Grad der
Ubereinstimmung der am KIDSCREEN-Projekt beteiligten Experten hinsichtlich der
Konzeptualisierung und der Operationalisierung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit in
einem europaweit einsetzbaren Verfahren zu ermitteln bzw. konstruktiv zu biindeln. Die
multidisziplindre Expertengruppe erreichte Konsens dariiber, dass es sich bei dem Konzept der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit um ein multidimensionales Konzept handelt, dass das
Instrument eine Anzahl von 30 bis 49 Items in fiinf bis acht Dimensionen enthalten solle, und
dass ein Proxy-Instrument (fiir Eltern und andere Erziecher) entwickelt werden sollte. Als
iibergreifende Doménen des Instrumentes wurden die korperlichen, mentalen und sozialen
Perspektiven von Gesundheit angefiihrt. Spezifische Dimensionen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit per Konsens waren: ,Psychisches Wohlbefinden®, ,,Selbstwertgefiihl®,
,Korperbild“, ,Kognitive Funktionsfdhigkeit”, ,,Mobilitdt“, , Energie/Vitalitit, ,,Soziale
Beziehungen und ,,Funktion in der Familie/zu Hause“. Unter den Delphi-Teilnehmer/innen

bestand eine grofere Ubereinstimmung hinsichtlich der Einbeziehung psychosozialer
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Dimensionen als {iber den Einschluss korper- oder symptomorientierter Dimensionen. Dieses
Ergebnis erscheint schliissig in Hinsicht auf das Ziel, ein Instrument flir Erhebungen auf der
Bevolkerungsebene - was groftenteils die Befragung von gesunden Kindern und Jugendlichen
bedeutet - zu entwickeln. Die Fokusgruppeninterviews dienten der Explorierung der
Sichtweise der Kinder und Jugendlichen selbst. Die Diskussionsrunden wurden aufgezeichnet,
transkribiert und ausgewertet. Die Ergebnisprotokolle der Fokusgruppeninterviews lagen
sowohl in den Landessprachen als auch in englischer Sprache vor. Sie umfassten iiber alle
Lander 2.505 Aussagen als Basis fiir die Itemformulierung. Entsprechend der EUROHIS-
Richtlinien (WHO, 2000: EUROHIS Mid-term Review) wurden redundante und uneindeutig
formulierte Aussagen eliminiert. Es verblieben 1.070 Aussagen. In einem theoriegeleiteten
Prozedere wurden die Lebensqualitidtsdimensionen konzeptuell definiert. Dieses Verfahren
basierte auf dem Hintergrund der Entwicklung des Lebensqualititsinstrumentes der WHO,
dem WHOQOL-100 (WHOQOL-Group, 1998) sowie einer qualitativen Recherche
hinsichtlich der konzeptuell ausgerichteten Lebensqualititsliteratur. Die Definitionen
enthielten die Umschreibung der Dimensionen und ihrer Facetten in einfachen und prézisen
Sitzen sowie die Nennung inhaltlicher Beispiele. Auf diesem Hintergrund wurde als weiteres
Verfahren der Itemauswahl und Uberarbeitung die ,,Card Sort Technique** durchgefiihrt, die zu
einer einsatzfahige Pilotversion mit sieben Dimensionen (,,Korperliches Befinden®,
»Selbstwahrnehmung®, ,,Psychisches Wohlbefinden®, ,,Soziale Funktionsfahigkeit®™, ,,Soziale
Beziehungen®, ,,Kognitive und schulische Funktionsfdhigkeit®, ,,Personliches Umfeld*) und

168 Items fiihrte.

Die vorgestellte Fragebogenentwicklung entspricht internationalen wissenschaftlichen
Standards. Sie orientiert sich an den 1993 von der WHO verdffentlichten Forderungen
(Graham et al., 1997) nach Lebensqualititsinstrumenten, die die Lebenswelt der Kinder
fokussieren, eine subjektive Selbsteinschitzung des Kindes ermoglichen, dem Alter des
Kindes angepasst sind und den Schwerpunkt auf gesundheitsfordernde Aspekte der
Lebensqualitdt setzen sollen. Des Weiteren werden die Kriterien von Eiser und Morse (2001)
beriicksichtigt, die bei der Fragebogenentwicklung fiir Kinder und Jugendliche fordern,
etablierte Verfahrensweisen einzusetzen, sich an dem emotionalen und kognitiven
Entwicklungsstand des Kindes zu orientieren, Proxy-Versionen einzubeziehen und

moglicherweise fiir verschiedene Altersgruppen separate Items einzusetzen. In
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vorangegangenen Untersuchungen wurde aufgezeigt, dass die Itemgenerierung auf der Basis
von Fokusgruppeninterviews ein sinnvolles Vorgehen darstellt (Bullinger et al., 2002). Die
Anwendung kognitiver Interviews, die ,,Card Sort Technique” und insbesondere der
interkulturelle simultane Entwicklungsprozess wurde bereits erfolgreich in der WHOQOL-
Group (1995) umgesetzt. Die Ubersetzungsstandards richteten sich nach komplexen
wissenschaftlichen Vorgaben (Bullinger et al., 1993 und 1998; Guillemin et al., 1993;
Guillemin, 1995). Die Lebensqualititsdimensionen entsprechen denen bereits validierter
Instrumente. Durch die Integration der Ergebnisse der Literaturrecherchen, der
Fokusgruppeninterviews und der Delphi-Technik konnte ein Rahmenkonzept fiir die weitere
Entwicklung des KIDSCREEN-Fragebogens bereitgestellt werden. Der stufenweise
Entwicklungsprozess ist gekennzeichnet durch den differenzierten Einsatz qualitativer und
quantitativer Techniken. Dariiber hinaus wurde die Sichtweise der Zielgruppen selbst
einbezogen, so dass die Inhalte und Formulierungen der Items die Erlebniswelt der Kinder und
Jugendlichen représentieren. Als kritisch ist der Aufwand der Vorgehensweise zu betrachten.
Die genannten Verfahren erfordern ein relativ hohes Mall an personellen, zeitlichen und

finanziellen Ressourcen.

6.1.2 Diskussion der Ergebnisse von Teil B (Einsatz des Instrumentes in der

Pilotstudie)

Anhand komplexer psychometrischer Analyseverfahren wurden die 168 Items der
KIDSCREEN-Pilottestversion auf ihre Tauglichkeit in der Zielgruppe europdischer Kinder
und Jugendlicher (internationaler Datensatz) hin gepriift. Die Analysen umfassten im
Wesentlichen drei Schritte: 1. den Einsatz von Verfahren aus der ,,Item Response Theory®, die
sich an den Vorgaben der probabilistischen Theorie nach Rasch orientieren, 2. den Einsatz von
Verfahren aus der klassischen Testtheorie und 3. den Vergleich und die Kombination der
jeweiligen Ergebnisse. Es wurden solche Items eliminiert, deren psychometrische
Charakteristika auf der Item- und/oder Skalenebene statistische Minimalvoraussetzungen nicht
erfiillten. Anhand der konfirmatorischen Faktorenanalysen wurde die Eindimensionalitit der
Items innerhalb jeder einzelnen Skala gepriift. Items, deren Trennschérfe unterhalb von .04

lag, wurden eliminiert. Vom KIDSCREEN-Verfahren wurde auch gefordert, dass seine Items
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keine systematischen Verzerrungen (Differential Item Functioning = DIF) hinsichtlich
kultureller, geschlechts- und altersspezifischer Unterschiede aufweisen. Dies bedeutet, dass
Personen mit derselben Ausprigung der zu messenden Eigenschaft die Kategorien eines Items
mit derselben Wahrscheinlichkeit unabhéngig von ihrem Alter, ihrem Geschlecht und ihrer
kulturellen Herkunft beantworten miissen. Griinde fiir ,,Differential Item Functioning* kénnen
darin liegen, dass ein spezifisches Merkmal in verschiedenen Kulturen eine unterschiedliche
Bedeutung hat oder dass die Ubersetzung des Items nicht konzeptuell dquivalent ist. Items mit
DIF wurden eliminiert. Die Dimensionalitit des Itempools wurde sowohl konfirmatorisch als
auch explorativ iiberpriift. Explorativ wurde eine Hauptkomponentenanalyse gerechnet. Bei
den konfirmatorischen Faktorenanalysen wurde basierend auf dem KIDSCREEN-
Lebensqualititsmodell ein faktorenanalytisches Modell spezifiziert und die Anpassung des
Modells an die Datenlage liberpriift. Items mit zu geringen Faktorladungen sowie Items, durch
deren Eliminierung der Cronbach’s a-Wert der Skala verbessert werden konnte, wurden
ausgeschlossen. Die Ergebnisse der Verfahren aus der klassischen Testtheorie und der IRT-
Analysen wurden verglichen und in der Form kombiniert, dass das resultierende Instrument
alle Items sowie alle Skalen umfasste, dic aus mindestens einer der beiden
Berechnungsgrundlagen als sinnvoll verbleibend hervorgingen. Die finale KIDSCREEN-
Pilotversion, deren psychometrische Kennwerte der Reliabilitit und Validitit in der
vorliegenden Arbeit dargestellt wurden, enthélt zehn Dimensionen mit einer Gesamtitemzahl

von 79.

Die in dieser Kombination verbleibenden Items weisen sehr gute psychometrische Kennwerte
auf und wurden im internationalen Survey des KIDSCREEN-Projektes eingesetzt (The
KIDSCREEN Group Europe, 2006). Der Forderung nach der konzeptuellen Aquivalenz der
verschiedensprachigen Fragebogenversionen wurde zum einen durch das komplexe
standardisierte Ubersetzungsprozedere nachgekommen, zum anderen durch die statistischen
Item- und Skalenanalysen des Differential Item Functiong (DIF). Bei der Entwicklung
mehrsprachiger Instrumente sollte immer gepriift werden, inwieweit das Konzept und die
Dimensionen interkulturell valide sind (Anderson et al., 1993). Das methodisch integrative
Vorgehen, Verfahren der klassischen Testtheorie und neuere Verfahrensweisen der
probabilistischen Testtheorie zu kombinieren, erlaubte eine robuste Item- und

Skalenzusammenstellung des Fragebogens. Kritisch hinterfragen ldsst sich, ob die iiberaus
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komplexe und arbeitsaufwindige Kombination der verschiedenen statistischen Prozeduren zur
Itemreduzierung die Aussagekraft des Fragbogens im Vergleich zur Festlegung auf eine

Verfahrensweise - wie z.B. die klassische Testtheorie - deutlich verbessert.

Die psychometrischen Eigenschaften des deutschen Fragebogens wurden sowohl fiir die
Kinder- und Jugendlichenversion als auch fiir die Elternversion dargestellt. Angestrebt wurde,
dass die Reliabilitdts- und Validitdtskennwerte des Proxy-Instrumentes denen der Kinder und
Jugendlichenversion weitgehend entsprechen. Nachdem fiir jedes einzelne Item die
Mittelwerte, Standardabweichungen und Trennschirfen berechnet worden waren, wurden auf
der Skalenebene die Skalenmittelwerte, ihre Standardabweichungen, Boden- und
Deckeneffekte und der Skalenfit berechnet. Der Skalenfit wird durch die Haufigkeit
beschrieben, mit der die einzelnen Items hoher (oder signifikant hoher) mit der eigenen Skala
als mit fremden Skalen korrelieren und gibt Auskunft iiber den Grad der faktoriellen Validitat
des Instrumentes (Optimum 100%). Weiterhin wurden die interne Konsistenz (Cronbach’s o)
gepriift und eine Skalen-Interkorrelationsmatrix ausgegeben. Die psychometrische Priifung
des KIDSCREEN-Pilotfragebogens zeigt gute bis sehr gute Eigenschaften hinsichtlich
Reliabilitdit und Validitit. Auf der Einzelitemebene erreichen alle Items gute bis sehr gute
Trennschirfekoeffizienten von .35 bis .74 (in der Proxy-Version von .37 bis .79), was darauf
hindeutet, dass die einzelnen Items nicht redundant abgefragt werden. Alle Items korrelieren
signifikant hoher mit der eigenen Skala als mit anderen, was ein wesentlicher Hinweis auf ihre
optimale Zuordnung ist. Die konfirmatorische Faktorenanalyse ermittelte fiir acht Subskalen
einen optimalen Skalenfit von 100%, fiir weitere zwei ebenfalls sehr gute Skalenfits. Dies
zeigt, dass die Kombination der Ergebnisse des kombinierten Itemreduktionsverfahrens zu
einer Pilotversion mit zehn Skalen fiihrte, deren faktorielle Validitét als sehr gut bezeichnet
werden kann. Die internen Konsistenzkoeffizienten Cronbach’s a liegen fiir alle Skalen tiber
.79 (iiber .77 in der Proxy-Version) und konnen ebenfalls als gut bis sehr gut eingestuft
werden. Die Ausprigung der Dimensionsmittelwerte ist zwar rechtsschief (zugunsten einer
hohen Lebensqualitit) verteilt, allerdings wurden die Antwortkategorien dennoch erschopfend
ausgenutzt. Bei den meisten Items geben die Eltern eine hohere Lebensqualitdt an als ihre
Kinder selbst. Auffillig ist, dass die Standardabweichungen vom Mittelwert bei der
Elterneinschitzung deutlich geringer ausfallen, was auf eine homogenere Elterneinschitzung

hinweist. Die Item-Skaleninterkorrelationen sind teils in der Selbst- und teils in der
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Fremdeinschiatzung hoher. Die Interkorrelationen der Skalen liegen (je nach thematischer
Distanz) im mittleren Bereich, was aufzeigt, dass jede einzelne Skala ihren eigenen

selbstéindigen Beitrag zur Représentation des Konstruktes leistet.

Die  konvergente  Validitit des KIDSCREEN-Pilotfragebogens wurde  durch
Korrelationsberechnungen mit der eindimensionalen Skala der reprédsentativen
Lebensqualitits-Ankeritems (auch fiir die Proxy-Version) sowie fiir die Daten der
Jugendlichen mit den Subskalen des Lebensqualitétsinstrumentes YQOL-S gepriift. Hierbei
wurden Validitatskoeffizienten ab .30 als relevant eingestuft (Lienert & Raatz, 1994; Weise,
1975). Die Inhalte der Ankeritems sind vorrangig emotionsbezogen und ausschlieflich
subjektiv  erlebbar. Die Items wurden =zu einem Summenindex fiir globale
gesundheitsbezogene Lebensqualitit zusammengefasst. Es zeigten sich hohe Korrelationen
des Ankeritem-Index mit den ebenfalls emotionsbezogenen KIDSCREEN-Skalen
Hotimmungen und Gefiihle” (Kinder/Jugendliche .75, Eltern .71) und ,,Psychisches
Wohlbefinden* (in beiden Gruppen .69). Diese beiden Skalen sind offenbar inhaltlich den
Ankeritems am nichsten, was die konvergente Validitét bestétigt. Die weiteren KIDSCREEN-
Skalen korrelieren sowohl in der Selbst- als auch in der Fremdeinschitzung mittelstark (.33 bis
.59), was deutlich macht, dass, wie auch bei den Skaleninterkorrelationen des KIDCSREEN-
Fragebogens selbst, die Skalen zwar iibereinstimmende aber auch eigenstindige Aspekte
abbilden. Bei den Korrelationsberechnungen der KIDSCREEN-Skalen und den YQOL-S-
Skalen zeigten sich insbesondere mit der perzeptuellen Skala Zusammenhénge von bis zu .66.
Die perzeptuelle Skala umfasst Items, die — wie auch die Lebensqualititsitems - auf der
subjektiven Wahrnehmung und Bewertung des einzelnen Jugendlichen beruhen und nur von
ihr/ihm selbst berichtet werden konnen. Die kontextuellen Items hingegen berichten {iber
verhaltensnahe Lebenszusammenhéinge der Jugendlichen, die auch fremdberichtet werden
konnten. Sie korrelieren gar nicht bis niedrig mit den KIDSCREEN-Skalen, was darauf
hindeutet, dass sie inhaltlich dem subjektiven Lebensqualitdtkonstrukt ferner sind als die
perzeptuelle Skala. Die Berechnungen zur diskriminanten Validitdt erfolgten iiber den
Vergleich der Lebensqualitdtswerte von gesunden und chronisch kranken Kindern. In allen
zehn Lebensqualitdtsdimensionen geben gesunde Kinder und Jugendliche hohere Werte an als
chronisch kranke oder behinderte Kinder und Jugendliche. Die Unterschiede bringen mittlere

Effektstirken hervor. Auch die Eltern gesunder Kinder und Jugendlicher schitzen die
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Lebensqualitit ihres Kindes als besser ein als die Eltern chronisch kranker oder behinderter
Kinder und Jugendlicher. Zwar wurden in den Proxy-Daten geringere Unterschiede gefunden,
dennoch konnten fiir acht der zehn Skalen mittlere Effektstarken ermittelt werden. Die
Ergebnisse zeigen auf, dass anhand des KIDSCREEN-Instrumentes gesunde und chronisch
kranke Kinder und Jugendlichen differenziert werden konnen. In etwas geringerem Ausmall

gilt dies ebenfalls fiir das KIDSCREEN-Proxy-Instrument.

Kritisch anzumerken ist, dass die Représentativitit der Stichprobenzusammensetzung nicht
gewihrleistet ist. So wurden nur die Kinder und Jugendlichen befragt, deren Eltern sich aktiv
mit der Studienteilnahme einverstanden erklarten. Es ist denkbar, dass Familien mit einem
besonders hohen Belastungsniveau oder auch Familien mit anderem kulturellen Hintergrund
iiberproportional hiufig nicht an der Studie teilnahmen. Dies konnte ein Grund fiir die relativ

starke rechtsschiefe Verteilung im Sinne einer positiven Lebensqualitét sein.

Um mogliche Unterschiede der Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen nach
Geschlecht und Altersgruppen zu identifizieren, muss gewéhrleistet sein, dass das
Messinstrument fiir Kinder und Jugendliche beiden Geschlechts verstiandlich ist und dass es
auf die Lebenswelt und Ausdrucksweise des Kindes und Jugendlichen eingeht. In fritheren
Untersuchungen konnte bereits gezeigt werden, dass Kinder ab etwa acht Jahren in der Lage
sind, ihr Wohlbefinden und Funktionsniveau zu beschreiben, wenn die Fragen altersaddquat
gestellt werden (Raat et al, 2002; Rebok et al., 2001; Riley, 2004). Hieraus resultiert fiir die
Fragebogenentwicklung die Forderung, die Fragen inhaltlich und formal den unterschiedlichen
Entwicklungsstufen des Kindes bzw. Jugendlichen anzupassen (Levi & Drotar, 1998;
Finkelstein, 1998). Je nach Fragestellung werden gegebenenfalls fiir verschiedene
Altersgruppen unterschiedliche Messinstrumente bendtigt. In der psychometrischen Analyse
des KIDSCREEN-Fragebogens wurde mittels des ,,Differential-Item-Functioning-Ansatzes*
bereits gepriift, ob die vorliegenden Items iiber die verschiedenen europdischen Lénder hinweg
gleichermaflen flir Kinder und Jugendliche beiden Geschlechts funktionieren. Es wurden nur
die Items beibehalten, die die entsprechenden psychometrischen Anforderungen erfiillten und
somit ,frei von DIF“ waren. Es konnte somit erwartet werden, dass es sich bei
Lebensqualitatsunterschieden nach Alter oder Geschlecht um ,,wahre* Effekte dieser

Determinanten handeln wiirde. Der Unterschied zwischen der Kinder- und
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Jugendlichenversion liegt beim KIDSCREEN-Instrument darin, dass die Jugendlichenversion
sechs Items mehr umfasst. Diese Items wurden im Pretest als zu schwierig flir Kinder von acht
bis elf Jahren identifiziert. Die Gruppenvergleiche beziehen sich somit ausschlieBlich auf die
Items, die durch beide Gruppen beantwortet wurden. Um auch wechselseitige Einfliisse des
Alters und Geschlechts auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitit im Kindes- und
Jugendlichenalter zu priifen, wurden 2-faktorielle Varianzanalysen durchgefiihrt. Fiir jede

KIDSCREEN-Dimension wurden separate Analysen vorgenommen.

Die Analysen zur Priifung des Einflusses der Variable Alter auf die gesundheitsbezogene
Lebensqualitdt ergaben, dass acht- bis elfjdhrige Kinder geschlechtsiibergreifend signifikant
hohere Werte (mit statistisch relevanten Effektstirken des partiellen Eta-Quadrat) in den
Lebensqualititsdimensionen ,,Korperliches Wohlbefinden®, ,,Psychisches Wohlbefinden®,
»Stimmungen und Gefiihle”, ,,Beziehungen zu Eltern und Zuhause®, ,,Selbstwahrnehmung
und ,,Schulisches Umfeld“ angaben als Jugendliche. Hinsichtlich der wahrgenommenen

»Sozialen Akzeptanz (Bullying)“ hatten Jugendliche hohere Lebensqualititswerte als Kinder.

Diese Ergebnisse wurden bereits in anderen Studien aufgezeigt (Bullinger et al., 1994). Auch
im 1999 durchgefiihrten Salzburger Kindersurvey, der nach dem Gliicklichsein in
verschiedenen Bereichen fragt, zeigte sich, dass jlingere Kinder sich gliicklicher einschitzten
als éltere Kinder (Bucher, 2000), was zunédchst anhand des entwicklungspsychologischen
Modells von Piaget erldutert werden soll. Wihrend die Kinder der vorliegenden Studie im
Alter von acht bis elf Jahren der konkret-operationalen Phase zuzuordnen sind, durchlaufen
die Jugendlichen ab zwolf Jahren bereits das formal-operationale Stadium. In der konkret-
operationalen Phase konnen mentale Operationen bereits geistig transformiert werden, es
konnen jedoch noch keine Abstraktionen vorgenommen werden. Zwar konnen sich die Kinder
in diesem Stadium zunehmend in Situationen anderer hineindenken und auch
Krankheitserfahrungen anderer Personen verstehen, ihr Gesundheits- und Krankheitsbegriff ist
jedoch noch stark an eigene Erfahrungen und akute Prozesse gekoppelt. In der formal-
operationalen Phase sind die Jugendlichen indes fdhig, Abstraktionen zu bilden, hypothetische
Fragen zu stellen und logische Beweise fiir abstrakte Probleme zu entwickeln. Es bestehen
relativ detaillierte und komplexe Vorstellungen zu Gesundheit und Krankheit (Schmidt &
Frohling, 1998). Einige Autoren (Eiser, 1999) haben Alterseffekte in diesem Zusammenhang
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darauf bezogen, dass das Lebensqualititskonzept bei jiingeren Kindern noch nicht
differenziert reprasentiert ist, um es reliabel und valide im Fragebogenverfahren zu erfassen.
Dem ist entgegenzustellen, dass die immer wieder vorgefundenen Ergebnisse, die durchgéngig
die Reduktion der Lebensqualitdt mit ansteigendem Alter aufzeigen, auch darauf hindeuten
konnen, dass die Welt des jiingeren Kindes noch einfacher strukturiert und unbelasteter ist und
sich das Kind tatsichlich weniger stark in seinem Wohlbefinden eingeschrinkt fiihlt. Die
Wabhrscheinlichkeit, sich mit gesundheitlichen Fragestellungen auseinandersetzen zu miissen
und Einschrinkungen zu erleben, steigt mit wachsendem Alter. In der modernen
Entwicklungspsychologie werden die hoheren Belastungen u.a. auf die Anforderungen der
beginnenden Pubertdt zuriickgefiihrt (Oerter & Montada, 2002). Auch Larson und Ham (1993)
begriinden die Befunde mit einem signifikanten Anstieg negativer Lebensereignisse in der
(Pré-) Pubertit, in der Familie (Konflikte mit Eltern) und in der Schule. Durch die hormonale
Entwicklung in der Pubertit konnen korperliche Prozesse in dem Ausmall aus ihrem
Gleichgewicht gebracht werden, dass das subjektive Wohlbefinden eingeschrankt wird
(Flammer & Alsaker, 2002). Die Anforderungen an die Jugendlichen umfassen die
Entwicklung von Normen und Werten, die Anpassung an Verdnderungen des Korpers, die
Entwicklung von Geschlechts- und Rollenidentititen sowie die eigene Autonomisierung.
Dieser Prozess der Individuation ist zudem verkniipft mit einem hohen Ausmal} an sozialer,
kultureller und zukunftsbezogener Unsicherheit (Haberlandt et al., 1995; Schiitze, 1992). Dies
fiihrt in zunehmendem Ausmal zu Herausforderungen und neuen Erfahrungen, impliziert aber
ebenfalls die steigende Wahrscheinlichkeit von Einschrinkungen und das Erleben von
Scheitern. Diese Erfahrungen konnen einerseits Unsicherheiten verstirken, fithren andererseits
aber auch zur Ausbildung der Selbstindigkeit und der sozialen Identitit. Diese Sichtweise
deckt sich mit dem Ergebnis der vorliegenden Untersuchung. Fiir die Skala ,,Soziale
Akzeptanz (Bullying)“ wurden signifikante Alterseffekte in die positive Richtung — im Sinne
einer hoheren Lebensqualitdt mit zunehmendem Alter - ermittelt. Der grofite Alterseffekt fand
sich geschlechtsiibergreifend im Bereich des ,,Schulischen Umfeldes, das von Jugendlichen
weitaus schlechter bewertet wurde als von Kindern. Dieses Ergebnis deckt sich mit anderen

Untersuchungen (Bullinger et al., 1994, Feierabend, 2000, Bucher, 2000).

Signifikante Geschlechtseffekte mit statistisch relevanten Effektstéirken ergaben die Analysen

der vorliegenden KIDSCREEN-Daten fiir die Lebensqualititsbereiche ,Korperliches
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Wohlbefinden“, ,Psychisches Wohlbefinden, ,Stimmungen und Gefiihle® und
»Selbstwahrnehmung®. Die ménnlichen Kinder und Jugendlichen schitzten in diesen
Bereichen ihre Lebensqualitit als signifikant hoher ein als die weiblichen Kinder und
Jugendlichen. Diese Ergebnisse stimmen mit den meisten Untersuchungen zur
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit im Kindes- und Jugendalter iiberein, in denen
Geschlechtsunterschiede hinsichtlich der Wahrnehmung der korperlichen und psychischen
Verfassung untersucht wurden. Wihrend die Befunde im Kindesalter noch uneindeutig sind,
berichten Maéadchen im Jugendlichenalter zumeist eine schlechtere Lebensqualitit und
héufigere psychosomatische Beschwerden als ihre ménnlichen Altersgenossen (Starfield &

Riley, 1998; Bullinger et al., 1994; Ravens-Sieberer et al., 2000).

Bei der Analyse der Interaktion der Alters- und Geschlechtseffekte wurden fiir zwei
Lebensqualititsbereiche signifikante Interaktionseffekte mit geringer - aber relevanter -
Effektstirke gefunden: ,,Stimmungen und Gefiihle* und ,Selbstwahrnehmung®. Die
Interaktionen verdeutlichen, dass sich die Verschlechterung der ,,Stimmungen und Gefiihle*
und insbesondere der ,,Selbstwahrnehmung® vom Kindes- zum Jugendlichenalter hin in
besonders starkem Ausmal} bei den Médchen vollzieht. Die Lebensqualititsforschung konnte
fiir Erwachsene aufzeigen, dass die gesundheitsbezogene Lebensqualitit allgemein mit
zunehmendem Alter sinkt und dies insbesondere bzw. schneller bei Frauen (Kaplan &
Erickson., 2000; Deck et al., 2002). Die vorliegenden Daten zeigen, dass diese Tendenz sich
bereits im Kindesalter abzeichnet, sich in der Jugend fortsetzt und offenbar im
Erwachsenenalter manifestiert. Maddchen und Jungen unterscheiden sich sowohl was die
Einflussfaktoren auf die Gesundheit angeht als auch in ihrem Gesundheitsverhalten. So sind
Maidchen insbesondere ab der Pubertit unzufriedener mit ihrer Gesundheit und nehmen
hiufiger Gesundheitsdienste in Anspruch als Jungen (Kolip, 1997). Des Weiteren neigen
weibliche Jugendliche zu einer eher internalisierenden Krankheitsverarbeitung und machen
sich mehr Sorgen iiber ihren Kdorper als ménnliche Jugendliche (Kolip, 2002; Flammer &
Alsaker, 2002). In bevolkerungsreprasentativen Studien (Bellach & Radoschewski, 2000)
zeigten sich ebenfalls signifikante Unterschiede (gemessen mit dem SF-36) zwischen der

Lebensqualitit von Frauen und Méannern.
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In der vorliegenden Arbeit konnte aufgezeigt werden, dass der Einfluss der
soziodemografischen Determinanten Alter und Geschlecht auf die gesundheitsbezogene
Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen relevant ist. Dies verweist auf die Wichtigkeit,
diese Determinanten in zukiinftigen Untersuchungen bei der Erhebung, Analyse und
Interpretation von Lebensqualititsdaten immer einzubeziehen. Da Alter und Geschlecht nicht
unabhéngig voneinander wirken, sollten beide Variablen immer im Verbund erhoben werden.
Die Identifizierung von Risikogruppen spezifischen Alters oder Geschlechts sollte
gegebenenfalls darin miinden, Préventions- und Interventionsmaflnahmen geschlechts- und

altersspezifisch zu entwickeln und umzusetzen.

Neben dem sozio6konomischen Status (indiziert durch das Bildungsmal} der Eltern und den
familidren Wohlstand) wurden als zusétzliche Faktoren potenzieller sozialer Ungleichheit der
Migrationshintergrund, die Familienstruktur sowie der Status des Schulbezirkes als
Einflussgrofen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit untersucht. Nach der statistischen
Kontrolle der beiden Variablen Alter und Geschlecht im logistischen Regressionsmodell
erwiesen sich in der Gruppe der Kinder ein niedriger familidrer Wohlstand und ein niedriger
Schulstatus als Risikofaktoren fiir die ,Soziale Unterstiitzung und Beziehung zu
Gleichaltrigen®. Dariiber hinaus haben Kinder aus Schulbezirken mit niedrigerem Status ein
erhohtes Risiko, ihre ,,Autonomie® als eingeschriankt zu erleben. Kinder, die von einem
Elternteil allein erzogen werden, berichten negativere ,,Stimmungen und Gefiihle* als Kinder,
die im ,klassischen Familienverband leben. Auf den beiden Skalen ,Korperliches
Wohlbefinden* und ,,Psychisches Wohlbefinden* wurden keine signifikanten Einfliisse der
sozialen Indikatoren auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitidt der Kinder und Jugendlichen

gefunden.

Fir die Jugendlichen ist der familiire Wohlstand unter den sozialen Indikatoren die
HaupteinflussgroBe auf die Lebensqualitdt. Jugendliche aus Familien mit niedrigem
familidrem Wohlstand haben in acht der zehn Lebensqualititsbereiche erhohte Risiken fiir
Einschrankungen. Sie erleben eher negative ,,Stimmungen und Gefiihle®, fiihlen sich
hinsichtlich ihrer ,,Sozialen Unterstiitzung und der Beziehung zu Gleichaltrigen* und ihrer
,Beziehungen zu Eltern und Zuhause* beeintrichtigt, haben eine negativere

»Selbstwahrnehmung* sowie eine geringere wahrgenommene ,,Soziale Akzeptanz*. Sie flihlen
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sich auBerdem im ,Schulischen Umfeld“ weniger wohl. Auch die ,Finanziellen
Moglichkeiten® der Jugendlichen werden in der erwarteten Richtung durch den Wohlstand der
Familie beeinflusst. Das ,,Autonomie“-Erleben der Jugendlichen wird neben dem familidren
Wohlstand  durch  den  Migrationshintergrund  beeinflusst. ~ Jugendliche = mit

Migrationshintergrund erleben weniger ,,Autonomie*.

Dass Gesundheit durch soziale Ungleichheit beeinflusst wird, konnte bereits in vielen
nationalen und internationalen Studien aufgezeigt werden. Erwachsene (Marmot et al., 1991;
Power & Matthews, 1997) aus niedrigeren Sozialschichten weisen hohere Morbiditéts- und
Mortalitdtsraten auf. Dies bezieht sich auf das Gesundheitsverhalten, die Einschitzung des
eigenen Gesundheitszustandes, die selbst berichtete Morbiditit und die Friihsterblichkeit
(Helmert, 2003). In Bezug auf Kinder und Jugendliche wurde gezeigt, dass Kinder und
Jugendliche zwischen fiinf und 16 Jahren aus unteren sozialen Schichten signifikant hdufiger
Gesundheitsrisiken, akute und chronische Erkrankungen sowie Unfille aufweisen als Kinder
aus hoheren sozialen Schichten (Towner, 1994; Ford, 1994; Maseide, 1990; West, 1997;
Power, 1991). Fiir die Phase der Adoleszenz ist die Ergebnislage internationaler Studien nicht
kongruent (Goodman, 1999; Halldorson et al., 2000). Von einigen Autoren wird angenommen,
dass SES-Einfliisse sich in der Jugendzeit reduzieren oder verschwinden, da dann der Einfluss
Gleichaltriger und der Schulumgebung iiberwiegt (West, 1997; Sweeting & West, 1995). Hier
muss allerdings kritisch angemerkt werden, dass sich die sozialen Einfliisse von Schule und
Gleichaltrigen in den meisten Gesellschaftssystemen meist auf dem gleichen Sozialniveau
abspielen und somit nicht unbedingt zur Kompensation geeignet ist. Da Mortalitits- und
Morbiditétsunterschiede in Bezug auf den Sozialstatus iiber verschiedene Lénder und
Gesundheitssysteme hinweg in ihrem Muster variieren (Power, 1994), erscheint es sinnvoll,
sich im Zusammenhang mit den vorliegenden Daten an Untersuchungen aus Deutschland zu
orientieren. Die Befundlage hinsichtlich gesundheitlicher Einschrinkungen von Kindern und
Jugendlichen aus Familien mit niedrigem soziodkonomischen Status erscheint eindeutig
(Klocke, 2002; Lampert et al., 2002). Im deutschen Armutsbericht 2001 wird dargestellt, dass
eine niedrige Sozialschicht hdufig mit pathologischen Befunden wie Sprachstérungen,
Einschrankungen beim Sehen und Horen, psycho-motorischen Stérungen sowie
Beeintrachtigungen der geistigen und psychischen Entwicklung im Kindesalter assoziiert ist.

Auch Ravens-Sieberer et al. (2003) konnten anhand der Daten der Studie ,,Health Behaviour
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in School Aged Children” (HBSC) aufzeigen, dass Jugendliche aus hoheren Sozialschichten
ein besseres psychisches Wohlbefinden und weniger psychosomatische Beschwerden haben
als Jugendliche aus niedrigen Schichten. Insbesondere die dlteren weiblichen Jugendlichen aus
niedrigen Sozialschichten wurden als eine Gruppe identifiziert, die sich durch eine geringe
Lebensqualitdt auszeichnet. Die SES-Gradienten in der Jugendzeit werden als eher klein
beschrieben (Siegrist & Geyer, 2002). Auch in der vorliegenden Untersuchung waren die
Effektstarken der Mittelwertunterschiede und die Odds Ratios gering, dennoch miissen sie als

relevant bezeichnet werden.

Unter Einbeziehung der Variablen Alter und Geschlecht im Regressionsmodell wurde in der
vorliegenden Untersuchung der Einfluss des familidiren Wohlstandes als eine relevante
EinflussgroBe im Jugendalter und weniger im Kindesalter aufgezeigt. Die weiteren sozialen
Indikatoren, der Migrationshintergrund, die Familienstruktur und der Status des Schulbezirks
wurden statistisch groBtenteils durch den Einfluss des familidiren Wohlstandes erklart und
spielen nur eine geringe Rolle im Jugendalter. In dieser Altersgruppe wird allerdings das
Autonomie-Erleben durch den Migrationshintergrund beeinflusst. Im Kindesalter spielt der
Status des Schulbezirks eine Rolle fiir die ,,Soziale Unterstlitzung und Beziehung zu
Gleichaltrigen* und die ,,Autonomie“. Die Familienstruktur stellt in dieser Altersgruppe einen
Risikofaktor fiir die ,,Stimmungen und Gefiihle* allein erzogener Kinder dar. Das elterliche
Bildungsniveau spielt fiir die selbsteingeschitzte gesundheitsbezogene Lebensqualitit der

Kinder im Regressionsmodell keine signifikante Rolle.

Die Ergebnisse verweisen darauf, dass die materiellen Aspekte des soziookonomischen Status
einer Familie einen stdrkeren Einfluss auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitit des Kindes
und insbesondere des Jugendlichen haben als die Ausprégung der elterlichen Bildung und die
sozialen Risikofaktoren. Das familidire Wohlstandsniveau wurde anhand der Family Affluence
Scale (FAS) erfasst und wird reflektiert durch die Anzahl der Autos, der jahrlichen Urlaube
und der Computer in der Familie sowie durch das Vorhandensein eines eigenen Zimmers des
Kindes oder Jugendlichen. Jugendliche mit besserem materiellem Hintergrund haben in der
Regel deutlich mehr Moglichkeiten, sich im sozialen und kulturellen Kontext der Gesellschaft
(Hobbys, Freizeitgestaltung, auBlerschulisches Lernen) auszuprobieren und an diesen

Erfahrungen zu wachsen bzw. Selbstbewusstsein und Selbsténdigkeit auszubilden.
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Soziale Gradienten resultieren aus Gesellschaftsstrukturen und bedeuten Diskriminierung.
Eine aktuelle UNICEF-Studie (Publiziert am 01.03.05) zeigt, dass die Kinderarmut in
Deutschland seit 1990 um 2,7 Prozent stirker gestiegen ist als in den meisten anderen
Industrienationen. Mehr als 1,5 Millionen Kinder und Jugendliche unter 18 Jahren wachsen in
Deutschland in einer Familie auf, die mit weniger als 50 Prozent des
Durchschnittseinkommens auskommen muss. Im UNICEF-Bericht wird deutlich, dass neben
den mangelnden materiellen Ressourcen Kinder aus armen Familien in vielerlei Hinsicht
benachteiligt sind und ausgegrenzt werden. Es fehlt ithnen an Zuwendung, Erziehung und
Bildung, und sie haben héufiger gesundheitliche Probleme, z.B. durch falsche Erndhrung und
Bewegungsmangel. Zusitzlich leben sie meist in beengten Wohnverhiltnissen, in Bezirken
sozialer Brennpunkte mit schlechten Schulen und mangelnden sozialen Angeboten. Sie
brechen beispielsweise hdufiger die Schule ab und haben entsprechend schlechte
Berufschancen. In diesem Zusammenhang sind auch kleine Effekte des materiellen
Wohlstandes auf das subjektive Befinden von Kindern und Jugendlichen als unerwiinscht zu
bezeichnen, zumal mit zunehmendem Alter von einer Kumulation der Beeintriachtigungen
ausgegangen werden muss. Nach Steinkamp (1993; 1999) muss die soziale Ungleichheit

immer im psychosozialen Kontext betrachtet und erfasst werden (vgl. Kapitel 2.4.2.1).

In der vorliegenden Arbeit konnte durch soziodemografische und —Okonomische
Einflussfaktoren sowie die sozialen Indikatoren, dem Migrationshintergrund, der
Familienstruktur und dem Statusindex der Schule, die Varianz der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit teilweise erklart werden (vgl. auch von Rueden et al., 2006). Zukiinftig wird
angestrebt, soziale Indikatoren im Kontext einer umfassenden Betrachtung der sozialen
Lebenswelt von Kindern und Jugendlichen zu analysieren. Forschungsbemiihungen
hinsichtlich kausaler Wirkungsweise sind nicht zuletzt deshalb erforderlich, weil der
psychosoziale Kontext die alltagsweltliche Realitdt des Kindes bzw. Jugendlichen verkdrpert

und somit die Plattform fir Praventions- und Interventionsmal3inahmen darstellt.

Der Vergleich der Selbst- und Fremdeinschitzung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét
setzt zundchst die Priifung der psychometrischen Kennwerte der Selbst- und
Fremdbeurteilungsverfahren voraus. Diese ergab, dass fiir beide Instrumente hinsichtlich von

Validitits- und Reliabilitdtskennwerten die geforderten Giitekriterien erfiillt werden und sie
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psychometrisch vergleichbar sind. Es liegt somit nahe, Unterschiede der Selbst- und
Fremdbeurteilung inhaltlich zu interpretieren. Zur Analyse der Diskrepanzen der Selbst- und
Fremdeinschitzungen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt wurden t-Tests (getrennt fiir
beide Altersgruppen) fiir abhingige Stichproben durchgefiihrt. Bei der Effektstarkemessung
wurde neben der Distanz der Mittelwerte auch die Korrelation der beiden Messwerte
einbezogen. GroBe Mittelwertdistanzen in Verbindung mit hohen Korrelationen der Selbst-
und Fremdbeurteilung mindern die Effektstirke der Diskrepanz. Dies kann bedeuten, dass die
Mittelwertunterschiede systematischer Natur sind; d.h. Eltern schitzen beispielsweise einen

Lebensqualititsaspekt ihres Kindes generell hoher ein als ihr Kind selbst oder umgekehrt.

Es zeigte sich, dass die Eltern die Lebensqualitdt der Kinder und Jugendlichen hinsichtlich der
HStimmungen und Gefiihle®, des ,,Schulischen Umfeldes®, der ,,Autonomie* und der ,,Sozialen
Akzeptanz (Bullying)“ als signifikant hoher einschitzen als diese selbst. Die ,,Finanziellen
Moglichkeiten™ werden nur in der Gruppe der Kinder durch die Eltern hoher eingestuft als
durch die Kinder selbst. In der Gruppe der Jugendlichen werden von den Eltern auch
positivere Bewertungen des ,,Korperlichen Wohlbefindens* und der ,,Selbstwahrnehmung® der
Jugendlichen vorgenommen als von diesen selbst. Die ,Soziale Unterstiitzung und
Beziehungen zu Gleichaltrigen* werden durch die Eltern als geringer eingestuft als durch die
Kinder und Jugendlichen selbst. Das ,,Psychische Wohlbefinden* der acht- bis elfjdhrigen
Kinder wird durch die Eltern schlechter bewertet als durch die Kinder selbst.

Diskrepanzen zwischen Selbst- und Fremdbericht wurden in bisherigen Untersuchungen in
unterschiedlicher Richtung im Kontext des Alters des Kindes diskutiert. Jacobson und Fried
(1998) kommen zu dem Schluss, dass die Ubereinstimmung der Bewertung mit steigendem
Alter wichst. Ravens-Sieberer et al. (2000) fanden stirkere Beurteilungsdiskrepanzen im
Jugendlichenalter als im Kindesalter. In der niederldndischen Studie von Theunissen et al.
(1998) wurden in einer Stichprobe (acht- bis elfjédhriger Kinder nebst ihrer Eltern) die Selbst-
und Fremdurteile der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit (Erhebung mittels TACQoL)
verglichen. Eltern berichteten eine signifikant hohere Lebensqualitit ihrer Kinder hinsichtlich
der ,Korperlichen Beschwerden®, ,Motorischer Funktionsfahigkeit, ,,Autonomie®,
»Kognitiver Funktionsfdhigkeit und ,,Positiver Emotionen* als die Kinder selbst. Dies ist

kongruent mit dem Ergebnis dieser Arbeit. Das ,,Schulische Umfeld” bzw. die ,,Kognitive
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Funktionsfahigkeit™ und die ,,Autonomie* des Kindes werden in der Fremdeinschdtzung hoher
bewertet als in der Selbsteinschitzung. Im TACQoL-Instrument wurden in der
Fremdbeurteilung die ,,Korperlichen Beschwerden* (vergleichbar mit der KIDSCREEN-Skala
»Korperliches Wohlbefinden®) - im Sinne einer besseren Lebensqualitét - hoher eingestuft. In
dieser Arbeit wurden diese Effekte nur fiir den Vergleich der Einschiatzungen der Jugendlichen
(und nicht der Kinder) und deren Eltern gefunden. Die vorliegenden Ergebnisse unterscheiden
sich insofern von den Ergebnissen der niederlindischen Studie, als dass im TACQoL die
,Positiven Emotionen* durch die Eltern hoher eingeschétzt wurden, wihrend das ,,Psychische
Wohlbefinden* (das positive Emotionen représentiert) im KIDSCREEN-Fragbogen durch die
Eltern niedriger bewertet wird. Die Einschitzung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit
durch die Kinder und Jugendlichen selbst und die Einschédtzungen durch die Eltern korrelieren
auf mittlerem Niveau zwischen .26 und .52 und sind in allen Skalen signifikant. Damit sind
die Zusammenhdnge etwas geringer als in der Studie von Vogels et al. (1998), die je nach
Dimension Korrelationen von .44 bis .66 zwischen Eltern- und Kindurteil fanden. Werden
sowohl die Mittelwertdifferenzen als auch die Korrelationen einbezogen, so ergeben sich
statistisch relevante Diskrepanzen der Selbst- und Fremdurteile hinsichtlich der ,,Stimmungen
und Gefiihle®, der ,,Autonomie* und der ,,Sozialen Akzeptanz“ der Kinder und Jugendlichen.
Die Einschitzungen der Eltern hinsichtlich des ,,Psychischen Wohlbefinden®, der ,,Soziale
Unterstlitzung und Beziehungen zu Gleichaltrigen” und der ,.Beziehungen zu Eltern und
Zuhause* wurden ebenfalls als statistisch abweichend von den Selbsteinschédtzungen der acht-
bis elfjdhrigen Kinder bewertet. In der Gruppe der Jugendlichen weichen die
Fremdeinschitzungen der ,,Selbstwahrnehmung“ und des ,,Schulischen Umfeldes* in

statistisch relevantem Malle voneinander ab.

Die meisten Diskrepanzen finden sich fiir die Einschitzungen der Eltern und der acht- bis
elfjdhrigen Kinder. Wihrend die Wahrnehmungsdiskrepanzen hinsichtlich des ,,Psychischen
Wohlbefindens®, der ,,Sozialen Unterstiitzung und Beziehungen zu Gleichaltrigen* und der
,Beziehungen zu Eltern und Zuhause* im Jugendlichenalter nicht mehr gefunden werden (die
Einschitzungen néhern sich offenbar an), verstarken sich in diesem Alter die Diskrepanzen zu
der elterlichen Wahrnehmung der ,,Stimmungen und Gefiihle“, der ,,Selbstwahrnehmung* und
der ,,Autonomie”. Werden nicht relevante Diskrepanzen der Selbst- und Fremdurteile als

relative Ubereinstimmung interpretiert, so ldsst sich aufzeigen, dass die Einschiitzungen des
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,Korperlichen Wohlbefindens® und der ,,Finanziellen Moglichkeiten® in beiden Altersgruppen
am ehesten iibereinstimmend sind. Da in der Gruppe der Jugendlichen allerdings signifikante
Mittelwertdifferenzen der Selbst- und Fremdeinschitzung des ,,Korperlichen Wohlbefindens*
in Kombination mit einer relativ hohen Korrelation von .52 gefunden wurden, konnte es auch
sein, dass Eltern das ,,Korperliche Wohlbefinden* ihrer zwolf- bis 18-jdhrigen Kinder

systematisch hoher einschitzen als die Jugendlichen selbst.

Wie bereits in der bisherigen Forschung zu dieser Fragestellung (Theunissen et al., 1998;
Koopman et al., 1999; Verrips et al., 2000; Whiteman & Green, 1997) zeigte sich auch in der
vorliegenden Untersuchung, dass die Ubereinstimmungen zwischen Selbst- und Fremdbericht
innerhalb der Dimensionen gréfer waren, die als verhaltensnah und von aullen beobachtbar
beschrieben werden konnen. So fanden sich groBere Ubereinstimmungen der Fremd- und
Selbsteinschiatzung des "Korperlichen Wohlbefindens®, des ,,Schulischen Umfeldes®, der
»Beziehungen zu Eltern und Zuhause* und der ,,Finanziellen Mdglichkeiten® als der eher
internal- und emotionsverankerten Skalen ,,Psychisches Wohlbefinden®, ,,Stimmungen und
Gefiihle wund ,Autonomie”“. Da das vorliegende Proxy-Instrument anhand der
psychometrischen Priifung als reliabel und valide bewertet wurde, lassen sich die
identifizierten Unterschiede darauf zuriickfiihren, dass die Bewertungen aus unterschiedlichen
Perspektiven resultieren. Die Ergebnisse zeigen auf, dass Fremd- und Selbsteinschdtzungen
zwar korrelieren, die Abweichung der Fremdeinschdtzung von der Selbsteinschitzung
allerdings je nach Lebensqualititsbereich erheblich sein kann. Die eigene Sichtweise des
Kindes ist somit in jedem Fall vorzuziehen. Falls jedoch das Selbsturteil nicht eingeholt
werden kann, ldsst sich mit dem Proxy-Instrument die gesundheitsbezogene Lebensqualitit
des Kindes immerhin anndherungsweise beschreiben. Dariiber hinaus kann die Erfassung einer
Fremdperspektive wichtige Zusatzinformationen liefern. Weitere Forschung zur Methodik der
Proxy-Verfahren unter Einbeziehung weiterer psychosozialer Kontextvariablen ist dringend

erforderlich.
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6.2 Fazit und Ausblick

Zunichst soll fiir die einzelnen Teilfragestellungen der Arbeit dargestellt werden, welches
Anwendungspotenzial den FErgebnissen im Hinblick auf die zukiinftige Forschung
beigemessen werden kann. SchlieBend wird versucht, die Bedeutsamkeit des Konstruktes der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt fiir die zukiinftige Forschung und Praxis in den

Gesundheitswissenschaften abzuleiten.

Die vorliegende Arbeit leistet einen Beitrag zur methodischen Lebensqualititsforschung,
indem sie die interkulturelle und simultane Entwicklung eines Lebensqualitétsinstrumentes fiir
Kinder und Jugendliche in Europa sowie eines Proxy-Instrumentes detailliert beschreibt und
deren Validierung am Beispiel der deutschen Fragbogenversion vornimmt. Bei der
Fragbogenentwicklung wurden auf jeder Entwicklungsstufe wissenschaftlich fundierte
Verfahren eingesetzt, deren Ergebnisse jeweils als Basis fiir den ndchsten Entwicklungsschritt
dienten. Hierbei wurden theoretische (internationale Literaturrecherche), experten- (Delphi-
Befragung) und zielgruppenspezifische Inputs (Fokusgruppeninterviews mit Kindern,
Jugendlichen und Eltern) unter Einsatz von quantitativen sowie qualitativen Methoden zur
Itementwicklung und —reduktion einbezogen. Diese Verfahrensweise standardisiert in sieben
europdischen Landern simultan durchzufiihren, brachte ein Maximum an Information, die als
Wissens-Pool fiir die konzeptionelle Strukturierung des Fragebogens und die Itementwicklung
diente. Durch die formalen und inhaltlichen Analysen des Itempools sowie
Itemreduzierungstechniken auf interkulturellem Niveau konnte die Auswahl der Items
optimiert werden. Die Ubersetzung der Items wurde in einem Ubersetzungsmanual anhand
wissenschaftlich validierter internationaler Ubersetzungsrichtlinien festgeschrieben und
entsprechend durchgefiihrt. Eine vergleichbar komplexe und prizise interkulturelle
Fragebogenentwicklung wurde im Bereich der Lebensqualititsforschung bei Kindern und
Jugendlichen bislang nicht publiziert. Die psychometrischen Analysen ergaben gute bis sehr
gute Kennwerte hinsichtlich der Validitit und Reliabilitét des deutschen Fragebogens. Hiermit
liegt ein den WHO-Kriterien entsprechendes Verfahren zur Erfassung des Selbst- und
Fremdberichts der gesundheitsbezogenen Lebensqualitidt von Kindern und Jugendlichen vor,
dass geeignet ist, in zukiinftigen Untersuchungen zur Kinder- und Jugendgesundheit eingesetzt

zu werden.
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Der Einsatz der Pilotversion des Fragebogens erfolgte anhand eines detaillierten
standardisierten Manuals. Dieser Entwicklungsschritt wurde bereits wihrend seiner
Durchfithrung einer Prozessevaluation unterworfen, indem in allen beteiligten Léndern in
kognitiven Interviews die Sichtweise der Kinder und Jugendlichen hinsichtlich Akzeptanz und
Verstindlichkeit der Items erfasst wurde. Durch die psychometrische Priifung konnten die
Items, die statistischen Anspriichen nicht geniigten, aussortiert werden. Die Pilotstudie zur
Validierung des Instrumentes in Berliner Schulklassen stellte sich als praktikabel und effizient

heraus.

Das KIDSCREEN-Instrument ist ein in unterschiedlichen Stichproben gut einsetzbares
Verfahren zur Erfassung der Lebensqualitidt von Kindern und Jugendlichen. Es weist sowohl
fiir Kinder als auch fiir Jugendliche gute psychometrische Kennwerte auf und wurde in der
Pilotstudie von den Kindern und Jugendlichen gut angenommen. Das Anwendungspotenzial
des Instrumentes ist vielféltig. Ausgehend von dem bisherigen Mangel an Verfahren zur
Selbstbeurteilung der Lebensqualitdt durch Kinder und Jugendliche auf epidemiologischer
Ebene, liegt nun ein leicht verstidndliches 6konomisches Instrument vor, mit dem diese Liicke
effizient geschlossen werden kann. Es kann zB. zum Monitoring in der
Gesundheitsberichterstattung herangezogen werden, um den subjektiven Gesundheitszustand
der Kinder und Jugendlichen bevdlkerungsbezogen festzustellen und zu beschreiben. Bei
turnusmifligen  Einsdtzen z.B. in  Kinder- wund  Jugendsurveys oder in
Einschulungsuntersuchungen kann es der Identifizierung von Trends und Trendwenden der
subjektiven Gesundheit dienen und damit die Basis fiir weitere Untersuchungen bilden. Als
Screening-Instrument kann es dazu beitragen, Risikogruppen von Kindern und Jugendlichen
zu identifizieren, die sich subjektiv gesundheitlich eingeschrinkt fiihlen, bei denen aber (noch)
keine manifeste Erkrankungen psychischer und/oder korperlicher Art vorliegen. Unter
Einbeziehung weiterer psychosozialer Variablen konnen die psychosozialen Kontexte dieser
Risikogruppen analysiert werden und in erste Hinweise fiir Prdventions- und
InterventionsmafBnahmen miinden. Wenngleich das KIDSCREEN-Instrument kein symptom-
orientiertes Verfahren ist, so bietet es sich dennoch auch zur klinischen Verlaufsbeobachtung
an. So konnen anhand des Instrumentes Problembereiche aus der alltagsbezogenen Lebenswelt
der Kinder und Jugendlichen aufgezeigt werden. Hierbei ist von besonderem Interesse, ob sich

das Ausmall mdglicher Probleme im Verlauf der Erkrankung und deren Therapie verandern
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(z.B. Schulprobleme). Das vorliegende Lebensqualititsinstrument ist neben den medizinisch
relevanten Parametern in der Lage, den Effekt von Maflnahmen praventiver, therapeutischer
und rehabilitativer Art aufzuzeigen. Beim Einsatz in randomisierten Studien im
Kontrollgruppendesign kann es einerseits der Messung der Effekte im Gruppenvergleich von
Interventions- und Wartekontrollgruppe dienen oder auch die Effekte verschiedener
Interventionsformen vergleichen. Ein weiterer potenzieller Einsatzbereich des Instrumentes im
klinischen Kontext ist die krankheitsiibergreifende Charakterisierung verschiedener
Erkrankungs- oder Behinderungsgruppen hinsichtlich ihrer subjektiven Bewertung der
Lebensqualitidt. Auch bei der Evaluation von Interventionen mit gesundheitsokonomischen
Outcomes (Kosten-Effizienz-Analysen) sollten Parameter, die die subjektive Sichtweise der

Betroffenen widerspiegeln, einbezogen werden.

SchlieBlich lassen sich mit dem KIDSCREEN-Instrument verschiedene wissenschaftliche
Fragestellungen untersuchen. Diesbeziiglich soll die vorliegende Untersuchung eine Basis fiir
weitere Forschung im Bereich der Lebensqualitit von Kindern und Jugendlichen darstellen.
Die Analysen zu den Einfliissen der Variablen Alter und Geschlecht zeigen Ergebnisse auf,
die sich schliissig in den bisherigen Wissensstand einordnen lassen. Sie verweisen auf die
Relevanz der beiden soziodemografischen Gréfen, konnen aber noch nicht kliren, ob diese
Einfliisse direkter Art sind oder {iber weitere Variablen vermittelnd wirken. Zur Spezifizierung
von Mediatoren und ihrer moglichen Wirkung sind weitere Untersuchungen unter der

Einbeziehung von psychosozialen Kontextvariablen erforderlich.

Die Bedeutung des familidren soziookonomischen Status fiir die gesundheitsbezogene
Lebensqualitit konnte insbesondere fiir die Gruppe der Jugendlichen aufgezeigt werden. Die
Ergebnisse machen deutlich, dass ein dkonomisch besserer Hintergrund der Familie einen
positiven Effekt hat, wihrend der Bildungsstand der Eltern weniger relevant fiir die
Lebensqualitit von Kindern und Jugendliche zu sein scheint. Methodenkritisch ist hier
anzumerken, dass das elterliche Bildungsmal} durch die Eltern erhoben wurde, wéihrend der
materielle Wohlstand durch das Kind/den Jugendlichen selbst erfasst wurde und somit
moglicherweise als subjektiver Parameter enger mit der Befindlichkeit verkniipft ist. Dariiber
hinaus muss die Operationalisierung der Bildungsvariable dahingehend hinterfragt werden, ob

die klassischen Schulabschluss-Klassifikationen (Hauptschulabschluss, Realschulabschluss,
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Abitur und Studium) noch ausreichend in der Lage sind, das Bildungsniveau von Individuen
abzubilden. So lassen sich z. B. Doppelqualifikationen, berufsspezifische Weiterbildungen
und Spezialisierungen nicht in das vorgegebene Klassifikationssystem einordnen. Eine
zentrale Fragestellung kiinftiger Forschung zu sozialer Ungleichheit muss sein, ob die
Konzepte und Operationalisierungen, die grofBtenteils ihren Ursprung in der Mitte des letzten
Jahrhunderts haben, noch auf die heute vorliegenden Gesellschaftsstrukturen anwendbar sind.
Weiterhin sind Studien zur Validitdt der kindlichen Urteilskraft beziiglich sozio6konomischer
Auskiinfte erforderlich. Der Einfluss von Armut auf die Gesundheit von Kindern und
Jugendlichen wird aktuell auch in den ,zivilisierten europdischen Landern mit grofer
Besorgnis zur Kenntnis genommen. Da angenommen werden kann, dass der Mangel an
materiellen Ressourcen einer Familie nicht direkt zu einer eingeschrinkten Lebensqualitit
fithrt, sondern diese iiber weitere psychosoziale Kontextvariablen vermittelt wird, miissen
Untersuchungen durchgefiihrt werden, in denen zusitzliche Kontextvariablen spezifiziert und
thre Wirkungsweise in multifaktoriellen Modellen (z.B. in Strukturgleichungsmodellen)
gepriift werden. Besonders wichtig ist hierbei die Identifizierung von Risiko- und
Schutzfaktoren, deren Kenntnis den Schliissel fiir die Entwicklung settingbezogener

Praventionsmafinahmen (Kompensation von Méngeln, Verstarkung von Ressourcen) bilden.

Als hypothesengenerierend fiir weitere Forschungsansdtze konnen auch die Analysen zur
Ubereinstimmung von Selbst- und Fremdeinschitzungen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit bezeichnet werden. Selbst- und Fremdurteil korrelieren moderat, die
Ubereinstimmungen sind hoher bei verhaltesnahen Aspekten der Lebensqualitit als bei
intrapsychisch-emotionalen Aspekten. In einigen Lebensqualitétsbereichen schitzen die Eltern
die Lebensqualitit ihrer Kinder systematisch hoher ein als diese selbst, in anderen niedriger.
Dies verweist erneut darauf, dass Proxy-Beurteilungen nur einen unvollkommenen Ersatz fiir
die Befragung des Kindes und Jugendlichen selbst darstellen. In zukiinftigen Studien sollte
durch die Einbeziehung kontextueller Variablen angestrebt werden, die Zusammenhénge bzw.

Abweichungen der Selbst- und Fremdurteile zu charakterisieren.

Nicht zuletzt ldsst sich die Notwendigkeit der Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt als zusdtzliches Outcomekriterium in den Gesundheitswissenschaften auch aus

der Verdnderung klinischer Realitéten ableiten. Durch die aktive und selbstverantwortliche
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Einbeziehung der Sichtweise des Kindes und Jugendlichen in die Behandlung werden die
medizinischen BewertungsmafBstidbe im Sinne einer kindgemdfen Versorgung erweitert.
Gerade im Bereich chronischer nicht heilbarer Erkrankungen wird die Verbesserung der
Lebensqualitit bereits als wesentliches Therapieziel anerkannt. Hierbei wird die Erfassung der
subjektiven Sicht der Kinder und Jugendlichen im Selbstbericht vorgezogen, weil sich die
Einschitzungen von Proxys - insbesondere emotional verankerter Aspekte - als abweichend

erweisen.

Epidemiologisch betrachtet macht die hohere Lebenserwartung sowie die Ausweitung
chronisch-degenerativer Erkrankungen ein Leben mit Krankheit wahrscheinlicher und
typischer. Die Auswirkungen dieser Erkrankungen miissen erfasst, analysiert und bewertet
werden. Diese Forderung kann mit den tradierten biologisch fokussierten Methoden nicht
mehr hinreichend eingeldst werden. Moderne interdisziplindre Gesundheitswissenschaft muss
somit subjektive sowie physische, psychische und soziale Parameter zur differenzierten
Beschreibung und Erklarung der gesundheitlichen Situation von Individuum und Bevolkerung
einbeziehen. Dies bezieht explizit die Gesundheitssituation von Kindern und Jugendlichen ein.
Die Entwicklung und Prifung des vorliegenden Instrumentes zur Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitéit aus der Sicht von Kindern und Jugendlichen trigt dazu
bei, die subjektive Perspektive dieser Zielgruppen in zukiinftigen Untersuchungen in reliabler

und valider Weise zu erfassen.

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt steht als innovatives Konzept im Mittelpunkt einer
Entwicklung, die die Uberwindung des biomedizinischen Paradigmas hin zu einer
umfassenden Sichtweise von Gesundheit und Krankheit anstrebt. Einhergehend mit einem
gemill der WHO erweiterten Gesundheitsbegriff wird mit dem messbaren Konstrukt der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit eine neue Dimension in die gesundheits-
wissenschaftliche Forschung und Praxis eingefiihrt, die den individuellen und

gesellschaftlichen Kontext des Individuums einbezieht.
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