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Zusammenfassung

Hintergrund: Das Ziel der Studie war die deutsch-
sprachige Ubersetzung und Adaption des Pediatric

Allergic Disease Quality of Life Questionnaire

(PADQLQ), eines krankheitsspezifischen Instru-
ments zur Erfassung der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitdt von Kindern und Jugendlichen mit

allergischen Erkrankungen. Ein weiteres Ziel dieser
Studie war die Entwicklung einer Proxy-Version des

PADQLQ fiir junge Kinder.

Methoden: Bei der Ubersetzung und Adaption des

PADQLQ wurden die Empfehlungen des Patient-
Reported Outcome-Konsortiums berticksichtigt.
Die iibersetzte deutsche Version wurde in Inter-

views mit der Zielgruppe — Kinder und Jugendliche
zwischen acht und 17 Jahren - mit allergischen
Erkrankungen getestet. Zur Entwicklung des
PADQLQ Proxys fiir junge Kinder (null bis sieben
Jahre) mit allergischen Erkrankungen wurde zuerst
die Einschdtzung von Expertinnen und Experten
herangezogen. Anschlieflend wurden zur Testung
des Instruments Interviews mit Eltern von jungen
betroffenen Kindern durchgefiihrt. Alle Interviews
wurden anhand der qualitativen Inhaltsanalyse
nach Mayring ausgewertet.

Ergebnisse: Im Rahmen der Ubersetzung und
Adaption des PADQLQ wurden insgesamt 13
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Interviews mit betroffenen Kindern und Jugend-
lichen gefiihrt. Insgesamt wurde der Fragebogen
als leicht verstandlich und umfassend eingestuft.
Es mussten demzufolge nur vereinzelt Formulie-
rungen und Items angepasst werden. Neben den
vereinzelten Anpassungen wurde ein weiteres
Item (,,Niesen miissen®) hinzugefiigt. Fiir die Tes-
tung der entwickelten PADQLQ Proxy-Version
wurden insgesamt fiinf Interviews mit Miittern
von jungen Kindern mit allergischen Erkrankun-

Einleitung

Allergische Erkrankungen wie allergische Rhinitis
(Heuschnupfen) oder Asthma bronchiale stellen mit
die haufigsten Gesundheitsprobleme im Kindes-
und Jugendalter in Deutschland dar: Die Lebens-
zeitpravalenz von Heuschnupfen liegt beispielsweise
bei 11,0 %, die von atopischer Dermatitis (Neuro-
dermitis) bei 12,8 % und die von Asthma bronchiale
bei 6,0 % [1]. Haufig liegt zudem eine Koexistenz
von verschiedenen allergischen Erkrankungen im
Kindes- und Jugendalter vor [2]. Dass diese allergi-
schen Erkrankungen zu Beeintrachtigungen fithren
konnen, zeigt sich auch in der eingeschriankten ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitét (,,health-rela-
ted quality of life“; HRQoL) von betroffenen Kin-
dern und Jugendlichen [3, 4, 5, 6].

Zur Erfassung von HRQoL bei (sehr jungen) Kin-
dern und Jugendlichen mit allergischen Erkrankun-
gen liegen verschiedene validierte Instrumente vor
[7]. Die meisten dieser Fragebogen (Selbstbericht
und/oder Fremdbericht mittels Proxy-Version) be-
riicksichtigen allerdings nur organspezifische Aus-
wirkungen einer Allergie und somit nicht multisys-
temische Auswirkungen von allergischen Erkran-
kungen. Aufgrund dessen haben Roberts und Kol-
legen einen Fragebogen entwickelt, der die Erfas-
sung aller Auswirkungen - wie Auswirkungen auf
Augen, Ohren, Nase, Lunge, Haut, das psychische
Wohlbefinden und die Alltagsaktivititen - bei
sechs- bis 16-jahrigen Kindern und Jugendlichen
mit allergischen Erkrankungen erméglicht [8]: Der
bereits validierte Pediatric Allergic Disease Quality

|
Abkiirzungen

CHAMP  CHildhood Allergy and tolerance:
bioMarkers and Predictors

HRQoL Health-Related Quality of Life

PADQLQ Pediatric Allergic Disease Quality of Life
Questionnaire

PRO Patient-Reported Outcome

gen durchgefithrt. Auch der PADQLQ Proxy
wurde insgesamt als verstdndlich und umfassend
bewertet. Eine Anpassung der Items war nur ver-
einzelt notwendig.

Schlussfolgerung: Die deutschsprachige Version
des PADQLQ und des PADQLQ Proxys wurden
innerhalb dieser Studie (weiter-)entwickelt. Darauf
aufbauend kann in weiteren Studien die psycho-
metrische Giite beider Instrumente iiberpriift wer-
den.

of Life Questionnaire (PADQLQ) besteht aus 26
Fragen, welche sich auf die Dimensionen ,,prakti-
sche Probleme®, ,,Symptome* und ,,emotionale Pro-
bleme* beziehen. Die Fragen werden dabei mithilfe
einer 7-Punkt-Likert-Skala im Selbstbericht beant-
wortet. Fiir die Auswertung des Fragebogens wer-
den die Items gleichgewichtet. Fiir jede Dimension
wird ein Mittelwert ermittelt; die Ermittlung eines
Gesamtmittelwerts iiber alle Items hinweg ist eben-
falls moglich [5, 8]. Urspriinglich wurde der
PADQLAQ in englischer Sprache entwickelt [8]. Der
PADQLQ wurde bereits in unterschiedlichen Stu-
dien zur Ermittlung der HRQoL bei der Zielgruppe
eingesetzt und ebenfalls in andere Sprachen iiber-
setzt [3,9, 10, 11, 12, 13].

Im Rahmen eines Teilprojekts des Verbunds
CHAMP (CHildhood Allergy and tolerance: bio-
Markers and Predictors), welches vom Bundes-
ministerium fiir Bildung und Forschung gefordert
wird, war eines der Ziele die Erstellung einer
deutschsprachigen Version des PADQLQ, um den
Fragebogen in diesem Projekt zu verwenden. Da
eine Proxy-Version fiir den PADQLQ bisher nicht
vorliegt, wurde als weiteres Ziel die Neuentwick-
lung einer Proxy-Version (Fremdbericht) des
PADQLAQ fiir sehr junge Kinder (null bis sieben
Jahre) verfolgt.

Methoden

Ubersetzung und Adaption des PADQLQ

Fiir die Ubersetzung und Adaption des PADQLQ
wurden die Empfehlungen des ,,Patient-Reported
Outcome“(PRO)-Konsortiums beriicksichtigt [14]:
Nach der Vorbereitung (Schritt 1) wurden die Vor-
wirtsiibersetzung und deren Angleichung (Schritt 2,
Schritt 3) sowie die Riickiibersetzung (Schritt 4) von
einem Ubersetzungsinstitut durchgefiihrt. Unter
Einbezug von Expertinnen- und Expertenmeinun-
gen, die am CHAMP-Verbund beteiligt sind (padi-
atrische Allergologinnen und Allergologen, Mitar-
beiterinnen des Deutschen Allergie- und Asthma-
bunds [DAAB]), wurde die Riickiibersetzung tiber-
arbeitet (Schritt 5) und anschlieflend harmonisiert
(Schritt 6). Nach dem Korrekturlesen (Schritt 7)
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erstellte das Ubersetzungsinstitut die vorfinale,
deutschsprachige Version des PADQLQ.

Diese tibersetzte Version des PADQLQ war der
Ausgangspunkt fiir die Interviews mit der Ziel-
gruppe (Schritt 8), um die Verstandlichkeit sowie
die Interpretation der Ubersetzung zu iiberpriifen
und bei Bedarf alternative Formulierungen zu iden-
tifizieren [14]. Im Rahmen der Interviewvorberei-
tung fand zunichst ein Austausch mit den Exper-
tinnen und Experten aus dem CHAMP-Verbund
statt, um die Wortwahl und die Relevanz der ein-
zelnen Items kritisch zu reflektieren. Die Ergebnisse
dieses Austauschs wurden innerhalb der Leitfaden-
erstellung fiir die Interviews verwendet. Es wurde
unter anderem angeregt, dass das Layout der Ant-
wortmoglichkeiten sich auf die Akzeptanz und Ver-
standlichkeit des Fragebogens auswirken konnte.
Die Originalpublikation ldsst offen, ob die Darstel-
lung der Antwortmoéglichkeiten beim PADQLQ in
Form einer Kombination aus Zahlen (0 bis 6) und
ausgeschriebenem Text (,,hat nicht gestort — hat
extrem gestort”) oder nur in ausgeschriebener Form
mit Késtchen erfolgt. Daraufhin wurden zwei ver-
schiedene Leitfadenversionen erstellt und in den
Interviews abwechselnd angewendet, um einen Rei-
henfolgeeffekt auszuschlieflen: So wurde entweder
die Zahlenversion des PADQLQ von den teilneh-
menden Kindern und Jugendlichen zuerst ausge-
fullt, besprochen und der Kastchenversion gegen-
tibergestellt (Leitfadenversion 1) oder umgekehrt
(Leitfadenversion 2).

Fiir die Interviews wurden Kinder und Jugend-
liche im Rahmen von Routineuntersuchungen in
einer Tagesklinik fiir Kinderallergologie in Nord-
rhein-Westfalen im Mai und Juni 2018 befragt. Ziel-
gruppe der Interviews waren Kinder und Jugend-
liche zwischen acht und 17 Jahren mit einer drztlich
diagnostizierten allergischen Erkrankung. Wah-
rend der Wartezeit wurden die jungen Patientinnen
und Patienten sowie deren Eltern(teile) miindlich
und schriftlich @iber das Vorhaben informiert. Die
Einverstindniserklirung wurde bei Interesse vom
anwesenden Elternteil unterzeichnet. Die Inter-
views wurden durch geschulte Gesundheitswissen-
schaftlerinnen in einem Schulungsraum der Tages-
klinik durchgefithrt und mit einem Tonband auf-
gezeichnet.

Fiir die Interviewauswertung (Schritt 9) wurden
die Tonbandaufnahmen zunéchst transkribiert. Die
Transkripte wurden anschliefflend anhand der
zusammenfassenden, qualitativen Inhaltsanalyse
nach Mayring ausgewertet [14, 15]. Die Aussagen der
Interviewteilnehmerinnen und -teilnehmer wurden
dabei paraphrasiert und entsprechenden Ober- und
Unterkategorien zugeordnet. Zudem wurde ver-
merkt, wie haufig bestimmte Aspekte oder Verbesse-
rungsvorschlidge genannt wurden. Auf Basis dieser

qualitativen Ergebnisse wurde die deutschsprachige
Version des PADQLQ finalisiert (Schritt 10) [14].

Entwicklung der Proxy-Version des PADQLQ

Um die HRQoL von sehr jungen Kindern mit aller-
gischen Erkrankungen mit dem PADQLQ zu erfas-
sen, mussten einerseits die Formulierungen passend
fiir einen Fremdbericht durch die Eltern gedndert
werden. Andererseits mussten die Relevanz und das
Zutreften der Inhalte fiir die jiingere Zielgruppe
iiberpriift und angepasst werden. Ausgangspunkt
fir die Entwicklung der deutschsprachigen
PADQLQ Proxy-Version war die finale Version der
iibersetzten und adaptierten Version des PADQLQ.
Unter Einbeziehung der Expertinnen und Experten
aus dem CHAMP-Verbund wurde ein erster
Entwurf fir den PADQLQ Proxy erstellt. Da die
HRQoL bei sehr jungen Kindern hiufig von einem
Elternteil stellvertretend bewertet wird [16], wird
auch der PADQLQ Proxy als Fremdbericht durch
die Eltern ausgerichtet.

Fiir die Interviews mit Eltern von jungen Kindern
mit allergischen Erkrankungen wurde - analog
zum Vorgehen fiir den Selbstbericht - ein Leitfaden
erstellt, um die Vorversion des PADQLQ Proxys zu
testen. Die Rekrutierung und Durchfithrung der
Interviews erfolgte ebenfalls im Rahmen von Rou-
tineuntersuchungen der jungen Patientinnen und
Patienten in einer Tagesklinik fiir Kinderallergolo-
gie in Nordrhein-Westfalen. Zielgruppe der Inter-
views waren Eltern von null Jahre alten bis sieben-
jahrigen Kindern mit einer arztlich diagnostizier-
ten allergischen Erkrankung. Aus Praktikabilitats-
griinden fanden die Interviews im Wartezimmer
der Tagesklinik statt und die Gesprachsergebnisse
wurden anhand von Notizen festgehalten. Alle In-
terviews wurden im August 2018 durchgefiihrt.

Die Notizen wurden genutzt, um die Aussagen
gemif3 der zusammenfassenden, qualitativen In-
haltsanalyse nach Mayring (Details s. 0.) auszuwer-
ten [15]. Auf Basis der Ergebnisse wurde die deutsch-
sprachige Version des PADQLQ Proxys iiberarbei-
tet und finalisiert.

Ergebnisse
Ubersetzung und Adaption des PADQLQ
Zur Uberpriifung des deutschsprachigen PADQLQ
wurden insgesamt 13 Interviews durchgefiihrt. Die
soziodemografischen Angaben sowie die drztlich
diagnostizierten Erkrankungen der teilnehmenden
Kinder und Jugendlichen sind in Tab. 1 dargestellt.
Die unterschiedlichen Leitfadenversionen zur
Uberpriifung des Fragebogenlayouts waren gleich-
maflig auf die Interviews verteilt (Leitfadenver-
sion 1: sechs Interviews, Leitfadenversion 2: sieben
Interviews). Die Interviewdauer lag zwischen zehn
und 17 Minuten.



Im Rahmen der Auswertung der Interviews wur-
de ein Kategoriensystem erstellt, das sich aus folgen-
den Hauptkategorien beziehungsweise Themen-
bereichen, zu denen Aussagen gemacht wurden, zu-
sammensetzt:

1. Verstandlichkeit

2.Fragen und Antwortmoglichkeiten

3.Inhalt

4. Layout

Die Interviewergebnisse zeigen, dass der PADQLQ
von den befragten Kindern und Jugendlichen ins-
gesamt als gut verstandlich bewertet wurde. Durch
gezieltes Nachfragen wurde die Verstindlichkeit be-
stimmter Worter zusitzlich tiberpriift. Hier zeigte
sich, dass es teilweise Verstaindnisprobleme bei den
Formulierungen ,,geschwollene oder verquollene
Augen®, ,reizbar und frustriert“ sowie ,, Inhalatoren®
gab. In den Interviews entwickelten die Interviewer-
innen gemeinsam mit den Kindern und Jugendli-
chen Formulierungen, die fiir die Zielgruppe leich-
ter verstandlich sind. Somit wurden diese Formu-
lierungen durch ,geschwollene Augen®, ,drgerlich
und genervt“ sowie ,,Sprays (Inhalatoren) ersetzt.
Um die Verstandlichkeit weiter zu erh6hen, wurden
auf Basis der Interviewergebnisse ebenfalls leichte
Anpassungen beziehungsweise Ergdnzungen der
Fragebogenanleitung vorgenommen.

Die Auswertung der zweiten Kategorie (Fragen
und Antwortmoglichkeiten) zeigte, dass teilweise
Anpassungsbedarf in der Formulierung der Ant-
wortmoglichkeiten gesehen wurde. So wurde die
Antwortmoglichkeit ,,hat fast gar nicht gestort® in

»hat fast nicht gestort® gedndert. Diese Formulie-
rung wurde von einem Kind vorgeschlagen. Um die
Unterschiede der einzelnen Antwortmaoglichkeiten
zudem klarer herauszustellen, wurden die Adjektive
optisch hervorgehoben (z.B. nicht, bisschen, ziem-
lich).

Im Zusammenhang mit der dritten Kategorie (In-
halt) lag ein Fokus auf der Identifikation von fiir die
Zielgruppe unwichtigen und auch fehlenden Aspek-
ten. Da ein Grofiteil der Kinder und Jugendlichen
angemerkt hat, dass das Item ,,Durst haben® im
Zusammenhang mit der/den allergischen Erkran-
kung/-en unwesentlich ist, wurde dieses Item aus
dem Fragebogen entfernt. Als ein zusitzlich rele-
vantes, im Originalfragebogen nicht berticksichtig-
tes Symptom wurde das Niesen von der Hilfte der
interviewten Kinder und Jugendlichen genannt.
Daher wurde das Item ,,Niesen miissen“ nach dem
Item ,,Dir die Nase putzen miissen im PADQLQ
eingefiigt.

Die letzte Kategorie des Kategoriensystems be-
zieht sich auf das Layout des Fragebogens. Bei der
Gegeniiberstellung der unterschiedlichen Layout-
versionen des PADQLQ haben sich sieben Teilneh-
mende fiir die Késtchenversion ausgesprochen, so-

Tab. 1: Charakteristika der Studienteilnehmerinnen und -teilnehmer

(PADQLQ) bzw. Charakteristika der jungen Kinder, deren Miitter

teilgenommen haben (PADQLQ Proxy)
PADQLQ

Altersspanne (Mittelwert) 9-16 Jahre (12,2 Jahre)

mannlich/weiblich n=9/n=4
(allergisches) Asthma n=>5
Heuschnupfen n==6

(allergisches) Asthma und n=2
Heuschnupfen

dass hier eine leichte Tendenz zu dieser Version fest-
gestellt wurde. In der Fragebogenversion, die mit
Zahlen und Text als Antwortmdglichkeiten arbeitet,
sind die Antwortoptionen doppelt beschriftet gewe-
sen (ausgeschriebene Antwortmdglichkeiten und
Zahlenwerte zum Ankreuzen), was zu einer mogli-
chen Beeinflussung des Antwortverhaltens fithren
konnte. Dies war auch fiir die Interviewteilnehmer-
innen und -teilnehmer teilweise schwierig. Aufgrund
dessen wurde die Kistchenversion (ausgeschriebene
Antwortmoglichkeiten mit Kastchen zum Ankreu-
zen) fiir die Finalisierung des deutschsprachigen
PADQLQ herangezogen. Der Einleitungstext wur-
de im Zuge der Layoutanpassung ebenfalls entspre-
chend angepasst. Die finale Version des deutsch-
sprachigen PADQLQ ist in Abb. 1 dargestellt.

Entwicklung der Proxy-Version des PADQLQ
Fiir die Entwicklung der Proxy-Version wurden zu-
néchst die Items des deutschsprachigen PADQLQ
(Selbstbericht) so umformuliert, dass sie als Fremd-
bericht nutzbar sind. Im Anschluss wurde diese
Version mit den Expertinnen und Experten aus dem
CHAMP-Verbund diskutiert. Als Ergebnis dieses
Austauschs wurden folgende Items geldscht, da sie
nicht auf die Situation von jungen Kindern zutref-
fen oder von den Eltern nicht stellvertretend einge-
schitzt werden konnen:
__Item 1 (,,sich nicht konzentrieren konnen“)
—Item 2 (,,sich an das, was in der Schule gelernt
wurde, nicht erinnern kénnen®
—Item 10 (,,sich aufler Atem fiithlen oder ein Enge-
gefiihl in der Brust haben®)
__Item 19 (,,wie die Haut aussieht®)
__Item 24 (,,anders zu sein als die Freunde®)
_Item 25 (,Angst haben, wenn man an einen
Asthmaanfall denkt®)
Zudem wurde Item 23 umformuliert, sodass es fiir
das Verhalten und das Empfinden der Zielgruppe
zutreffender ist (,quengelig oder gereizt sein® anstatt
»sich drgerlich oder genervt fithlen®). Der Experten-
austausch fithrte auch dazu, dass eine spezifische
Nachfrage in den Leitfaden fiir die Interviews auf-

PADQLQ Proxy
0-7 Jahre (4,2 Jahre)
n=3/n=2

n=4
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Yoo " " Hat Hat Hat ein Hat Hat Hat Hat
Fragebogen zur Leb tét von Kindern und Jugendlichen nicht fast nicht bisschen etwas  ziemlich  sehr  extrem
mit Asthma und/oder Heuschnupfen gestort  gestort  gestort  gestort  gestort  gestort  gestort
13. Juckende Nase O O O O O
Denke daran, wie sehr dir dein Asthma und/oder dein Heuschnupfen_in der letzten Woche Probleme
bereitet hf]F)EH (Beschwerden mit der Atmung, den Augen, der N.ase urld der H(lxuf). . 14. Verstopfte Nase O 0 0O 0 0O 0 0
Kreuze bei jeder Frage das Kdstchen an, das am besten beschreibt, wie sehr dich dein Asthma
und/oder dein Heuschnupfen gestsrt haben. Es gibt keine falschen Antworten.
15. Dir die Nase reiben miissen O O O O O O O
WIE SEHR HABEN DICH DIE FOLGENDEN DINGE IN DER LETZTEN WOCHE GESTORT?
BITTE DENKE NUR AN DEIN ASTHMA UND/ODER DEINEN HEUSCHNUPFEN! 16. Dir die Nase putzen milssen g | O g o g g
Hat Hat Hat ein Hat Hat Hat Hat 17. Niesen miissen
nicht  fast nicht bisschen etwas ziemlich sehr extrem D D D D D D D
gestort  gestort  gestort gestort  gestort  gestsrt  gestort
18. Ausschldge auf deiner Haut O O O O O O O
1. Dich nicht konzentrieren kénnen O O O O O O O
2. Dich an das, was du in der Schule 19. Wie deine Haut aussieht O O O O | O O
gelernt hast, nicht erinnern O O O O O O O
konnen
20. Miide oder erschapft sein O O O O O O O
3. Nicht einschlafen oder nicht gut O O O O O 0 0
schlafen kénnen 21. Trockenheit, Jucken oder
Schmerzen ;m Hals | O o | O o |
4. Nicht gut horen O O O O O O O
5. Medikamente, Sprays 22. Kopfschmerzen haben O O O O O O O
(Inhalatoren) oder Cremes dabei O O O O O O O
haben oder benutzen zu miissen 23, l:iﬂ\e:rgerllch oder genervt O 0 O O 0 O O
6. Beim Rennen oder Spielen husten
oder keuchen o o o o o o O
24. Anders zu sein als deine Freunde O O O O O O O
7. Drauen keinen Sport machen
konnen d O d 0 O O O 25. Angst haben, wenn man an einen 0 O 0 0 O 0 0
Asthmaanfall denkt
8. Nachts husten O O O O O O O
9. Husten oder Keuchen 0O O 0 0O O O 0 Denke an alles, was du in der letzten Woche gemacht hast.
Hat Hat Hat ein Hat Hat Hat Hat
10. Dich auBer Atem fiihlen oder ein nicht  fast nicht bisschen etwas  ziemlich sehr extrem
Engegefilhl in der Brust haben O O O O O O O gestort  gestort  gestort  gestért gestort gestort  gestort
26. Wie sehr haben dich dein
11. Dir die Augen reiben miissen Asthma und/oder dein O O O O O O O
9 D D D D D D D Heuschnupfen dabei gestort?
12. Geschwollene Augen O O O O O O O
Germany (German) © PADQLQ (Kreimeier/Réicker/Greiner, 2018; English version: Roberts et al., 2003) Seite 1von 2 Germany (German) © PADQLQ (Kreimeier/Récker/Greiner, 2018; English version: Roberts et al., 2003) Seite 2 von 2
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Abb. 1: Deutschsprachiger PADQLQ

genommen wurde. Die Eltern wurden demnach ge-
fragt, ob der Fragebogen auch gut auszufiillen wire,
wenn das eigene Kind jiinger oder élter wire.

Zur Uberpriifung des entwickelten Entwurfs der
PADQLQ Proxy-Version wurden insgesamt fiinf In-
terviews mit Miittern von jungen Kindern mit Asth-
ma und/oder Heuschnupfen durchgefiihrt. Die so-
ziodemografischen Angaben sowie die drztlich di-
agnostizierten Erkrankungen der jungen Kinder
sind in Tab. 1 dargestellt.

Innerhalb der Auswertung dieser Interviews wurde
ebenfalls ein Kategoriensystem mit folgenden
Hauptkategorien beziehungsweise Themenberei-
chen erstellt:

1. Allgemeiner Eindruck

2.Eignung fiir die Zielgruppe

3.Inhalt des Fragebogens

Der PADQLQ Proxy wurden von den befragten
Elternteilen im Allgemeinen als gut verstindlich
und ausfiillbar eingeschitzt. Zwar gab es vereinzelt
kritische Anmerkungen, jedoch eher in Bezug auf
das grundsitzliche Design eines Fremdberichts. So-
mit wurden diesbeziiglich keine Anderungen im
Entwurf der PADQLQ Proxy-Version vorgenom-
men.

Die zweite Ergebniskategorie umfasst die elter-
liche Eignungsbewertung des PADQLQ Proxys fiir
die Zielgruppe. Es zeigte sich, dass Item 2 (,,Nicht
horen konnen®) und Item 18 (,,Kopfschmerzen ha-
ben“) nur schwer durch die Eltern von Kleinkindern
einschétzbar sind. Der elterliche Vorschlag, diese
Items erst ab dem vierten Lebensjahr abzufragen,
wurde daher beriicksichtigt und ein entsprechender
Hinweis bei beiden Items eingefiigt.

Die letzte Kategorie (Inhalt des Fragebogens) be-
zweckt die Identifikation von unwichtigen Aspek-
ten und/oder fehlenden Aspekte fiir die Zielgruppe.
Unwichtige Aspekte wurden nur vereinzelt benannt,
sodass keine Items nachtriglich aus dem PADQLQ
Proxy geloscht wurden. Fehlende Aspekte wurden
ebenfalls nur vereinzelt genannt. In diesem Zusam-
menhang schlug eine Mutter vor, eine zusatzliche
Spalte mit der Antwortméglichkeit ,,Nicht zutref-
fend“ einzufiigen. Dieser Vorschlag wurde im Rah-
men der Fragebogenfinalisierung allerdings nicht
weiter beriicksichtigt, da die Vergleichbarkeit zum
PADQLQ (Selbstbericht) hinsichtlich der Skalie-
rung dadurch nicht mehr gewéhrleistet wire.

Abb. 2 zeigt die finale Version der deutschspra-
chigen Proxy-Version des PADQLQ.




zur Leb

litdt von Kindern (0-7 Jahre)

Hat Hat Hat ein

Hat

Hat Hat

Hat

rragebey 9 nicht  fast nicht bisschen etwas  ziemlich sehr extrem
mit Asthma und/oder Heuschnupfen gestort  gestort  gestort  gestort  gestort  gestort  gestort
13. Sich die Nase putzen miissen O O
Denken Sie daran, wie sehr das Asthma und/oder der Heuschnupfen Threm Kind in der letzten
Woche Probleme bereitet haben (Beschwerden mit der Atmung, den Augen, der Nase und der Haut). 14, Niesen miissen 0 O
. Ni i
Kreuzen Sie bei jeder Frage das Kdstchen an, das am besten beschreibt, wie sehr das Asthma
und/oder der Heuschnupfen Ihr Kind gestort haben. Es gibt keine falschen Antworten. N ¢ 0 0 0 O O 0 0O
15. Ausschldge auf der Haut
WIE SEHR HABEN DIE FOLGENDEN DINGE IHR KIND IN DER LETZTEN WOCHE GESTORT? 16. Miide oder erschapft sein 0 0 | 0O 0O | 0
BITTE DENKEN SIE NUR AN DAS ASTHMA UND/ODER DEN HEUSCHNUPFEN DES KINDES!
17. Trockenheit, Jucken oder
Mot Hat  Haten  Hat Hat  Hat  Hat Schmerzen im Hals O O O O 0O | |
nicht  fast nicht bisschen etwas ziemlich sehr extrem
gestort  gestort  gestdrt  gestért gestort  gestort  gestért Kopfschmerzen haben
. 18 (nur fiir Kinder ab dem 4. Lebensjahr) D ‘:‘ D D D D D
1. Nicht einschlafen oder nicht gut \:\ \:\ D
schlafen kannen
19. Quengelig oder gereizt sein O O O O O O O
2. Nicht gut héren
(nur fiir Kinder ab dem 4. Lebensjahr) O O O o O O O
3. Medikamente, Sprays
(Inhalamren)oZeryCremzs dabei D \:\ \:‘ D \:\ D \:‘ Denken Sie an alles, was Ihr Kind in der letzten Woche gemacht hat.
haben oder benutzen zu miissen Hat Hat Hat ein Hat Hat Hat Hat
4. Beim Rennen oder Spielen husten nicht  fast nicht bisschen etwas  ziemlich  sehr  extrem
oder keuchen P O O O O O O O gestort  gestort  gestort  gestort  gestort  gestort  gestort
20. Wie sehr haben das Asthma
5. DrauBen keinen Sport machen und/oder der Heuschnupfen Thr O O O O O O O
konnen D D D D D D D Kind dabei gestort?
6. Nachts husten (| O O O O O O
7. Husten oder Keuchen O O O O O O O
8. Sich die Augen reiben miissen (| O O O O O O
9. Geschwollene Augen O O O (] O O (]
10. Juckende Nase (| O O O O O O
11. Verstopfte Nase O O O O O O (]
12. Sich die Nase reiben miissen O O O O O O O
Germany (German) © PADQLQ Proxy (Kreimeier/Récker/Greiner, 2018) Seite 1von 2 y ( PADQLQ Proxy ( , 2018) Seite 2 von 2

Abb. 2: Deutschsprachiger PADQLQ Proxy

Diskussion

Krankheitsspezifische HRQoL-Instrumente, die
sich ausschliefllich auf organspezifische Auswir-
kungen der Allergie beziehen, kénnen unter Um-
standen nicht die gesamten allergiebedingten Ein-
schrankungen der Kinder und Jugendlichen erfas-
sen [10]. Aus diesem Grund haben Robert und Kol-
legen mit dem PADQLQ ein HRQoL-Instrument
entwickelt, das diese multisystemischen Auswir-
kungen einer Allergie erfassen kann. Sie haben be-
reits gezeigt, dass der PADQLQ genauso dnderungs-
sensitiv ist wie organspezifische HRQoL-Instru-
mente. Des Weiteren bietet der PADQLQ die Mog-
lichkeit, mit nur einem Instrument die verschiede-
nen Auswirkungen der multisystemischen allergi-
schen Erkrankungen auf die HRQoL der Kinder
und Jugendlichen zu erheben und somit nicht meh-
rere einzelne organspezifische Instrumente verwen-
den zu miissen [8].

Damit der Fragebogen auch im deutschsprachi-
gen Raum zur Anwendung kommen kann, wurde
innerhalb dieser Studie die deutschsprachige Version
des PADQLQ (Selbstbericht) mit 26 Items tibersetzt
und adaptiert. Wie in den Empfehlungen des PRO-
Konsortiums dargestellt, ist der Einbezug der Ziel-

gruppe von enormer Bedeutung fiir eine erfolgrei-
che Ubersetzung eines HRQoL-Instruments [14].
Anhand der durchgefithrten Interviews mit Kin-
dern und Jugendlichen mit Asthma und/oder Heu-
schnupfen kann davon ausgegangen werden, dass
alle die HRQoL beeinflussenden Symptome dieser
Zielgruppe im Fragebogen Beriicksichtigung finden.

HRQoL-Instrumente fiir Kinder und Jugendliche
miissen zudem grundsitzlich den spezifischen Pro-
blemen der Zielgruppe gerecht werden. Dariiber
hinaus sollten moglichst jene Bereiche abgefragt
werden, die in allen kindlichen Entwicklungspha-
sen relevant sind [16]. Eine altersgerechte Frage-
bogengestaltung konnte durch die breite Alters-
spanne der Interviewteilnehmerinnen und -teilneh-
mer (neun bis 16 Jahre) ebenfalls sichergestellt wer-
den. Es sei angemerkt, dass das Mindestalter des
PADQLQ-Selbstberichts von sechs Jahre (englisch-
sprachiger PADQLQ) im deutschen Kontext aus
zwei Griinden auf acht Jahre erhoht wurde. Die Me-
thode des Selbstberichts wird erst ab diesem Alter
(acht Jahre) empfohlen [17]. Hinzukommt, dass aus
Sicht der Autoren im deutschen Kontext erst ab acht
Jahren von einer ausreichenden Lese- und Schreib-
fahigkeit fiir alle Kinder ausgegangen werden sollte,
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da diese Kenntnisse in den ersten beiden Grund-
schuljahren vermittelt werden.

Dariiber hinaus wurde eine Proxy-Version fiir
junge Kinder mit allergischen Erkrankungen ent-
wickelt. Dieser Fragebogen besteht aus 20 Items.
Auch in diesem Instrument wurden die besonderen
Charakteristika der Zielgruppe (z.B. das junge Al-
ter) beriicksichtigt. Da bei der Proxy-Version des
PADQLAQ die Eltern die HRQoL ihrer Kinder stell-
vertretend einschétzen, wurde die Perspektive der
Eltern anhand von Interviews erhoben. Als Ergeb-
nis wurden einige Items geldscht, sodass sich in Tei-
len eine eingeschrankte Vergleichbarkeit der beiden
Instrumente hinsichtlich der Items ergibt. Grund-
satzlich ist festzuhalten, dass die generelle Ver-
gleichbarkeit eines Selbst- und eines Fremdberichts
der HRQoL von Kindern und Jugendlichen immer
eingeschréankt ist, da sich diese nachgewiesener-
maflen voneinander unterscheiden [18, 19, 20].

Die vorliegende Studie unterliegt zunéchst der
Limitation, dass die einzelnen Stichproben nicht re-
présentativ fiir alle in Deutschland lebenden Kin-
der und Jugendlichen mit allergischen Erkrankun-
gen sind. Es ist festzuhalten, dass die Studie in nur
einem Zentrum durchgefithrt wurde. Zudem lag bei
keinem der befragten Kinder und Jugendlichen eine
diagnostizierte atopische Dermatitis vor, wenn auch
einige Kinder und Jugendliche im PADQLQ bei den
entsprechenden Items von Hautproblemen berich-
teten (n = 6). So wurde der deutsche Fragebogen bis-
her nur in einer Stichprobe von diagnostizierten
Asthma- und/oder Heuschnupfenpatientinnen und
-patienten getestet. Nach Roberts und Kollegen wur-
den in der Entwicklungsphase des englischsprachi-
gen PADQLQ aber auch Kinder und Jugendliche
mit atopischer Dermatitis beriicksichtigt [8].

Dariiber hinaus liegen - vor allem fiir den
PADQLQ Proxy - relativ kleine Stichproben der
Interviews vor, die fiir die Finalisierung der Instru-
mente herangezogen wurden. Allerdings werden
die Altersgruppen der fiir die Fragebogen relevan-
ten Zielgruppen mit den durchgefiihrten Interviews
umfassend représentiert. Dariiber hinaus konnte
innerhalb der Interviews beziiglich der Erkenntnisse
zu beiden Fragebogen eine theoretische Sattigung
[21] erreicht werden.

Insgesamt konnten im Rahmen dieser Studie
unter Einbezug der entsprechenden Zielgruppen
sowohl die Ubersetzung und Adaption des deutsch-
sprachigen PADQLQ als auch die Entwicklung des
PADQLQ Proxy erfolgreich umgesetzt werden. So-
mit wurden zwei Instrumente (weiter-)entwickelt,
die die Erfassung der HRQoL von (jungen) Kindern
und Jugendlichen mit allergischen Erkrankungen
ermoglichen. Die nun vorliegenden deutschsprachi-
gen Versionen des PADQLQ und des PADQLQ
Proxys sollten in zukiinftigen Forschungsvorhaben

beziiglich ihrer psychometrischen Giitekriterien
(z.B. Validitét, Reliabilitat, Akzeptanz) in umfas-
senderen Stichproben, multizentrisch und in Quer-
und Langsschnittstudien getestet werden. Sobald
die psychometrischen Messeigenschaften iiberpriift
worden sind, konnen beide Instrumente zum Bei-
spiel in Versorgungsforschungsstudien, aber auch
im klinischen Alltag genutzt werden, um Informa-
tionen zur HRQoL von jungen Patientinnen und
Patienten zu erhalten und damit auch dazu beitra-
gen, dass deren Perspektive im Rahmen der gesund-
heitlichen Versorgung mehr Beriicksichtigung fin-
det.
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