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BZ

CSv
DM
DMP
EBM
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HbA .
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QoL, QL
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WHO

Allgemeine Ortskrankenkasse

Body-Mass-Index [kg/m?]

Bitmap Format, ein Format fiir Bilddateien

Blutzucker [mg/dl]

Comma Separated Values, durch Kommata getrenntes Tabellenformat
Diabetes mellitus

Disease Management Programm

Evidence-based medicine, Evidenz-basierte Medizin
Elektronische Datenverarbeitung

European Organisation for Research and Treatment of Cancer
Glykohémoglobin Aj,

High Density Lipoprotein

Kassenérztliche Vereinigung

Low Density Lipoprotein

Lebensqualitét

Optical Mark Recognition, optische Erkennung von Markierungen
Personal Computer

Portable Document Format, ein Dateiformat fiir Dokumente
Patienten-Identifikationsnummer

Quality of Life, Lebensqualitéit

Quality of Life Questionnaire, Core, 30 Questions

Blutdruck nach Riva Rocci [mmHg]

Standard Operating Procedure, detaillierte Arbeitsanweisung
Standardabweichung [+]

Tagged Image File Format, ein Format fiir Bilddaten

United Kingdom Prospective Diabetes Study

World Health Organization
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1 Einleitung

1.1 Adressaten der Arbeit

Die vorliegende Arbeit richtet sich an hausérztlich titige Allgemeinmediziner und Internisten, die mit
den Disease-Management-Programmen (DMPs) konfrontiert sind und an Kassenvertreter, die seit der
Einfithrung der DMPs eine aktivere Rolle in der Vergabe von finanziellen Mitteln haben. Aufierdem kann
die Studie fiir Mitglieder der Kassenérztlichen Vereinigung (KV), soweit diese fiir die Einfithrung der

DMPs und fiir die Gesundheitsversorgung zustéindig sind, von Interesse sein.

1.2 Gesetzlicher Hintergrund

Um eine strukturierte Behandlung einzufiithren, die sowohl eine bessere Versorgung der Patienten als auch
einen optimalen Einsatz der begrenzten finanziellen Ressourcen gewéhrleisten soll, wurden die gesetzlichen
Krankenkassen vom Gesetzgeber beauftragt, Disease-Management-Programme (DMPs) auszuformulieren
und diese zusammen mit den Vertragsirzten durchzufiihren. Als erster Schritt auf diesem Weg wurden in
Baden-Wiirttemberg in Zusammenarbeit zwischen der AOK und der KV Siidbaden die Stadt Pforzheim
und der Enzkreis als Testregion ausgewihlt. Hier sollte ein DMP Diabetes mellitus als Modellvorha-
ben erprobt werden. Erste Vertriige mit niedergelassenen Arzten in der Testregion wurden im Friihjahr
2002 unterzeichnet; die Arzte boten wiederum ihren Patienten die Teilnahme am Disease-Management-

Programm an.

Die Einfithrung des DMP Diabetes mellitus soll unter anderem die Behandlungsqualitédt durch struktu-
riertes Vorgehen nach aktuellem Wissensstand verbessern. Um den Nutzen des Programms zu priifen,
sind stichprobenartige Evaluationen auch der Lebensqualitit und Zufriedenheit mittels Befragungen der
Patienten gesetzlich vorgesehen (§137f Abs. 2, Satz 2, Nr. 6 SGB V). Hiufig werden solche Befragungen
von kommerziellen Anbietern mit relativ hohem finanziellem Aufwand durchgefiihrt. Zu Beginn dieser Ar-
beit waren genaue Inhalte und Vorgaben zur Durchfithrung der Befragungen nicht in der Gesetzesvorlage
festgelegt. Es blieb daher Raum fiir die Entwicklung von Instrumenten und Methoden, die eine Durch-
fiihrung von Befragungen mit moglichst geringem praktischen und finanziellen Aufwand, beispielsweise

fiir die universitédre Forschung, ermoglichen.

1.3 Bedeutung des Diabetes mellitus

Diabetes mellitus (DM) Typ 2 gehort zu den hdufigen chronischen Krankheiten in Deutschland.

In einer 2001 veroffentlichten Untersuchung gaben Chantelau und Abholz eine aufgrund von Stichproben
ermittelte DM Typ 2 Gesamthéufigkeit von 5% der deutschen Gesamtbevolkerung an, d.h. ca. 4 Mio. von
80 Mio. Die Préavalenz des DM Typ 1 wurde dagegen auf 0,25% geschiitzt, was einer Verteilung von 95%
Typ-2- und 5% Typ-1-Diabetikern entspricht [17].

Selbstanamnestische Angaben im Bundes-Gesundheitssurvey 1997/98 ergaben eine Prévalenz des Diabe-
tes mellitus Typ 2 von 4,7% bei Ménnern und 5,6% bei Frauen [61, 119].

Meifiner (2003) und Palitzsch et al. (1999) gehen dagegen statt von einer bisher geschiitzten Privalenz
von etwa 5% der Bevolkerung von 7% bis 8% aus [81, 87]. Nach Meifiner ist das Alter der wichtig-
ste Einzelfaktor fiir die DM-Prévalenz, weitere Faktoren sind Geschlecht, ethnologische Zugehorigkeit,
sozio-Skonomischer Status, Lebensstil, Lebensort und Ubergewicht [81]. Zur steigenden Prévalenz tragen
sowohl hohere Lebenserwartung, eine Zunahme des metabolischen Syndroms (Adipositas, Hyperuricimie,
Dyslipoproteinémie, essentielle Hypertonie und Glukoseintoleranz bzw. Diabetes mellitus) als auch die

frithere Diagnosestellung durch Screenings bei.
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Hinzu kommt die hdufig kontrovers diskutierte Privalenz des unentdeckten Diabetes mellitus, die unter
anderem im meist symptomarmen Krankheitsbeginn begriindet liegt. Unter Verwendung des Glucose-
Toleranztestes wurde in einer populationsbasierten Untersuchung um Augsburg in der Gruppe der 55-
bis 74-Jdhrigen eine Privalenz des unentdeckten Diabetes von 8,2% festgestellt, die etwa so hoch wie die

des diagnostizierten Diabetes nach dieser Untersuchung war [98].

Die héufigsten Folgeerkrankungen betreffen das kardiovaskuldre System. Sie erkléren auch die hohe Mor-
biditdt und Mortalitéit dieser Patientengruppe [125, 126]. Nach Untersuchungen von Wilson und Kannel
steigt das kardiovaskulidre Risiko durch Typ-2-Diabetes um einen Faktor von zwei bis vier [139]. Diabe-
tes mellitus ist in den Industrielindern die vierth&ufigste Todesursache, kardiovaskuldre Erkrankungen
sind dabei fiir bis zu 75% der Gesamtmortalitét verantwortlich [42]. Im Vergleich zu Nichtdiabetikern
ist die jéhrliche Durchschnittsmortalitéit bei Typ-2-Diabetikern mit 5,4% doppelt so hoch wie bei alters-
gleichen Nichtdiabetikern [142], was eine durchschnittliche Verminderung der Lebenserwartung um 5 bis
10 Jahre bedeutet. Weitere schwerwiegende Folgeerkrankungen sind Niereninsuffizienz, Erblindung und
diabetische Neuropathie. Besonders die diabetischen Folgeerkrankungen machen eine stationire Einwei-
sung notwendig und bedingen dadurch etwa 50% der Behandlungskosten des Diabetes mellitus. Hier ist
durch intensivierte Prévention und besseres Krankheitsmanagement ein erheblicher medizinischer und

gesundheitsokonomischer Nutzen zu erwarten [76].

1.4 Disease Management Programme (DMP)
1.4.1 Definition

Bisher existiert keine eindeutige Definition der Disease Management Programme, da das Konzept noch

relativ neu ist [106]. In der Literatur finden sich verschiedene Beispiele:

“Disease-Management ist normative und koordinative Prozesteuerung mit dem Ziel der qualitativen und

dkonomischen Beherrschung von Krankheit und Gesundheit [84].”

“Disease-Management ist ein Ansatz, der die Ressourcenallokation iiber die Grenzen der Leistungser-
bringer hinweg und iiber den gesamten Verlauf einer Krankheit - von der Pridvention bis zur Nachbe-
handlung - koordiniert und optimiert. Wihrend traditionelle Ansétze versuchen, die Kosten in einzelnen
Teilbereichen der Gesundheitsversorgung zu minimieren, ist Disease-Management ein ganzheitlicher und
systematischer Ansatz, der bei der Behandlung Interdependenzen zwischen unterschiedlichen Kompo-
nenten beriicksichtigt, Behandlungsergebnisse misst und darauf aufbauend die Vorgehensweise bei der

Behandlung permanent anpafit [78].”

“Disease-Management bezeichnet ein integriertes Versorgungsmanagement, mit dem die Qualitdt und
Wirtschaftlichkeit der Behandlung gesteigert werden soll. Ein Aspekt ist die koordinierte Steuerung der
Behandlung mit Hilfe von Leitlinien. Dabei werden Prévention, Diagnostik, Therapie, Rehabilitation und

Pflege miteinbezogen und aufeinander abgestimmt [106].”

Als gemeinsames Fazit kann Disease-Management als ein integrativer und koordinierter Ansatz zur Ver-

besserung von Qualitdt und Wirtschaftlichkeit der medizinischen Versorgung beschrieben werden.

Eine ausfiihrliche Beschreibung von Inhalt und Rahmenbedingungen sogenannter “strukturierter Behand-
lungsprogramme” im Rahmen der gesetzlichen Krankenversicherung findet sich in §137f SGB V; die sek-
toreniibergreifende Versorgung von Patienten wird durch die Aufnahme der integrierten Versorgung in

das Sozialgesetzbuch (Versorgungsformen nach §140a SGB V) ermdoglicht.

1.4.2 Ziele des Disease-Management

e Betrachtung des gesamten Krankheitsverlaufes hinsichtlich der Ergebnisse und der Kosten.
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Verbesserung der Qualitdt in der medizinischen Versorgung.

Vermeidung akuter (kostenintensiver) Stadien chronischer Erkrankungen.

Vermeidung spezifischer Langzeitfolgen (bei DM z.B. Erblindung, Dialyse, Amputation).

Ausschopfung bestehender Kosteneinsparungspotentiale.

Unterstiitzung von Eigenaktivitéit und Gesundheitskompetenz des Patienten [78, 84, 106].

Voraussetzungen fiir eine erfolgreiche Einfiithrung

e Moglichkeiten der variablen Vertragsgestaltung mit den Leistungserbringern auf allen Ebenen des

Gesundheitsversorgungssystems, damit eine kooperative Versorgungsstruktur etabliert werden kann.

e Das Vorhandensein moglichst verlédsslicher Informationen zur Unterstiitzung klinischer Entschei-

dungen, idealerweise beurteilt nach den Konzepten der Evidence-based-Medicine (EBM) [103].

e Standardisierte Dokumentation und automatisierte Weitergabe von klinischen, patientenorientierten
und 6konomischen Ergebnissen, um eine Weiterentwicklung und Anpassung von Behandlungsleitli-

nien zu ermoglichen.

e Fihigkeit und Wille zur stindigen Qualititsverbesserung und -sicherung bei allen Beteiligten [66].

Vorgehen bei der Entwicklung der Disease Management Programme

Zunichst wurden Therapierichtlinien in Zusammenarbeit von Arzten, Sozialwissenschaftlern und Oko-
nomen mit den Krankenkassen auf der Grundlage wissenschaftlicher Erkenntnisse entwickelt. Die Be-
urteilung erfolgte nach den Kriterien der Evidenz-basierten Medizin. Sie liefern klar strukturierte Ent-
scheidungsgrundlagen fiir Diagnostik und Behandlung. Mit identischer Vorgehensweise wurden zusétzlich

Schulungsprogramme fiir Patienten und spezifische Dokumentationswerkzeuge fiir Arzte entwickelt.

Hauptelemente der Disease Management Programme

e Bereitstellen von Evidenz-basierten Entscheidungsgrundlagen fiir die Therapie.

e Sicherung einer kontinuierlichen, dem medizinischen Standard angepassten Behandlung durch re-

gelméfige Evaluation der erhobenen Behandlungsdaten.

e Motivation der Patienten (Forderung von Eigenaktivitdt und Krankheitsverstéindnis) durch Schu-

lungen [66].

Arztliche Kritik bei der Einfithrung der DMPs

Hauptkritikpunkte der Arzte zum Zeitpunkt der Einfithrung der DMPs waren eine gefiihlte Einschrinkung
der &drztlichen Therapiefreiheit zugunsten gréflerer Wirtschaftlichkeit und deutlich erhohter biirokratischer
Aufwand. Auflerdem wurde die Einmischung von Politikern und Krankenkassen in die Arzt-Patient-
Beziehung kritisiert. Eine im Vorfeld ebenfalls kritisierte Ubermittlung patientenbezogener Verlaufsdaten
an die Kassen erschien nicht mit der &rztlichen Schweigepflicht vereinbar. Durch die Verkniipfung der
DMPs mit einem aus wirtschaftlichen Griinden notwendigen Risikostrukturausgleich wurde die Reduktion
der DMPs auf reine Instrumente zur Kosteneinsparung oder zur Einwerbung zusétzlicher Geldmittel
befiirchtet.
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1.4.3 Diabetes mellitus im Rahmen der Disease Management Programme

Folgende Merkmale machen Diabetes mellitus fiir DMPs geeignet [66]:

e Hohe Préavalenz und hohe Behandlungskosten.

e Der Verlauf der Erkrankung ist frithzeitig beeinflussbar, wodurch schwere Krankheitszusténde ver-

mieden werden kénnen.
e Hospitalisierungen kénnen vermieden oder durch andere therapeutische Mafinahmen ersetzt werden.

e Es gibt Krankheitszusténde, die mit minimalem Ressourcenverbrauch ambulant behandelt werden

konnen.

e Bestehende Therapievarianz je nach behandelndem Arzt und behandeltem Patient, die zu schlechter

Koordination der Behandlung fiihrt.
e Schulung von Patienten oder Angehorigen kénnen das Selbstmanagement unterstiitzen.

e Nach den Konzepten der Evidence-based-Medicine bewertete verlassliche Erkenntnisse als Grund-

lage fiir eine standardisierte Behandlung sind vorhanden.
e Daten iiber Patienten, die Behandlung und Behandlungsergebnisse sind verfiigbar.

e Ein Konsens iiber Behandlungsqualitdt, zu erzielende Ergebnisse und deren Verbesserung kann

erarbeitet werden.

Im Rahmen der gesetzlichen Krankenversicherung in Deutschland existieren weitere DMPs fiir das Mam-

makarzinom, chronische obstruktive Atemwegserkrankungen und Herz-Kreislauf-Erkrankungen.

1.5 Evidenz-basierte Medizin (EBM)

Nach David Sackett, einem ihrer bekanntesten Vertreter, ist Evidenz-basierte Medizin (Evidence-based
medicine, EBM): ... der gewissenhafte, ausdriickliche und verniinftige Gebrauch der gegenwiirtig besten
verfiigharen wissenschaftlichen Evidenz fiir Entscheidungen in der medizinischen Versorgung individu-
eller Patienten. Die Praxis Evidenz-basierter Medizin bedeutet die Integration individueller klinischer
Expertise mit der bestmoglichen externen Evidenz aus systematischer Forschung. Mit individueller Ex-
pertise meinen wir das Kénnen und die Urteilskraft, die die Arzte durch Erfahrung und klinische Praxis

erwerben.” [103]

Evidenz-basierte Medizin gewinnt auch im deutschsprachigen Raum an Bedeutung. Seitens der Arzte
und Patientenvertreter wird damit - wohl in Unkenntnis der Sackett’schen Originalquellen - oft die Be-
fiirchtung verbunden, dass vor allem eine Kostenreduktion zu Lasten der Versorgungsqualitéit angestrebt,
oder dass die drztliche Therapiefreiheit durch “Kochbuchmedizin” nach Leitlinien ersetzt werde. Tatséch-
lich will EBM jedoch Arzte in die Lage versetzen, deren eigene klinische Erfahrung und die Priiferenzen
des Patienten mit der besten wissenschaftlichen Evidenz aus klinisch relevanter Forschung zu verbinden.
Dazu vermittelt sie die Féahigkeit, aus einer groflen Zahl fachspezifischer Studien diejenigen herauszu-
finden, die nach Design, Methoden, Gruppenauswahl etc. {iberhaupt verlissliche und auf die spezielle
Fragestellung anwendbare Ergebnisse versprechen. Daran anschliefend lehrt sie aber auch, wie der in der
wissenschaftlichen Studie fiir ein Kollektiv demonstrierte Nutzen so umgerechnet werden kann, dass die
Besonderheiten des individuellen Patienten zum Tragen kommen. Auch die Moglichkeiten oder Einschrin-
kungen unterschiedlicher Arbeitsumgebungen werden beriicksichtigt. Schliellich wird die Frage “Was will

mein Patient?” in jedem Fall besonders betont [103].
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Geschichte der EBM

Der zentrale Gedanke der EBM, Menschen aufgrund wissenschaftlicher Erkenntnisse zu behandeln, tauch-
te bereits im 18. Jahrhundert in Grobritannien auf. Das Programm der “medical arithmetic”, der arith-
metischen Medizin, die auf Beobachtungen und Experimenten basiert, wurde entwickelt. In Frankreich
entstand in der Folge Mitte des 19. Jahrhunderts die “méthode numérique”. In der “Methodenlehre der
therapeutisch-klinischen Forschung” von Paul Martini (1932) findet sich ein Ansatz dieser Methode in der
deutschen Fachliteratur [82].

Schon 1753 fiihrte James Lind in Grofibritannien eine der ersten kontrollierten Studien iiber die Behand-
lung von Skorbut mit Zitronen und Orangen durch. Allerdings wurden Beobachtungen und Experimente
rasch wieder von Expertenmeinungen verdréngt. Spéater wurde die Methode im Bereich der Sozialhygie-
ne, der klinischen Epidemiologie oder Public Health als “medical statistics” bzw. Biometrie neu definiert
[82, 104]. Epidemiologie und Biostatistik bilden demnach Grundlagen der EBM.

Der Begriff “evidence-based medicine” entstand in den 70er Jahren des letzten Jahrhunderts an der kana-
dischen McMaster Medical School aus dem Konzept “evidence-based learning”, dem mehrere methodische
Schritte zugrunde liegen: Zunéchst wird das zu l6sende Problem definiert, dann folgt die Literaturrecher-
che nach dem aktuellen Stand der Wissenschaft. Durch die kritische Beurteilung der gefundenen Literatur

wird entschieden, ob sie in den Entscheidungsprozess mit einbezogen werden soll [104].

Das methodische Vorgehen bei der problemorientierten wissenschaftlichen Informationssuche und -beur-
teilung ermoglicht eine optimale Nutzung aktueller klinischer Studien statt alleiniger “althergebrachter

Lehrmeinung” oder “Intuition” zur Entscheidungsfindung [15].

In Deutschland entstand 1998 die Arbeitsgruppe “Evidenz basierte Medizin” und daraus im Jahr 2000
der Verein “Deutsches Netzwerk Evidenz basierte Medizin e.V.” [27].

Das Cochrane Center

Mitte des letzten Jahrhunderts setzte sich der britische Arzt und Epidemiologe Archie Cochrane als einer
der ersten Wissenschaftler fiir die Durchfithrung randomisierter klinischer Studien ein, um die mangelnde
Anwendung wissenschaftlicher Studien in der klinischen Praxis zu verbessern. Auf seine Forderung nach
systematischer Planung und stéindiger Aktualisierung von wissenschaftlichen Ubersichtsarbeiten hin wur-
de 1992 das Cochrane Center in Oxford gegriindet. Dieses inzwischen weltweite Netz von Wissenschaftlern
und Arzten erstellt systematische Ubersichtsarbeiten zu medizinischen Fragen auf Grundlage randomi-
sierter Studien, die regelmiflig aktualisiert in der Cochrane Datenbank bereitgestellt werden [143]. So
soll dem behandelnden Arzt die Beriicksichtigung neuer Ergebnisse bei der Versorgung seiner Patienten

erleichtert werden.

1.6 Die Rolle des Hausarztes

Erster Ansprechpartner fiir Diabetiker ist in der Regel der Hausarzt. Da die Versorgungsqualidt iiber
viele Jahre hinweg das therapeutische Outcome bei Diabetes mellitus mafigeblich beeinflusst, ist die gute
Zusammenarbeit von Arzt und Patient hier besonders wichtig [102]. Fiir schwer einstellbare Patienten und
besonders Typ-1-Diabetiker stehen auch spezielle Diabeteskliniken zur stationéren oder teilstationéren
Behandlung zur Verfiigung, an der fachéarztlichen ambulanten Versorgung sind auflerdem Diabetologen,

Internisten, Ophthalmologen und Neurologen beteiligt.

Fiir den Hausarzt kann es bei der oft jahre- und teils lebenslangen Patientenbegleitung eventuell schwierig
sein, trotzdem regelmifig das Richtige zu tun: Jeden Diabetiker mit Ubergewicht immer wieder auf Disit

und Lebensfithrung anzusprechen, auf Fufipflege und die Bedeutung der Schuhe hinzuweisen oder nicht
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den Zeitpunkt des Anstiegs von Blutzucker oder Blutdruck um Jahre zu verpassen. Neben Laborpara-
metern steht fiir Hausérzte auch die anamnestisch und klinisch erfasste Lebensqualitidt des Patienten im

Vordergrund.

1.7 Die gesundheitsbezogene Lebensqualitit

Der Begriff Lebensqualitit wurde erstmals 1920 von Pigou in einem Buch iiber Wirtschaft und Wohlfahrt
erwihnt [90]. Er stellte die staatliche Unterstiitzung der Unterschicht und den Einfluss solcher Maf-
nahmen auf deren Leben und auf die staatlichen Finanzen zur Debatte. In den 40er Jahren des letzten
Jahrhunderts erweiterte die WHO ihre Definition der Gesundheit um das physische, emotionale und so-
ziale Wohlbefinden [136]. Seit 1976 findet der Terminus Aufnahme in den Index Medicus, zunéchst unter
dem Uberbegriff Philosophie. Die Zeitschrift Quality of Life Research widmet sich der aktuellen wissen-
schaftlichen Forschung auf diesem Gebiet und ist offizielles Journal der International Society for Quality
of Life Research [146]. Seither kam es zu einem exponentiellen Anstieg von Publikationen zu diesem
Thema; das Schlagwort findet sich jahrlich in tausenden von Verdffentlichungen aus den verschiedensten

medizinischen Fachbereichen.

In der klinischen Medizin, die sich mit dem kranken Menschen befasst, wird insbesondere von gesund-
heitsbezogener Lebensqualitédt (“Health related quality of life”, HrQL) gesprochen [86, 140]. Die gesund-
heitsbezogene Lebensqualitéit konzentriert sich auf die Auswirkungen von Krankheit und Behandlung auf
das Funktionieren im t#glichen Leben [64], sowie den Einfluss von Gesundheit auf die Fihigkeit eines

Individuums, ein erfiilltes Leben zu fithren [46].

Aussagekraft von Lebensqualitidts-Daten

Durch den Fortschritt der medizinischen Behandlungsmafinahmen erscheint die alleinige Beurteilung der
Therapie anhand von Laborparametern, Sterblichkeits- oder Uberlebensraten problematisch [51]. Ver-
mehrt wird daher von verschiedenen medizinischen Disziplinen, u. a. Gastroenterologie oder Kardiologie
gefordert, auch die Auswirkungen der Behandlungsmafinahmen auf die Lebensqualitéit und das Wohl-
befinden der Patienten zu beriicksichtigen [73, 108]. Eine Differenzierung verschiedener Aspekte der Le-
bensqualitéit chronisch Kranker kann einerseits prognostisch wertvolle Informationen iiber zu erwartende
Reaktionen auf krankheits- oder therapiebedingte Anforderungen liefern. Andererseits kann Lebensquali-
téit als eine Konsequenz aus der Auseinandersetzung mit krankheitsbedingten Aufgaben betrachtet werden
[51].

Herkémmliche “harte” Daten wie Morbiditdt und Mortalitdt sind unzureichend, um die Auswirkungen
von Krankheit auf den Menschen vollsténdig zu beschreiben. Richtig gemessene Lebensqualitdtsdaten
sind zwar per definitionem subjektiv, aber aussagekréftig und reproduzierbar und damit ebenfalls “hart”
[20, 54]. Sie besitzen einen prognostischen Wert [21, 22, 63], der verschiedenen Untersuchungen zufolge
z.B. bei Tumorpatienten hoher lag als alle anderen erfassten Parameter aufler dem Vorhandensein von
Lebermetastasen. In einer Studie von Porzsolt et al. 1995 [93] konnte der prognostische Wert der zu
Studienbeginn gemessenen Lebensqualitidt auch den Einfluss verschiedener Therapieschemata auf die

Uberlebenszeit iibertroffen haben.

In verschiedenen Untersuchungen hat sich gezeigt, dass eine Fremdeinschétzung der Lebensqualitdt von
Patienten durch medizinisches Personal von der Selbsteinschéitzung des Patienten abweichen kann. Bei
Spitzer et al. 1981 [111] wurde z.B. eine hohe Korrelation fiir die Einschétzung durch verschiedene Perso-
nen gefunden, jedoch nur fiir Patienten in relativ schlechtem Zustand. In anderen Fillen kénnen durchaus
Schwierigkeiten bei der Einschitzung der Lebensqualitdt und beim Erkennen von Problemen auftreten

[97, 132], was unter anderem zu Unzufriedenheit seitens der Patienten fithren kann [135]. Hieraus lafit sich
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schlielen, dass die Selbsteinschitzung der Lebensqualitit durch den Patienten eine wertvolle Zusatzinfor-
mation liefert, die durch die reine Fremdbeurteilung, wie z.B. iiber den Karnofsky-Index, der vor allem

die korperliche Funktion beriicksichtigt, nicht erreicht werden kann [120].

Auch wenn der Wert der Messung von Lebensqualitit eine immer breitere Akzeptanz findet, scheitert

ihre routineméfBige Erhebung hiufig an mangelhafter Kenntnis geeigneter Methoden.

Lebensqualitétsstudien werden aus verschiedenen Griinden durchgefiihrt [85]: Um die psychosoziale Funk-
tion von (somatisch erkrankten) Patienten zu untersuchen und um spezifische Probleme und Bediirfnis-
se von Patienten in verschiedenen Krankheitsstadien herauszufinden. Vor allem aber soll der Einfluss
verschiedener Therapieregimes auf Wohlbefinden und Behandlungszufriedenheit untersucht werden. Aus
diesen vergleichenden Studien kénnen wertvolle Entscheidungshilfen fiir klinische Fragen gewonnen wer-
den, da sowohl medizinische als auch psychosoziale Aspekte beriicksichtigt werden. Ein weiterer Anwen-
dungsbereich ist die systematische Dokumentation von Therapieerfolgen anhand der damit erreichten
LQ-Verdnderung. Dariiber hinaus kann die erreichbare Verbesserung der LQ als primére Entscheidungs-
hilfe zur Wahl der Behandlungsmethode dienen. Vor Therapiebeginn gemessene L(Q kann als Prédiktor fiir
das Outcome dienen [23] und dazu beitragen, die Therapie z.B. iiber die Spezifikation von Therapiezielen

besser zu individualisieren.

In den vergangenen Jahren wurden zahlreiche verschiedene Fragebogen zur Lebensqualitidt entwickelt,
sowohl im Hinblick auf die allgemeine Lebensqualitét als auch speziell auf Krankheiten oder Therapien
bezogen. Beispiele fiir allgemeine LQ-Fragebogen sind der Quality of Life Questionnaire, Core, mit 30
Fragen (QLQ-C30) der European Organisation for Research and Treatment of Cancer (EORTC) [113]
und der Short Form-36 Health Survey (SF-36) [134].

LQ-Messung bei Patienten mit Diabetes mellitus

Obwohl besonders beim Diabetes mellitus Typ 2 lange Zeit keine krankheitsspezifischen Symptome auf-
treten, kann die Lebensqualitéit ohne addquate Therapie durch Folgeerkrankungen stark und irreversibel
beeintrichtigt werden. Die Messung der Lebensqualitit sollte bei Diabetikern den Allgemeinzustand (ge-
neral physical functioning), die Beeintréchtigung durch Symptome (symptom distress), die soziale Situa-
tion (social functioning), die subjektive Belastung durch die Behandlung (subjective impact of treatment
regimen), die Behandlungszufriedenheit (satisfaction with treatment) und die allgemeine Zufriedenheit

(overall sense of well-being) erfassen [6].

So lange Diabetiker trotz ihrer Erkrankung eine gute Lebensqualitit haben, werden sie den Behand-
lungsanforderungen in der Regel leichter gerecht. Gelingt es aber langfristig nicht, die Therapiemaf-
nahmen im Alltag umzusetzen, so verschlechtert sich die Stoffwechselsituation, wodurch das Risiko von
Folgeerkrankungen steigt. Diese fithren wiederum zu einer Verschlechterung der Lebensqualitit und zur

Beeintréichtigung des behandlungsbezogenen Selbstmanagements [60, 138].

Wird das Alltagsleben derart von der Erkrankung beeintrichtigt, dass Spontaneitét verlorengeht oder
wichtige Lebensziele nicht verwirklicht werden konnen, so fiihrt dies in der Regel ebenfalls zu einer
Einbufle an Lebensqualitit - mit den oben beschriebenen Folgen. Aspekte der Lebensqualitéit sind somit
sowohl als Voraussetzung wie auch als Folge einer erfolgreichen Diabetestherapie von Bedeutung. Dies
spiegelt sich in der Forderung der St.-Vincents-Deklaration (European IDDM Policy Group, 1993) [71],

die Lebensqualitit in der Diabetestherapie stérker zu bertiicksichtigen.

Entsprechende Fragebogen umfassen eine ganze Reihe von Fragen oder Skalen, die die oben genann-
ten Dimensionen abdecken. Die vorhandenen Instrumente gliedern sich in “generische”; also allgemeine
krankheitsiibergreifende und “spezifische”, also auf Einschrankungen aufgrund bestimmter Erkrankungen
oder deren behandlungsbedingte Nebenwirkungen gerichtete Instrumente. Auf einzelne Instrumente zur

Messung der Lebensqualitdt wird im Folgenden noch eingegangen.
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1.8 Ziele der Studie

In der vorliegenden Arbeit sollten zunéichst Inhalte fiir Patientenfragebogen definiert und daraufhin geeig-
nete Prozesse und technische Methoden fiir die Durchfithrung zusammengestellt oder entwickelt werden.
Mittels einer Pilotbefragung sollte die Akzeptanz bei Patienten sowie der Inhalt und die Aussagekraft der
erhobenen Daten untersucht werden. Ein weiteres Ziel war die Erprobung der Akzeptanz und Anwend-
barkeit des Lebensqualitéits-Fragebogens QLQ-C30 bei Patienten mit Diabetes mellitus.

Die Entwicklung der Inhalte des Fragebogens sollte in Ubereinstimmung mit anerkannten wissenschaftli-
chen Verfahren erfolgen; bei der praktischen Durchfithrung wurde eine weitgehende Automatisierbarkeit

der Datenverarbeitung mit pseudonymisierten Patientendaten angestrebt.
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2 Material und Methoden

2.1 Zusammenstellung der Fragebégen
2.1.1 Uberblick

Die Befragung sollte aufler einigen medizinischen Daten (Blutzucker, Blutdruck, Cholesterinspiegel, Gro-
Be und Gewicht) auch Angaben zu Arztbesuchen und Behandlungszufriedenheit sowie die subjektive
Einschitzung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét erfassen. Mit einer Recherche in verschiedenen
Literaturdatenbanken sowie einer spezialisierten Datenbank fiir Instrumente zur Messung der Lebensqua-

litdt wurde nach Fragebogen und Studien im Bereich Diabetes mellitus gesucht.

Diese Suche lieferte eine Anzahl von Fragebogen, sowohl generische als auch krankheitsspezifische. Die
diabetesspezifischen Fragebogen waren jedoch entweder nicht ausreichend validiert, nicht in einer deut-
schen Ubersetzung oder nicht kostenlos verfiighar. Dariiber hinaus umfasste keiner der Fragebogen alle

fiir die Befragung vorgesehenen Bereiche.

Daher wurde ein validierter generischer Lebensqualitéits-Fragebogen gewéhlt, der mit Fragen zu sozio-
demographischen Angaben, Diabetes mellitus, Inanspruchnahme von und Zufriedenheit mit medizinischen

Leistungen ergénzt werden sollte.

Die zusétzlichen Fragen wurden in Anlehnung an die Empfehlungen der EORTC zur Entwicklung von
Fragebogen [112, 113] zusammengestellt: Nach einer Durchsicht der verfiiggbaren diabetesspezifischen Fra-
gebogen wurden zuniichst im Gesprich mit Patienten, Arzten und Vertretern der AOK relevante Bereiche
identifiziert und Fragen generiert. Diese Fragen wurden einem kleinen Kollektiv von Patienten und Arz-
ten zur Begutachtung vorgelegt. Mit den Ergebnissen dieses Arbeitsschrittes wurde eine iiberarbeitete

Sammlung von Fragen erzeugt, die wiederum Patienten und Arzten vorgelegt wurde.

Die einzelnen Schritte sind im Folgenden n#her beschrieben und in den Abbildungen 1 und 2 graphisch

dargestellt.

2.1.2 Identifikation verfiigbarer Instrumente

Diabetesspezifische Instrumente: FEine Suche nach wissenschaftlichen Publikationen mit den auf
der Website des Deutschen Instituts fiir Medizinische Dokumentation und Information (DIMDI, [144])

bereitgestellten Werkzeugen erstreckte sich auf die folgenden Datenbanken:

AnimA1t-ZEBET (ZTO0O); Cancerlit (CL63); Euroethics (EU93); GEROLIT (GE79);
Kluwer-Verlagsdatenbank fuer Volltexte (KL97); MEDIKAT (MK77); MEDLINE (ML66);
MEDLINE ALERT (MEOA); Oldmedline (ME60); Russmed Articles (SU88); Springer
PrePrint (SPPP); Springer-Verlagsdatenbank fuer Volltexte (SP97); TOXLINE (T165).

Tabelle 1 zeigt die verwendeten Suchabfragen.

Der Grofiteil der durchgesehenen Arbeiten bezog sich nicht auf Fragebdgen selbst, sondern verwendete
lediglich von Dritten entwickelte Instrumente zum Vergleich verschiedener Therapien. Hiufig war der

Inhalt der jeweiligen Instrumente dabei nicht weiter angegeben.

Eine Suche in der auf Lebensqualitits-Instrumente spezialisierten Datenbank QOLID version 2.0 (Quality
of Life Instruments Database, [149]) mit dem Suchbegriff Diabetes ergab 8 Instrumente. Aus beiden Su-
chen wurden fiir unsere Fragestellung die in Tabelle 2 genannten Instrumente als moglicherweise geeignet

identifiziert.
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Abbildung 1: Graphische Darstellung des Ablaufs der Entwicklung von Fragebogen-Inhalten und techni-

scher Infrastruktur. OMR: Optical Mark Recognition.

Dagegen erwies es sich als schwierig, Originalversionen der Instrumente zur Ansicht zu bekommen. Auf

eine schriftliche Anfrage hin schickte Clare Bradley Informationsversionen ihrer Fragebogen WBQ12
(Wellbeing Questionnaire, [12, 95]), ADDQoL (Audit of Diabetes Dependent QoL, [13]) und DTSC (Dia-

betes Treatment Satisfaction Questionnaire, [11]) in der englischen und deutschen Version. Die deutsche

Version des ADDQoL war zum Zeitpunkt der Fragebogenauswahl noch nicht an einer gréfieren Patien-

tengruppe getestet. Eine ausfiihrlichere Beschreibung von diabetesspezifischen Fragebogen gibt Polonsky

[92].
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Tabelle 1: Ausgewéhlte Schritte der Literatursuche

verwendete Suchschritte Suchergebnisse
(diabetes AND questionnaire) AND (PY=1980 to 2002) 3.367 Suchergebnisse
(diabetes mellitus AND questionnaire) 2.450 Suchergebnisse

AND (LA=ENGLISH or LA=GERMAN)

(diabetes mellitus AND questionnaire) AND (patient) 840 Suchergebnisse
AND (LA=ENGLISH OR LA=GERMAN OR LA=FRENCH)

Nach Durchsicht der verfiigbaren Instrumente erwiesen sich diese aus einem oder mehreren der folgenden
Griinde als nicht ohne weiteres fiir unser Projekt geeignet: Nicht kostenlos erhéltlich, iiberhaupt nicht
verfiighar, zu lang oder unserem Fragengebiet nicht entsprechend (fiir die vorliegende Studie zu starke
Gewichtung psychologischer oder kognitiver Aspekte, dagegen allgemeinmedizinisch oder internistisch

relevant erscheinende Aspekte vernachliissigt).
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Tabelle 2: Nach Recherchen moglicherweise relevante diabetesspezifische Instrumente (Auswahl)

Name des Fragebogens

Zielsetzung / erfasste Bereiche

Anzahl der Fragen

Diabetes Attitude Scale [2]

Diabetes Empower-
ment Scale [3]

Audit of Diabetes
Dependent QoL [13]

Wellbeing Questionnaire [12, 95]

Diabetes Treatment
Satisfaction Questionnaire [11]

Diabetes Knowledge Test [39]

Diabetes Care Profile [38]

Diabetes Symptom
Checklist - Revised [47]

Problem Areas in Diabetes
Scale [91]

Diabetes Health Profile [79]

Diabetes Quality of Life
Questionnaire [58]

Diabetes-39 [10]

Diabetes-Specific Quality of Life
Scale [9]

General diabetes related attitudes

Diabetes-related psychosocial
self-efficacy

Individuals’ perceptions of the impact
of diabetes on their QoL

Mood in the management of diabetes
care

Satisfaction with diabetes treatment
regimens and changes in satisfaction

Test of general knowledge of diabetes

Social and psychological factors
related to diabetes and its treatment

Occurrence and perceived burden of
physical and psychological symptoms
related to type 2 diabetes and its
possible complications

Diabetes related distress (type 1 and
type 2)

Psychosocial profile of
insulin-requiring patients

QoL in patients with type 1 diabetes

QoL of people with diabetes

Treatment goal, treatment satisfaction
and perceived burden

33 items

28 items

13 items

22 items
(short: 12)

8 items

23 items

234 items

34 items

20 items

31 items

46 items

39 items

64 items
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Generische Instrumente: Der gesuchte Fragebogen zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitit sollte
mit relativ wenigen Fragen Ergebnisse liefern, die Funktionen und Symptome mit gut verstdndlicher Be-
ziehung sowohl zu psychologischen als auch zu medizinischen oder internistischen Bereichen wiedergeben.
Daher wurden neben diabetesspezifischen Instrumenten auch die beiden generischen Lebensqualitéts-
Fragebogen SF-36 und QLQ-C30 betrachtet.

Der SF-36 (Short Form, 36 Questions) wurde urspriinglich fiir die Anwendung in der Gesundheitsfor-
schung im Versicherungsbereich in den USA entwickelt [133, 134]. Er ist einer der am hiufigsten in
ganz unterschiedlichen Fachgebieten der Medizin eingesetzten LQ-Fragebogen. In einer Zwischenstufe
der Auswertung werden verschiedene Funktionsbereiche abgedeckt (Physical Functioning, Role Physical,
Bodily Pain, General Health, Vitality, Social Functioning, Role Emotional, Mental Health). Dazu noch
das Health Transition-Item (Gesundheitszustand im Vergleich zu vor einem Jahr). Diese werden zu den
PCS (Physical Health Component Summary) und MCS (Mental Health Component Summary) zusam-
mengefasst und mit einer amerikanischen Referenzpopulation verglichen. Die beiden letzten Angaben
“Korperliche Funktion” und “Psychologische Funktion” erlauben keine direkte Zuordnung von reduzier-
ten Werten zu Bereichen, in denen eine drztliche Behandlung moglich wire (z.B. eine Unterscheidung

zwischen Schmerzen oder Funktionseinschrénkung aus anderen Griinden).

Der EORTC QLQ-C30 (European Organization for Research and Treatment of Cancer, Quality-of-Life-
Questionnaire, Core, 30 Questions) wurde urspriinglich im onkologischen Bereich entwickelt [1]. Er deckt
jedoch als Kernfragebogen mit nur 30 Fragen nicht etwa krebsspezifische Probleme, sondern sehr genau
die von uns gewiinschten Gebiete ab. Die 30 Fragen erscheinen dabei sehr gut verstidndlich. Tabelle 3

zeigt die enthaltenen Dimensionen:

Tabelle 3: Funktions-, globale und Symptomskalen des QLQ-C30

Funktions-Skalen Symptom-Skalen |

Korperliche Funktion Miidigkeit

Rollenfunktion Ubelkeit und Erbrechen

Emotionale Funktion Schmerzen

Kognitive Funktion Dyspnoe

Soziale Funktion Schlafstorungen
Appetitverlust

Globale Lebensqualitéit Obstipation

und allgemeiner Diarrhoe

Gesundheitszustand Finanzielle Auswirkungen

Krebsspezifische Probleme werden beim QLQ-C30 durch eine Reihe von Zusatzmodulen erfasst, davon
in unterschiedlichen Stadien der Validierung z.B. die Module fiir Bronchialkarzinom (LC-13), Brustkrebs
(BR-23), Kopf und Hals (H&N35), Osophagus-Karzinom (OES18), Ovarial-Karzinom (OV28), Zervix-
Karzinom (CX24) und Satisfaction with Care (PATSAT32). Der Fragebogen wurde von Anfang an im
Hinblick auf gute Ubersetzbarkeit entwickelt; der Kernfragebogen liegt derzeit in 49 Sprachen vor [145].

Der Kernfragebogen wurde 1993 veroffentlicht und weltweit in iiber 3.000 klinischen Studien eingesetzt
[1, 145]. Angaben aus der psychometrischen Validierung und methodische Anleitungen sind verfiighar
[35, 113]; dariiber hinaus liegen Referenzdaten aus verschiedenen Studienkollektiven vor [5, 8, 25, 37].
Obwohl die meisten Untersuchungen an Patienten mit onkologischen Erkrankungen durchgefiihrt wurden,
liegen insbesondere Daten aus Befragungen gesunder Populationen und internistischer Patienten vor

[16, 36, 55, 56, 68, 107, 109]. Durch die Verwendung von allgemeinen Lebensqualitéitsfragebégen werden

Seite 16



Claudia Preuf3 Lebensqualitét bei Diabetes mellitus Methoden

die erhobenen Daten mit anderen Studien vergleichbar, was auch Snoek in seinem 2000 erschienenen

Artikel zur Messung von Lebensqualitéit bei Diabetikern empfiehlt [110].

2.1.3 Generierung eigener diabetesbezogener Fragen

Phase 1: Generieren von Items

Interviews mit Patienten: Hierfiir wurden 15 Patienten mit Diabetes mellitus Typ 2 aus einer Praxis
in landlicher Gegend sowie stationiire Patienten einer Universitétsklinik zu ihrer Erkrankung befragt. Die
Patienten waren meist etwa 70 Jahre, einige bis 80 Jahre alt. Die befragten Patienten unterschieden
sich in Erkrankungsschwere und -dauer sowie im Hinblick auf ihre medikamentoése Behandlung, so dass
hier keine Selektion vorzuliegen scheint und von einer gewissen Repréisentativitit fiir das innerhalb eines

grofleren Diabetikerkollektivs zu erwartende Patientenspektrum ausgegangen werden kann.

In den semistandardisierten Interviews war auffillig, dass die Befragten ein eher geringes Problembe-
wusstsein hatten. Auf Fragen nach Einstellungen zu ihrer Diabetes-Erkrankung, Schwierigkeiten damit
oder mit der Behandlung waren kaum konkrete Aussagen zu erhalten. Kenntnisse iiber mogliche Folge-
krankheiten, iiber die Bedeutung der Blutzuckerwerte (und deren Auswirkungen) oder Zusammenhénge
zwischen Erndhrung, Bewegung und dem Blutzucker waren vermutlich nicht ausreichend, um eine Ein-
schitzung der Problematik zu ermdglichen. Bedeutsam schien hier unter anderem der Bildungsstand der

Befragten sowie die Teilnahme an Schulungen.

Interviews mit Experten: In Gesprichen mit drei Allgemeinmedizinern und Mitgliedern der Ab-
teilungen Allgemeinmedizin der Universitdten Heidelberg und Gottingen, einer Diabetologin und zwei

Vertretern der AOK wurden weitere relevante Fragen gesammelt.

Zusammenstellung einer Fragenliste: Aus den gesammelten Fragen (in der englischsprachigen Li-
teratur: items) wurde ein vorldufiger Fragebogen zusammengestellt. Dabei entschieden wir uns gegen eine
zu grofe Zahl detaillierter Fragen: Einerseits erwarteten wir insbesondere im Hinblick auf eine postalische
Befragung, dass eine zunehmende Linge des Fragebogens Patienten von der Teilnahme abhalten oder
unvollstéindiges Ausfiillen begiinstigen wiirde. Andererseits lieen die bereits beobachteten Reaktionen
und Kenntnisse der Patienten erwarten, dass auf detailliertere Fragen tiberhaupt nur ein kleiner Teil der

Patienten valide Antworten geben kénnen wiirde.

Der Fragebogen sollte die 30 Fragen des QLQ-C30 und 7 Fragen zu soziodemographischen Daten enthal-
ten. Aus dem Pool eigener, krankheitsbezogener Fragen wurden 24 Fragen in 4 Kategorien ausgewahlt,

und zwar zu:

Typ, Dauer, Therapie und Einstellung des Diabetes mellitus: 7 Fragen;

GroBe, Gewicht (im Hinblick auf BMI), Blutzucker (BZ und HbA;.), Blutdruck und Cholesterin:
6 Fragen;

Teilnahme an Schulungen: 1 Frage;

Inanspruchnahme von Hausarzt / Facharzt / Klinik sowie Zufriedenheit mit der Betreuung: 10 Fra-

gen.

Im Hinblick auf die geplante computergestiitzte Auswertung des Fragebogens wurden geschlossene Fragen

bevorzugt, bei denen eine Antwortmdoglichkeit angekreuzt werden konnte. Ergédnzend wurden einzelne

Seite 17



Claudia Preuf3 Lebensqualitét bei Diabetes mellitus Methoden

Fragen mit frei formulierbaren Antworten gestellt. Beziiglich des Layouts und der Schriftgrofie wurde
zugunsten einer guten Lesbarkeit und Ubersichtlichkeit die Notwendigkeit einer gréferen Anzahl von

Druckseiten in Kauf genommen.

Phase 2: Pretest an einer ersten Patientengruppe: Der resultierende Fragebogen wurde 14 Pa-
tienten aus einer ldndlichen Allgemeinarzt-Praxis vorgelegt: Allen Diabetikern, die an zwei aufeinander-
folgenden Tagen in die Sprechstunde kamen. An einem der beiden Tage fand auch die zwei-w6chentliche
Diabetes-Sprechstunde dort statt. EIf Fragebtgen wurden vollstindig ausgefiillt, einer aus Zeitmangel
nur zur Hilfte. Zwei Patientinnen wollten nicht teilnehmen; sie fithlten sich durch ihre Erkrankung zu

belastet, um sich mit dem Fragebogen zu beschéftigen.

Nach dem Ausfiillen wurden die Patienten zum Fragebogen befragt. Fast alle schienen ihn wihrend
des Ausfiillens eher lang zu finden (“was, noch eine Seite?” und #dhnliche Auferungen), sagten aber auf
Nachfrage, die Liange sei akzeptabel. Der Inhalt wurde kritiklos angenommen, die Fragen als “wichtig”
und “sinnvoll” beurteilt. Ergdnzungen wurden mit einer Ausnahme nicht gewiinscht: Ein Patient schlug
vor, eine Frage nach dem Blutzucker-Zielwert aufzunehmen, da ihm niemand diese Frage beantworten

konne.

Phase 3: Uberarbeitung des Fragebogens und Pretest an einer weiteren Patientengruppe:
Die Ergebnisse des ersten Testlaufs wurden wieder in semistandardisierten Gesprichen mit den drei
allgemeinmedizinisch tédtigen Hausérzten und der Diabetologin erortert. Es wurde keine Frage gestrichen,
jedoch wurden die Formulierungen einzelner Fragen iiberarbeitet. In Bezug auf Diabetes mellitus wurde

noch ergénzt:

e Hiufigkeit von und Zufriedenheit mit stationdrer Behandlung: 2 Fragen;

e allgemeine Zufriedenheit mit der medizinischen Behandlung des Diabetes mellitus: 1 Frage.
Zur Beurteilung der Befragung selbst wurden Fragen hinzugefiigt in den Kategorien:

o Akzeptanz der Briefbefragung: 3 Fragen;

e Griinde fiir die Nichtteilnahme: 1 Frage.

Die resultierende Version wurde noch einmal 20 Patienten vorgelegt, es ergaben sich keine weiteren

Verénderungen.

An beiden Testphasen des Fragebogens nahmen Patienten hoheren und hohen Alters (bis 80 Jahre) teil.
Die Fragen erwiesen sich als gut verstdndlich und konnten von Patienten jeder Schulbildung beantwortet
werden. Die gewéhlte Schriftgrofie war in den meisten Fillen ausreichend, wenige Patienten mussten eine
Leselupe zu Hilfe nehmen. Die Patienten gaben iiberwiegend an, dass sie einen entsprechenden Bogen

auch im Rahmen einer postalischen Befragung ausfiillen wiirden.
2.2 Vorbereitung und Durchfiihrung der Befragung

2.2.1 Kooperation mit der AOK

Die Befragung wurde so organisiert, dass die AOK Adressen eines Patientenkollektivs lieferte sowie Aus-
druck, Versand und Scannen der eingehenden Fragebogen iibernahm. Die Aufbereitung der Patienten-
adressen, Pseudonymisierung, Auswahl einer Stichprobe, Definition des Inhalts und Generierung der

Druckvorlagen fiir die Fragebogen sowie die Auswertung der gescannten Fragebdgen wurde im Rahmen
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Abbildung 2: Graphische Darstellung des Ablaufs der Pilotbefragung

der Machbarkeitsstudie von der Doktorandin durchgefiihrt. Mit dem entwickelten technischen Verfahren
ist jedoch prinzipiell eine weitergehende Trennung der letztgenannten Arbeitsschritte in der Weise méoglich,
dass alle Adressdaten bei der AOK, Pseudonymisierungsschliissel bei einem unabhéngigen Dritten und

Inhalte der Fragebogen beispielsweise in der auswertenden Forschungsabteilung verbleiben kénnen.

Der Erfassungszeitraum der Befragung erstreckte sich vom Versenden der Fragebdgen im Juli 2003 {iber
zwei Wochen Riicklaufzeit. Die gescannten Antwortbégen wurden Ende August zur weiteren Auswertung

von der AOK an die Doktorandin zuriickgeschickt.
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2.2.2 Patientenauswahl, Erstellung einer Adressdatenbank

Die EDV-Abteilung der AOK Stuttgart identifizierte unter ihren Versicherten in der Testregion fiir die
Einfithrung des DMP Diabetes im Raum Pforzheim und Enzkreis 4.642 Patienten, denen Antidiabetika

verordnet worden waren.

Da der Postversand von Fragebogen an diese Gruppe alleine schon Portokosten in der Gréflenordnung
von 15.000 Euro (B4 Brief hin und zuriick je 1,44 Euro) verursacht hétte, jedoch nur viel geringere
finanzielle Mittel zur Verfligung standen, wurde zunéchst die Durchfithrung einer Machbarkeitsstudie mit

einer Befragung von 199 Patienten vereinbart.

Hierfiir wurde ein Verfahren entwickelt, bei dem die Adressdaten der Patienten bei der AOK verbleiben
kénnen und die Mischung mit den Fragebogen-Inhalten zu druckbaren Serienbriefen auf einem Rechner

vor Ort erfolgt:

e Eine Tabelle mit Anschrift, Geburtsdatum und Geschlecht wurde von der EDV-Abteilung der AOK

als Excel-Tabelle erzeugt.

e Die Tabelle wurde in ein fiir die Serienbrief-Erstellung erforderliches Format - Comma Separated
Values, CSV - iiberfiihrt. Da die Inhalte der Tabellenfelder nicht vollstdndig homogen strukturiert
waren, erfolgte eine Nachbearbeitung im Hinblick auf Formatierung und Belegung der einzelnen
Felder.

e Im Hinblick auf die Pseudonymisierung wurden eine eindeutige, fortlaufende Patientennummer und
anstelle des Geburtsdatums das zum Stichtag 26.06.2003 auf zwei Nachkommastellen genau berech-
nete Alter der Patienten in die Tabelle eingefiigt. Die resultierende Tabelle stellt den Pseudonymi-
sierungsschliissel dar, sie kann in zukiinftigen Befragungen auch bei einem unabhéngigen Dritten

hergestellt und aufbewahrt werden.

e Zur Auswahl der Patientenstichprobe fiir die Machbarkeitsstudie wurde jedem Adresseintrag eine
Zufallszahl zugeordnet, die Eintrédge nach dieser Zufallszahl sortiert und die ersten 199 Eintrige
ausgewahlt. Zur Kontrolle des nachfolgenden Ablaufs wurde ein weiterer Eintrag mit der Adresse

der Doktorandin hinzugefiigt.

2.2.3 Vorbereitung der Serienbrief-Vorlage

Getrennt von den Adressdaten wurde mit dem Textverarbeitungsprogramm IyX [147] eine Serienbrief-
Vorlage im IWTEX - Format [70, 75] mit den nachfolgend aufgezihlten Bestandteilen erstellt:

e Seite 1: Anschreiben mit Platzhalter fiir die Patientenanschrift und der Anweisung, die Seite 1 vor
dem Zuriicksenden zu entfernen;

e Seite 2: Riicksendeanschrift und graphische Markierungsbeispiele, sowie die wiederholte Anweisung,

die Seite 1 vor dem Zuriicksenden zu entfernen;
e Seite 3: Fragebogen zu soziodemographischen Daten;
e Seite 4 bis 7: EORTC QLQ-C30 Lebensqualitétsfragebogen;
e Seite 8 bis 10: spezifische Ergéinzungsfragen zu Diabetes mellitus;

e Seite 11: Fragen zur Befragung (im Folgenden: “Metafragen”).
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Jede Seite enthielt einen Barcode, anhand dessen die Auswertungssoftware die anzuwendenden Feld-
definitionen auswéhlen konnte und einen Platzhalter fiir einen dynamisch erzeugten Barcode mit der

pseudonymisierten Patientennummer.

Zur Abstimmung von Inhalt und Layout wurden die Fragebtgen mehrfach unter den Beteiligten zirkuliert

und angepasst.

Unterschriften und Logos fiir das Patientenanschreiben wurden bereits als TIFF- (Tagged Image File
Format) oder BMP- (Bitmap) Datei angeliefert oder entsprechend gescannt. Mit dem Bildverarbeitungs-
programm GIMP (GNU Image Manipulation Program; GNU=GNU is not UNIX) wurden sie zurecht-
geschnitten, als EPS- (Encapsulated PostScript) Dateien gespeichert und schliefilich in PDF- (Portable

Document Format) Dateien konvertiert.

Zur Seitenidentifikation wurden Anschreiben und Fragebogenteile mit Buchstabenkiirzeln und der Seiten-
nummer folgendermaflen gekennzeichnet: CDMANS01, CDMADRO02, CDMSOZ03, CDMQLQ04, CDM-
QLQO05, CDMQLQ06, CDMQLQ07, CDMEDMO08, CDMEDM09, CDMEDM10. Jede Seite enthielt un-
terhalb der Fufizeile links einen entsprechenden Barcode, der mit dem Programm bar (siche Anhang)
im Code 3/9 erzeugt und mit 6.000 x 100 Pixeln in eine PostScript (PS) Datei ausgegeben wurde. Nach
Einbindung in die Serienbrief-Vorlage im Format 9 x 0,2 cm war der Barcode grofl genug, um auch mit
100 dpi noch erkannt werden zu kénnen. In einem Testlauf wurde jedoch festgestellt, dass ausgefiillte
Fragebogen vom Scanner gelegentlich leicht gegen die Horizontale geneigt eingezogen wurden, wodurch
besonders fiir lange Barcodes ein Erkennungsfeld mit groferer vertikaler Reserve benotigt wiirde und die
Zuverlassigkeit der Erkennung abnahm. Die entsprechenden Barcodes wurden deshalb auf die Seitenzahl
alleine verkiirzt: 1, 2, 3,4, 5,6, 7, 8,9, A, B.

Jede Seite enthielt weiterhin unterhalb der Fufzeile rechts einen Platzhalter fiir eine numerische Patienten-
identifikation (vier Stellen, von 0000 bis 4.642). Dieser Code wurde vom Skript zur Serienbrief-Erzeugung
dynamisch (also fiir jeden erzeugten Serienbrief bei Bedarf) mit 1.000 x 100 Pixeln als PDF-Datei generiert
und im Format 4,5 x 0,2 cm in die resultierende PDF-Datei ausgegeben. Um Datenverluste durch mog-
licherweise nicht mehr automatisch erkennbare Barcodes mit der Patientenidentifikation zu vermeiden,
wurde die Patientenidentifikations-Nummer zusétzlich auf jeden Bogen lesbar links neben der Seitennum-

mer aufgedruckt.

Das beschriebene System der Barcodes fiir Seiten- und Patientenidentifikation erlaubt es, Scan-Ergebnisse
automatisch zu verarbeiten und patientenweise zusammenzufiithren, selbst wenn die einzelnen Seiten der

eingehenden ausgefiillten Fragebogen in unkontrollierter Weise vermischt zum Scanner gelangen.

2.2.4 Serienbrief-Dateien generieren und versenden

Mit Hilfe eines Perl-Skriptes [148] wurden Adressdaten und Serienbrief-Vorlage zusammengefiihrt. Als
Ergebnis entstanden Dateien im Portable Document Format (PDF) mit allen Fragebogeninhalten in

pseudonymisierter Fassung.

Die verschiedenen Bausteine zum Erstellen der Serienbriefe wurden mit zwei in Perl geschriebenen Pro-
grammen, excel_csv_preprocessor.pl und serienbrief_generator.pl, die von einem Bash-Skript
erzeuge_serienbrief.sh (siehe Anhang) aufgerufen wurden, verarbeitet. Dabei wurde fiir jeden Eintrag
der Adressdatei ADRESSEN.CSV entsprechend der Vorlage BRIEFVLG.TEX eine PDF-Datei erzeugt.
In dieser PDF-Datei waren fiir jeden Brief die Felder fiir Anschrift und Anrede sowie der Barcode rechts
unten fiir die numerische Patienten-ID entsprechend den Daten aus IDADDR.CSV ausgefiillt.

Die resultierenden PDF-Dateien wurden bei der AOK ausgedruckt. Die so erzeugten Anschreiben und

Fragebogen wurden ebenfalls dort verpackt und mit beigelegtem Riickumschlag versandt.
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Im Rahmen des Testlaufs wurden auch die zu erwartenden Portokosten ermittelt. Die von der Post ange-
botenen Tarife erwiesen sich als kompliziert. Angepasstes Ausdrucken (nach PLZ-Bereichen sortiert usw.)
wiirde sich erst ab grofieren Stiickzahlen lohnen und die Vertraulichkeit des Inhalts wére nicht gewéhr-
leistet, da eine Massensendung zu Priifzwecken geodffnet werden darf. Um die portofreie Riicksendung der
Antworten moglichst einfach zu gestalten, ersetzte schlielich ein Aufdruck “Antwort - Gebiihr bezahlt

Empfinger” im Adressfeld des Deckblatts fiir die Riicksendung ein aufwendiges Stempeln der Umschlége.

2.2.5 Ausfiillen des Fragebogens durch Patienten

Das Anschreiben informierte die Patienten iiber Zweck und Initiatoren der Untersuchung und bat sie
um ihre Teilnahme. Es wies explizit darauf hin, dass die Befragung anonymisiert durchgefithrt wurde
und auch ein leer zuriickgesandter Fragebogen mit alleiniger Beantwortung der Frage “Griinde fiir Nicht-
teilnahme” auf der letzten Seite fiir die Auswertung der Fragebogen hilfreich sei. Die Patienten wurden
gebeten, die Seite mit ihrer Anschrift zu entfernen. Die néchste Seite diente einerseits als Deckblatt fiir
die Riicksendung, andererseits fanden sich dort Hinweise zum Ausfiillen des Fragebogens mit Beispielen

gut und weniger gut auswertbarer Markierungen.

Die Patienten erhielten den Brief, lasen und entfernten die erste Seite mit dem an sie personlich adressier-
ten Anschreiben, fiillten den Fragebogen aus und verpackten ihn im beigelegten Riickumschlag so, dass

die auf Seite 2 gedruckte Riickanschrift im Sichtfenster erschien.
Die Riicksendung enthielt demnach nur anonymisierte Daten.

Bei der AOK eingehende Sendungen wurden automatisiert gescannt und auf CD gebrannt an die Dok-
torandin verschickt. Die Bilddaten lagen als ZIP- (komprimiertes Archiv) Dateien vor, die wiederum
eine oder mehrere TIFF-Dateien enthielten. Jede TIFF-Datei kann eine oder mehrere gescannte Seiten
umfassen. Im Probelauf und in der Machbarkeitsstudie wurde jedoch jeder von Patienten eingehende Fra-
gebogen am Stiick und von anderen Fragebogen getrennt verarbeitet, so dass jede eingehende TIFF-Datei

10 Seiten (im ersten internen Probelauf 11 Seiten einschliefilich des Anschreibens) enthielt.

Durch die auf allen Seiten aufgedruckten Barcodes ist jedoch auch eine korrekte Verarbeitung von unge-

ordnet eingehenden Scans moglich.

2.2.6 Verarbeitung der gescannten Fragebogen

Eingehende ZIP-Dateien wurden zunéchst automatisiert entpackt, die mehrere Seiten enthaltenden TIFF-
Dateien wurden in TIFF-Dateien mit jeweils einer einzelnen Seite zerlegt und das noch komprimierte

TIFF-Format wurde in ein unkomprimiertes TIFF-Format iiberfiihrt.

Die so vorbereiteten nativen Bilddaten wurden der Verarbeitung mit der Optical Mark Recognition Soft-
ware Remark Office Version 3.0 zugefiihrt: Diese Software kann anhand vorab definierter Vorlagen optische
Markierungen auf Fragebogen erkennen und in Tabellen iiberfiihren. Felder fiir handschriftliche Eintragun-
gen konnen semi-automatisch ausgewertet werden: Dabei wird beim Ausfiillen des entsprechenden farblich
markierten Tabellenfeldes ohne Zeitverzogerung der zugehorige Bildausschnitt aus dem Fragebogen-Scan
eingeblendet. Die eigentliche Leistung der Schrifterkennung erbringt hierbei der menschliche Bediener,
es entféllt jedoch die Handhabung von Fragebogenstapeln. Sofern das Programm bei der automatischen
Erkennung von Markierungen eine fragliche Qualitét feststellt oder wenn beim Ausfiillen des Fragebogens
in unzuléssiger Weise mehrere oder iiberhaupt keine Antwortmoglichkeiten markiert wurden, werden ent-
sprechende Felder der Tabelle ebenfalls farblich hervorgehoben. Der zugehorige Bildinhalt kann wiederum

verzogerungsfrei dargestellt und die automatische Erkennung visuell iiberpriift werden.

Bei der Verarbeitung von mehreren unterschiedlichen Fragebogenseiten kann die Auswahl der jeweils zu

verwendenden Erkennungsvorlage automatisch anhand eines (in unserem Fall links unten) eingedruckten
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Barcodes erfolgen. Die Zuordnung einzelner Seiten zum jeweiligen Patienten erfolgte automatisch anhand

des rechts unten eingedruckten Barcodes mit der pseudonymisierten Patienten-Identifikationsnummer.

2.2.7 Testldufe iiber verschiedene Schritte - iibersehener Fehler im Fragebogen

Wihrend der Entwicklung der einzelnen Schritte des gesamten technischen Ablaufs der Fragebogen-
erzeugung und -verarbeitung wurden diese bereits mehrfach getestet und soweit erforderlich {iberarbei-
tet. Schliefilich wurde im Hinblick auf die Sicherstellung des Gesamtablaufs im Zusammenspiel mit der
AOK (Ausfithrung des Ausdrucks entsprechend den Anweisungen, Scan-Qualitéiit, Lesbarkeit der Barco-
des und der Markierungen in den Antwortfeldern) auch ein Testlauf mit Serienbrief-Erzeugung, Ausdruck,

probeweisem Ausfiillen, Scannen und Verarbeitung gescannter Fragebogen durchgefiihrt.

In dieser letzten Phase wurde fiir den QLQ-C30 die Ergénzung der fiir die beiden letzten Fragen bisher
nicht vorhandenen Antwortmdoglichkeit “Ich kann diese Frage nicht beantworten” vorgenommen - und da-
bei leider auch ein Fehler eingefiigt: Frage 30 “Wie wiirden Sie IThren Gesundheitszustand im Allgemeinen
beurteilen?” wurde durch eine Kopie von Frage 29 “Wie wiirden Sie Ihre Lebensqualitit im Allgemei-
nen beurteilen?” ersetzt. Somit ist die Dimension “Globale LQ und allgemeiner Gesundheitszustand” des

LQ-Fragebogens nur eingeschrénkt auswertbar.

Der genannte Fehler wurde unter anderem auch deshalb iibersehen, weil bei diesem letzten Test iiber den
gesamten Ablauf ein Fehler des verwendeten Scanners die Aufmerksamkeit vom inhaltlichen auf den tech-
nischen Bereich lenkte: In sdmtlichen Scans erschien eine ein Pixel breite senkrechte weifle Linie, welche
drohte, sowohl die Barcodes zur Seitenidentifikation als auch die im entsprechenden Bereich liegenden
Antwortfelder unbrauchbar zu machen. Der Scanfehler wurde der AOK mitgeteilt, konnte jedoch bis zur

Durchfithrung der Patientenbefragung nicht beseitigt werden.

2.2.8 Statistische Auswertung

Nach der Auswertung der digitalisierten Fragebogen mit der Optical Mark Recognition Software Remark
Office wurden die gewonnenen Daten zundchst an MS Excel exportiert und anschliefend mit MS Excel

Version 97 und SPSS Version 12 ausgewertet:

e Ablauf und Qualitit der Datenerhebung deskriptiv:

— Patientenauswahl: Alter (Mittelwert, Standardabweichung, dargestellt als Histogramme und

Tabelle), Ortsverteilung (absolute und relative Héufigkeiten tabellarisch)

— Riicklauf und Vollstindigkeit der Fragebogen (absolute Haufigkeiten als Histogramm)

Ergebnisse der Befragung deskriptiv: absolute und relative Haufigkeiten

— der erhobenen soziodemographischen Daten
— der erhobenen diabetesbezogenen Fragen, sowie Histogramme zu Grofle, Gewicht und BMI

— der erhobenen Metafragen

Berechnung der Skalen des QLQ-C30 mit Mittelwert, Standardabweichung, Minimum, Maximum
sowie Quartilen und Cronbach’s « [24] als Ma$ fiir die Skalenreliabilitét

Vergleich der Mittelwerte der erhobenen Lebensqualitétsskalen mit Referenzpopulationen

Beziehungen zwischen den Daten der einzelnen Fragebogenteile (Korrelation: Spearman’s p)
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Bei der Auswertung des QLQ-C30 wurden die Scores fiir die einzelnen Skalen entsprechend der Leitlinien
transformiert. Fehlende Werte wurden analog zur Handhabung bei Studien der EORTC so behandelt, dass
ab 50% ausgefiillter Fragen eine Skala berechnet wurde [33, 68]. Diese Auswertungsregel setzt voraus, dass

die Werte der fehlenden Items dem Durchschnitt der ausgefiillten Items der jeweiligen Skala entsprechen.
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3 Ergebnisse

3.1 Ablauf der Erhebung und der Datenaufbereitung

Die Erhebung der Daten erfolgte per Briefbefragung und halbautomatisierter Auswertung der eingehenden

Fragebogen mittels Scanner und Textverarbeitungsprogramm.

3.1.1 Technische Umsetzung

Probelauf: Im Probelauf (einschliefllich Fragebogen-Erzeugung, Ausdruck, Scannen und Texterken-
nung), der vor der eigentlichen Befragung durchgefiihrt worden war, waren einige Barcodes schwierig
erkennbar: Einerseits wegen zu grofler Lange des Barcodes zur Seitenidentifikation, andererseits, weil sich
ein senkrechter weifler Strich (eventuell durch Pixelfehler im Scanner) iiber die ganze Liinge jeder Seite
erstreckte, der durch den Barcode fiir die Seitenidentifikation verlief. Die Linge des Barcodes konnte
durch die Entfernung der Kodierung des Fragebogenteils (Soziodemographische Daten / Lebensqualitéit /
Diabetes mellitus) und damit der Beschrankung auf die Seitenzahl allein verkiirzt werden. Beziiglich des
weiflen Strichs wurde eine Uberpriifung des verwendeten Scanners in Aussicht gestellt. Weiterhin zeigte
sich, dass nur in der Einstellung “als Bild drucken” des Adobe Acrobat Readers alle Elemente des Fra-
gebogens richtig gedruckt wurden. Hierbei ergaben sich Druckzeiten von mehr als einer Minute bis zum
Druckbeginn fiir jedes PDF, dies konnte jedoch in der nachfolgenden Phase mit 200 erzeugten Fragebdgen

nicht mehr reproduziert werden.

Ein weiteres Ergebnis der Testphase war, dass - trotz der geringen Menge der gedruckten Fragebogen -
zwel unterschiedliche Fragebogen-Grofien entstanden waren. Hier war wahrscheinlich im Adobe Acrobat
Reader Druckdialog die Einstellung “Auf Seitengrofle anpassen” unterschiedlich gesetzt worden. Dies
fithrte dazu, dass die fiir Remark Office erstellten Vorlagen nicht ohne Anderung auf alle eingehenden

Scans anwendbar waren.

Entsprechend der Ergebnisse dieses Probelaufs wurde eine umfassende SOP (Standard Operating Pro-
cedure, detaillierte Arbeitsanweisung) fiir den Ausdruck der Fragebogen erstellt und den Beteiligten

zugeschickt.

Optimierung der Fragebdgen: Vor der Versendung der Fragebogen an die Patienten wurde zur
besseren automatisierten Lesbarkeit der Antwortfelder der Abstand zwischen den Antwortfeldern und

den Antwortfeld-Beschriftungen vergrofert.

In der letzten Kontrollstufe der Fragebdgen wurde entschieden, auch fiir die letzten beiden Fragen des
QLQ-C30 das Antwortfeld “weifl nicht” hinzuzufiigen. Beim entsprechenden Arbeitsschritt wurde ver-
sehentlich mit dem Format auch der Wortlaut von Frage 29 auf Frage 30 kopiert. Dieser Fehler blieb bis

zum Versand der Bogen an 199 Patienten unbemerkt.

Durchfiihrung der Patientenbefragung: Das Rendering von 200 Serienbriefen zu je 11 Seiten er-
forderte auf einem Dual Pentium II 350 Rechner unter Linux ca. 20 Minuten. Die Fragebogen wurden
entsprechend der SOP bei der AOK gedruckt und Ende Juli 2003 an 199 Patienten und die Doktorandin

verschickt.

Der Riicklauf der Fragebogen an die AOK erfolgte innerhalb von vier Wochen nach der Versendung.
Scans der ausgefiillten Bogen wurden von der AOK auf zwei CDs an die Doktorandin geschickt, eine
Nachsendung von fiinf weiteren, verspétet eingetroffenen Fragebogen erfolgte als E-Mail mit pseudonymi-
siertem Inhalt. Insgesamt trafen 70 *.tif-Dateien mit jeweils 9 gescannten Seiten (in einem Fall fehlte die

letzte Seite) ein, da die eingehenden Riicksendungen bei der AOK am Stiick verarbeitet wurden. Diese
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verbundene Verarbeitung aller Fragebogenseiten eines Patienten wird vom verwendeten Verfahren nicht
vorausgesetzt, ist aber aufgrund des Umschlag fiir Umschlag eintreffenden Riicklaufs gut praktikabel. Die

Entfernung der ersten Seite mit personlicher Anschrift durch die Patienten erfolgte in allen Féllen.

Nachbearbeitung der eingegangenen Fragebogen: Zunéichst erfolgte die oben beschriebene Kon-

vertierung der eingegangenen Scan-Daten in unkomprimierte TIFF-Dateien mit einzelnen Seiten.

Da der bereits im Testlauf aufgefallene senkrechte weifle Strich auch im Riicklauf der Patientenbefra-
gung noch in allen Scans vorhanden war, musste behelfsméflig eine korrigierende Vorverarbeitung aller
endgiiltigen Scans mit einer mathematischen Filtermethode erfolgen. Diese sollte einerseits die Barcode-
Informationen und die umgebenden Kreise der Ankreuzfelder restaurieren, andererseits jedoch keine zu-
sétzlichen schwarzen Pixel einfiithren, die urspriinglich unverbundene Elemente verbinden wiirden. Als
geeignet erwies sich die konsekutive Anwendung eines 3x3 Minimum-Filters, der den weiflen Streifen ver-
schloss, und eines 3x3 Maximum-Filters, der die insgesamt verbreiterten Barcodes wieder lesbar machte.
Diese Nachverarbeitung von 629 Seiten mit 300 dpi wurde mit der Funktion “mehrfaches Konvertieren”
des Programms XnView [150] ausgefiihrt und erforderte auf einem Athlon 700 Rechner mehrere Stunden

Rechenzeit.

Automatisierte Auswertung der Fragebdgen: Die gesamte Auswertung von Markierungen und
Freitextangaben erfolgte iiber ca. 10 Wochen. Der Netto-Zeitaufwand betrug dabei ca. 50 Stunden (ne-
ben klinischer Haupttétigkeit der Doktorandin), einschliefllich der halbautomatischen Verarbeitung hand-
schriftlicher Angaben auf den Fragebdgen und eines nur im Rahmen der Machbarkeitsstudie zur Beurtei-

lung der Erkennungsleistung erforderlichen vollstdndigen Reviews der automatischen Erkennung.

Fehlererkennung: Bei der Erkennung von Antworten liefert Remark Office bei nicht oder unsicher
erkannten Werten farbig markierte Tabelleneintréige. Bei Auswahl eines solchen Tabellenfeldes wird der
zugehorige Bildausschnitt aus dem jeweiligen Fragebogen-Scan angezeigt; somit kann sehr einfach eine
Kontrolle und gegebenenfalls eine manuelle Korrektur erfolgen. Dabei lassen sich Grenzwerte fiir die Unsi-
cherheit einstellen, ab welchen eine entsprechende Markierung vergeben bzw. die automatische Erkennung

nicht durchgefiihrt werden soll.

Die Fehlerquoten im Einzelnen:

Nicht erkannter PID-Barcode: 170/629 (27%).
Unsicher erkannter PID-Barcode: 39/629 (6%).

Nicht erkannter Seitennummer-Barcode: 13/629 (2%; Vorbedingung fiir die korrekte Auswahl der Vorlage

zur Erkennung von Antworten auf den Fragebogenseiten).
Unsicher erkannter Seitennummern-Barcode: 12/629 (2%).

Alle als “unsicher erkannt” farblich hervorgehobenen Werte erwiesen sich bei der Nachkontrolle als tat-

séchlich korrekt automatisch erkannt.

Durch den Ausdruck der PID in Klarschrift iiber die entsprechenden Barcodes konnten manuell alle Bégen
zugeordnet werden, bei denen der Barcode nicht automatisch erkannt wurde. Wenn dies auftrat, wurde

die entsprechende Information ebenfalls manuell eingegeben.

Die Erkennung der markierten Antwortfelder funktionierte fehlerfrei. Hier ist anzumerken, dass die Soft-

ware auch unzuldssige Mehrfachantworten sowie fehlende Antworten farblich hervorhebt.
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3.1.2 Datenexport und Zusammenfiihrung

Beim Export der vorhandenen Daten, dem Import in MS Excel und SPSS sowie der Zusammenfiihrung
von Daten aller Fragebogen-Seiten einzelner Patienten sowie von Geburtsdatum, Geschlecht, PLZ und

Ort ergaben sich keine technischen Schwierigkeiten.

3.1.3 Zeitlicher und finanzieller Aufwand der Befragung

Zur Herstellung und Auswertung wurde Standardsoftware mit einem Anschaffungspreis (kommerzielle
Lizenz) von weniger als 2.500 Euro verwendet, wovon der groffte Anteil auf das Statistikpaket SPSS
entfallt.

Fiir Erzeugung und Auswertung der Fragebogen kamen iibliche PCs zum FEinsatz. Beim verwendeten
Scanner der AOK handelte es sich jedoch um ein Hochleistungsgeriat mit einer Scanleistung von ca. 60

Seiten pro Minute.

Der zeitliche Aufwand fiir Entwicklung projektspezifischer Software und SOPs, Herstellung und Verar-

beitung von Serienbriefen, Testlaufe und die Auswertung umfasste ca. 300 Stunden.

Der tatséchlich ausschliellich fiir die Studie angefallene finanzielle Aufwand umfasste Fahrtkosten, Kosten

fiir Druck, Versand und Riickporto und beschrénkte sich auf ca. 500 Euro.

3.2 Inhalt des Datenriicklaufs

3.2.1 Patientenauswahl, Fragebogenversand und Riicklauf

Patientenauswahl: Die AOK lieferte eine Tabelle mit Datensitzen von 4.642 Patienten (a, Abb. 3).
Fiir das erste Anschreiben wurden daraus 199 Patienten zufiillig ausgewihlt (b). Der Riicklauf (¢) umfasste
70 Fragebogen, also 35% der ausgesandten Fragebdgen. Um die Représentativitiit der Stichproben (b)
und (c) fiir die Gesamtpopulation (a) abschétzen zu kénnen, werden alle drei Gruppen im Folgenden

anhand bekannter Parameter einander gegeniibergestellt.

Altersverteilung: Die Altersverteilung der drei genannten Gruppen ist in Histogrammen in Abbildung

3 wiedergegeben. Mittelwert und Standardabweichung des Alters fiir jede Gruppe zeigt Tabelle 4.
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Tabelle 4: Alter der Patientengruppen im Vergleich

Patientengruppe Alter

n Mittelw £+ Stabw
Alle von der AOK ausgewihlten Patienten (a) 4.642 68,0 + 13,87
Nicht angeschriebene Patienten 4.443 68,0 + 13,82
Angeschriebene Patienten (b) 199 67,5 + 15,01
Antwortende Patienten (c) 70 68,1 £ 10,26

(Mittelw = arithmetisches Mittel; Stabw = Standardabweichung)

Ortliche Verteilung: Die Verteilung der Patienten iiber die Postleitzahlengebiete zeigt Tabelle 5 je-

weils fiir alle von der AOK ausgewéhlten Patienten, fiir die angeschriebenen Patienten und fiir die ant-

wortenden Patienten. Die Verteilung iiber die 10 am h&ufigsten aufgetretenen Ortschaften zeigt Tabelle 6.

Tabelle 5: Verteilung der Patienten iiber Postleitzahlenbereiche (1. Stelle)

PLZ Alle Patienten Angeschriebene Antwortende
n % n % n %

7 4586 98.8% 196 98,5% 68 97,1%
6 14 0,3% 0 0,0% 0 0,0%
2 9 0,2% 0 0,0% 0 0,0%
8 8 02% 0 00% 0  0,0%
0 6 0,1% 2 1,0% 2 2,9%
4 6 0,1% 1 0,5% 0 0,0%
1 4 0,1% 0 0,0% 0 0,0%
9 4 0,1% 0 0,0% 0 0,0%
3 3 0,1% 0 0,0% 0 0,0%
5 2 0,0% 0 0,0% 0 0,0%

Riicklauf und Vollstindigkeit der Antworten:

dung 4 zeigt ein Histogramm aus den Anzahlen giiltiger Antworten aller Fragebogen, jeweils ohne Z&hlung

Der Riicklauf der Fragebdgen betrug 35%. Abbil-

der Frage nach den Griinden fiir eine eventuelle Nichtteilnahme. Insgesamt umfasste ein Fragebogen 68

Fragen einschlieflich der Frage nach “Griinde fiir Nichtteilnahme”. Die Abszisse des Histogramms ist nicht

linear skaliert; der Riicklauf entfillt in 4 Gruppen: 16 Fragebogen enthielten bis maximal 10 Antworten, 3

Fragebogen enthielten 37-39 Antworten, 4 Fragebogen enthielten 52 bis 58 Antworten und 47 Fragebogen

enthielten 60 bis 67 Antworten.
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Tabelle 6: Verteilung der Patienten iiber die 10 am héufigsten repriisentierten Ortschaften®

Ort Alle Patienten = Angeschriebene  Antwortende

n % n % n %
Pforzheim 1692 (364%) 71 (357%) 23 (32,9%)
Mithlacker 431 (93%) 13 (65%) 5 (T1%)
Straubenhardt 150 (3,2%) 12 (6,0%) 4 (5,7%)
Konigsbach-Stein 130 (2,8%) 6 (3,0%) 3 (4,3%)
Remchingen 127 (2,7%) 4 (2,0%) 3 (4,3%)
Niefern-Oschelbr. 123 (2,6%) 3 (1,5%) 3 (4,3%)
Knittlingen 120 (2,6%) 7 (3,5%) 2 (2,9%)
Birkenfeld 112 (2,4%) 5 (2,5%) 1 (1,4%)
Ispringen 111 (2,4%) 8 (4,0%) 4 (5,7%)
Neuenbiirg 109 (2,3%) 3 (1,5%) 1 (1,4%)

D Absolute Haufigkeiten; zur vollen Patientenzahl bzw. 100%

fehlen die Patienten aus den restlichen Ortschaften.

12

10

=70)

Haufigkeiten (n

Summe gliltiger Antworten (Ohne abschlieBende Frage)

3.2.2 Soziodemographische Daten

Abbildung 4: Anzahl der giiltigen Antworten, Abszisse nicht linear skaliert.

Aus Freitextfeldern oder Randbemerkungen auf den Bogen {ibernommene Zitate werden kursiv und in

Anfiithrungszeichen wiedergegeben, jedes Zitat stammt von einem einzelnen Patienten.

Geschlecht:

Aus den Daten der AOK ging hervor, dass 27 Patienten (38,6%) und 43 Patientinnen

(61,4%) an der Befragung teilnahmen. Nach Angaben der Patienten waren 22 Patienten (31,4%) ménnlich
und 31 (44,3%) weiblich. 17 Patienten (24,3%) machten keine Angabe.
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Alter: Das Alter aller Teilnehmerinnen und Teilnehmer betrug im Mittel 68,1 4+ 10,26 Jahre. Manner
waren im Mittel 66,2 & 8,9 Jahre alt (46,5 bis 89,4 Jahre), Frauen waren im Mittel mit 69,3 + 10,9 Jahren
(40,6 bis 94 Jahre) etwas élter (siehe auch Abbildung 3 sowie Tabelle 4).

Familienstand: 32 Patienten (45,7%) waren verheiratet / in Partnerschaft lebend. 4 Patienten (5,7%)
waren geschieden / getrennt lebend. 14 Patienten (20%) waren verwitwet und 7 Patienten (10%) ledig.
13 Patienten (18,6%) machten keine Angabe.

Schulabschluss: 6 Patienten (8,6%) hatten keinen Schulabschluss, 42 Patienten (60%) gaben einen
Hauptschulabschluss an, 8 Befragte (11,4%) hatten einen Realschulabschluss. 14 Patienten (20%) mach-
ten keine Angabe. Zusétzlich war den Freitextfeldern zu entnehmen: “4 Jahre Kriegszeit. 1945” bei einem
Patienten, der keine Antwort gegeben hatte und “Hauswirtschaftsschule” bei einer Patientin mit Haupt-

schulabschluss.

Art der Tatigkeit: 6 Patienten (8,6%) waren erwerbstitig (“8 Stunden pro Woche”). 7 Patienten (10%)
waren nicht erwerbstétig (“krank”). 42 Befragte (60,0%) gaben Ruhestand an (“Rente”, “EU-Rentnerin’).
15 Patienten (21,4%) machten keine Angabe.

Art der Titigkeitsausiibung: 8 Patienten (11,4%) waren angestellt (aus den Freitextfeldern: “Gal-
vaniseurin”). Zwei Patienten aus dieser Gruppe hatten in der vorhergehenden Frage lediglich angegeben,
dass sie berentet waren - somit bezog sich die jetzt gemachte Angabe am wahrscheinlichsten auf den
fritheren Beruf. 1 Patient (1,4%) war arbeitslos. 25 Patienten (35,7%) gaben als Beschéftigung “im Haus-
halt” an (aus den Freitextfeldern: “ev. und im Gemeindehaus”). 5 Patienten (7,1%) waren “anders” tétig
(“Rentnerin”, “i.R.”, “Rentner”, “Arbeiter”, “Rente”). 31 Patienten (44,3%) machten keine Angabe (aus

den Freitextfeldern: “nein’).

Tétigkeitsbereich: 6 Patienten (8,6%) waren im Bereich Dienstleistung tétig, 3 (4,3%) in der Produk-
tion, 1 Patient (1,4%) kreuzte “anderswo” an (aus dem Freitextfeld: “.R.”). 60 Patienten (85,7%) machten
keine Angabe (aus den Freitextfeldern: “Hausfrau”, “ Haushald”, “nirgendwo, da zu alt und schwach”, “ Ru-
hestand”, “Rentner”, “Als Arbeiter”).

Verantwortung im Betrieb: Diese Frage beantworteten 6 Patienten (8,6%) mit “ja”, 28 (40,0%) mit
“nein”. 3 Patienten (4,3%) kreuzten “keine Angabe” an (letztere waren im Ruhestand). 33 Patienten
(47,1%) machten keine Angabe.

3.2.3 Lebensqualitit - QLQ-C30

Aufbau des Fragebogens: Der EORTC-QLQ-C30 (Version 3) liefert Ergebnisse fiir 15 definierte
Parameter. In den folgenden Tabellen und Diagrammen werden die Bezeichnungen fiir die verschiedenen
Ergebnis-Skalen des EORTC-QLQ-C30 wie in Tabelle 7 angegeben abgekiirzt. Die Kiirzel wurden dabei
entsprechend den englischen Begriffen des Originalfragebogens gebildet.

Die moglichen Ergebnisse liegen fiir jede Skala zwischen 0 und 100, jedoch sind die Auflésungen un-
terschiedlich, da jeweils eine unterschiedliche Anzahl von Fragen mit unterschiedlichen Abstufungen der
Antwortmdoglichkeiten in das Ergebnis eingehen. Bei den Funktionen entspricht ein Ergebnis von 100 der
vollen Funktion, bei den Symptomen entspricht ein Ergebnis von 100 der maximalen Symptomauspréigung.

Die einzelnen Skalen kénnen grundsétzlich berechnet werden, wenn mindestens 50% der dazugehérigen
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Tabelle 7: Abkiirzungen fiir Skalenbezeichnungen des QLQ-C30

Funktions-Skalen Symptom-Skalen ‘
PF  Korperliche Funktion FA  Midigkeit

RF Rollenfunktion NV Ubelkeit und Erbrechen
EF  Emotionale Funktion PA  Schmerzen

CF Kognitive Funktion DY Dyspnoe

SEF  Soziale Funktion SD  Schlafstérungen

AP  Appetitverlust
QL  Globale Lebensqualitit | OB Obstipation
DI  Diarrhoe

FI  Finanzielle Auswirkungen

Fragen ausgefiillt wurden [33]; in der vorliegenden Arbeit wurde aufgrund eines Druckfehlers jedoch statt
der vollstiindigen globalen Skala “globale Lebensqualitéiit / allgemeiner Gesundheitszustand” lediglich de-
ren erste Komponente erhoben. Frage 29 wurde von 45 Patienten beantwortet, Frage 30 von 41 Patienten,

davon bei 5 Patienten beide Fragen um eine benachbarte Antwort (1/7) abweichend.

Deskriptive Statistik und Reliabilitat: Die Ergebnisse des QLQ-C30 einschliefllich Angaben zur
Verteilung zeigt Tabelle 8. Zusétzlich ist aufgefithrt, welche Items (Einzelfragen des QLQ-C30, siehe
Anhang) zu welcher Ergebnisdimension beitragen sowie Cronbach’s « [24] als ein Maf fiir die Reliabilitét

fiir alle Skalen mit mehr als einem Item.

Tabelle 8: Deskriptive Statistik und Skalenreliabilitit

Skala n  Mittelw & Stabw  Min 25% 50% 75% Max Items ab)
PF 54 58,2 + 30,3 0 40 60 87 100 1...5 0,89
RF 52 58,7 4+ 34,6 0 33 67 100 100 6, 7 0,88
EF 55 53,7 + 29,3 0 33 58 75 100 21...24 0,87
CF 59 61,5 + 32,5 0 33 67 100 100 20, 25 0,82
SF 54 63,0 + 31,7 0 33 67 100 100 26, 27 0,93
QL 47 5274317 0 0 50 75 100 29,30 [0,99]”
FA 54 56,1 + 27,6 0 33 56 100 100 10, 12, 18 0,81
NV 52 13,5 £ 21,9 0 0 0 100 100 14, 15 0,58
PA 52 458 + 39,7 0 0 33 67 100 9,19 0,94
DY 54 43,8 + 38,3 0 0 33 83 100 8
SD 53 47,8 £ 374 0 0 33 67 100 11
AP 53 20,1 4+ 28,1 0 0 0 33 100 13
OB 54 24,7 + 33,8 0 0 33 100 16
DI 55 244334 0 0 33 100 17
FI 53 32,6 + 32,4 0 0 33 67 100 28

Mittelw = Mittelwert; Stabw = Standardabweichung, 25%, 50%, 75% = Quartile.
DCronbach’s a.  ?Frage 29 und 30 wurden irrtiimlich identisch gedruckt und

in fiinf Féllen nicht kongruent ausgefiillt.
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Vergleich mit verschiedenen Referenzpopulationen: Abbildung 5 zeigt die Gegeniiberstellung
der LQ-Messergebnisse der Diabetiker-Population mit den Ergebnissen der deutschen Allgemeinbevolke-
rung (n;=2.028) [107] sowie den Ergebnissen von internistischen Ambulanzpatienten einer medizinischen
Universitéitsklinik (np=1.120) und den Ergebnissen der kardiologischen Patienten (n3=46) aus der letzt-
genannten Gruppe [109]. Mit wenigen Ausnahmen bestand eine deutliche Tendenz zu stérkeren Sympto-
men und schlechteren Funktionen (korperliche, emotionale, kognitive, soziale Funktion, Rollenfunktion
und globale Lebensqualitiit) bei den Diabetikern, selbst im Vergleich mit den kardiologischen Ambulanz-
patienten, die ihrerseits schlechtere Ergebnisse erzielten als die deutsche Allgemeinbevolkerung und die

gesamte Gruppe der Ambulanzpatienten.
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Abbildung 5: Vergleich der LQ-Messergebnisse verschiedener Populationen

3.2.4 Diabetesbezogene Fragen

Diabetestyp und Dauer der Erkrankung: Bei 4 Patienten (5,7%) handelte es sich um Typ-1-
Diabetiker, bei 51 (72,9%) um Typ-2-Diabetiker. Einer der Patienten, die “Typ 1” angaben, kreuzte aber
bei der Frage zur Therapie nur Tabletten an, so dass unklar ist, ob er eigentlich Typ-2-Diabetiker ist oder
nur vergessen hat, auch Insulin anzukreuzen. In einem Fall (1,4%) wurde “weifl nicht” angekreuzt, der
Patient kann aber durch seine ausschlielich mit Tabletten angegebene Therapie den Typ-2-Diabetikern
zugerechnet werden. 14 Patienten (20%) gaben keine Antwort. Bei 6 Patienten (8,6%) war DM seit bis zu
einem Jahr bekannt, bei 14 Patienten (20,0%) seit bis zu 5 Jahren, bei 16 Patienten (22,9%) seit bis zu
10 Jahren, bei 20 Patienten (28,6%) wurde die Diagnose vor iiber 10 Jahren gestellt. 14 Patienten (20%)

haben diese Frage nicht beantwortet.

Grofle, Gewicht, BMI: Die Abbildungen 5 bis 7 zeigen die von den Patienten gelieferten Angaben
zu Grofie und Gewicht, sowie den daraus jeweils berechneten Body-Mass-Index (BMI). In 55 (78,6%) der
57 (81,4%) ausgefiillten Bogen waren die entsprechenden Angaben enthalten. Der in Abbildung 5 mit
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133 cm Korpergrofie erscheinende Patient gab an, dass seine beiden Unterschenkel amputiert seien. Die

internationale Klassifikation der Adipositas zeigt Tabelle 9 [53].
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Abbildung 6: Grofie der Patienten; Mittelwert: 166 + 9,63 cm
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Abbildung 7: Gewicht der Patienten; Mittelwert: 80 + 15,35 kg
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Abbildung 8: BMI der Patienten; Mittelwert: 29 + 5,68 kg/m?

Tabelle 9: Internationale Gewichtsklassifikation

Gewichtsklassifikation BMI (kg/m?)

Normalgewicht 18,5-24,9

Ubergewicht >25
Priadipositas 25,0-29,9
Adipositas I° 30,0-34,9
Adipositas I1° 35,0-39,9
Adipositas III° (extreme Adipositas) >40

Nach der Klassifikation der Adipositas lag ein Patient (1,8%) unterhalb des Normalgewichts, 9 Patienten
(16,4%) hatten Normalgewicht. Der grofite Teil der Patienten hatte eine Pridadipositas: 26 Patienten
(47,3%) lagen mit ihrem BMI zwischen 25 und 29,9 kg/m?. Eine Adipositas I° fand sich bei 14 Patienten
(25,5%), eine Adipositas II° bei drei Patienten (5,5%). Rechnerisch fand sich eine Adipositas I1I° bei zwei

Patienten (3,6%), dies schloss jedoch den Patienten mit Unterschenkelamputation ein.

Blutzuckereinstellung: Tabelle 10 gibt einen Uberblick iiber den Zeitpunkt der letzten Blutzucker-
und HbA.-Messung.

Tabelle 10: Letzte Blutzucker- und HbA;.-Messung

Blutzucker HbA .
Vierteljahr 50 71,4% 34 436%
Halbes Jahr 1 14% 5  7,1%
Ein Jahr 1 1,4% 0 0,0%
Uber ein Jahr 0 00% 6 86%
Noch nie 0 0,0% 1 14%
Weif3 nicht 0 0,0% 9 12,9%
Keine Angabe 18 257% 15 21,4%

Aus Randnotizen auf den ausgefiillten Fragebogen ging hervor, dass einige Patienten auch téglich ihren
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7w

Blutzucker selbst bestimmten (vier Félle, z.B.: %eden Tag wird gemessen”, “wenn es darauf ankommt
messe ich ihn alle zwei Std.”). Die Werte lagen bei 10 Patienten (14,3%) unter 126 mg/dl, bei 12 Patienten
(17,1%) bis 140 mg/dl, bei 24 Patienten (34,3%) unter 200 mg/dl, bei 4 Patienten (5,7%) iiber 200 mg/dl.
Es gab 3 Mehrfachnennungen (4,3%), die jeweils der hoheren genannten Kategorie zugeordnet wurden.
Viermal (5,7%) wurde “weifl nicht” angekreuzt, 16 Patienten (22,9%) machten keine Angabe. Sieben
Patienten gaben eine Messung an, ohne den BZ-Wert zu kennen (BZ leer bei drei Patienten, “weifl nicht”
bei vier Patienten). Drei Patienten trugen einen BZ-Wert ein und lieflen das Feld mit der Angabe, wann

die Messung stattgefunden habe, frei.

Die gemessenen HbA.-Werte lagen bei 10 Patienten (14,3%) bis 6,5%, bei 16 Patienten (22,9%) bis 8%,
bei einem Patienten (1,4%) bis 10%. Zwei Patienten (2,9%) kreuzten “trifft nicht zu” an, 25 Patienten
(35,7%) wussten ihren Wert nicht, 16 Patienten (22,9%) machten keine Angabe. Von den 25 Patienten,
die ihren HbA;. nicht kannten, gaben jedoch immerhin 16 Patienten an, dass der Wert schon einmal

bestimmt worden sei.

Blutdruckmessung: Der Blutdruck wurde bei 50 Patienten (71,4%) im letzten Vierteljahr gemessen
und bei je 2 Patienten (2,9%) im letzten halben bzw. ganzen Jahr. 16 Patienten (22,9%) machten keine
Angabe. Bei 25 Patienten (35,7%) lag der systolische Blutdruck unter 140 mmHg, bei 9 Patienten (12,9%)
unter 160 mmHg, bei 11 Patienten (15,7%) unter sowie bei 3 Patienten (4,3%) iiber 180 mmHg. 6 Patienten
(8,6%) kannten ihren Blutdruck nicht. 16 Patienten (22,9%) machten keine Angabe. Auch hier bestimmten

einzelne Patienten ihren Blutdruck selbst: “wenn’s mir nicht gut geht, dann messe ich selbst”, “taglich”.

Cholesterinbestimmung: Der Cholesterinwert wurde bei 39 Patienten (55,7%) im letzten Vierteljahr
bestimmt, bei 5 Patienten (7,1%) im letzten halben Jahr, bei 2 Patienten (2,9%) im letzten Jahr und
bei 5 Patienten (7,1%) vor iiber einem Jahr. 5 Patienten (7,1%) wussten nicht, wann die letzte Messung
erfolgt war und 14 Patienten (20,0%) machten keine Angabe. Die Werte konnten in der folgenden Fra-
ge zunéchst als “niedrig” (1 Patient; 1,4%), “normal” (28 Patienten; 40%), “hoch” (6 Patienten; 8,6%)
und “weif} nicht” (17 Patienten; 24,3%) angegeben werden. Hierzu machten 18 Patienten (25,7%) keine
Angabe. Der anschlieend abgefragte Wert wurde von 7 Patienten angegeben: 140-160; 151; 212; 220;
230; 235; 242. Nur vier der sieben Patienten, die einen Zahlenwert angaben, hatten sich zuvor fiir eine
Einschitzung entschieden (niedrig/normal/hoch) und ihre Werte korrekt eingeordnet. Ein Patient gab

an, “hohe” Cholesterinwerte zu haben, ins Feld fiir den Zahlenwert schrieb er ein Fragezeichen.

Therapie des Diabetes mellitus: Die Tabellen 11 und 12 zeigen die Therapie der Diabetiker zunéchst
fiir die ganze Gruppe der Antwortenden, dann nach Diabetes-Typ und Therapiekombinationen getrennt

ausgewertet. Mehrfachnennungen waren bei dieser Frage erlaubt.

Tabelle 11: Die verschiedenen Therapien des Diabetes mellitus bei den Antwortenden

Behandlungsart Angekreuzt Nicht angekreuzt Summe
Keine Behandlung 0V 0,0% 70 100,0% 70
Diat 16 22,9% 54 77,1% 70
Tabletten 34 48,6% 36 51,4% 70
Insulin 33 47,1% 37 52,9% 70

DEin Patient hatte sowohl “keine Therapie” als auch “Disit” angekreuzt,
er wurde mit zur Didt-Gruppe gerechnet.

Als einfachstes Maf} fiir die Therapieintensitét bietet sich die Frage an, ob iiberhaupt eine Therapie ge-

nannt wurde - dies traf fiir alle antwortenden Patienten zu. Als weiteres Maf3 fiir die Therapieintensitét
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Tabelle 12: Auswertung der Therapie nach Diabetes-Typ

Therapie Diabetes Typ 17 Diabetes Typ 22
Diét 0 0,0% 1 1,4%
Tabletten 1 1,4% 14 20,0%
Insulin 2 2.8% 14 20,0%
Diat und Tabletten 0 0,0% 9 12,9%
Diét und Insulin 1 1,4% 3 4,3%
Tabletten und Insulin 0 0,0% 8 11,4%
Diit, Tabletten und Insulin 0 0,0% 4 5,7%

DTyp 1 n=4, davon einer fraglich Typ 1; 2 Typ 2 n=>51, dazu ein Patient, der beim Diabetes-Typ
zwar “weifl nicht” angab, aber aufgrund seiner Behandlung ohne Insulin zum Typ 2 gerechnet wird.

wurde die Anzahl der verfolgten therapeutischen Ansétze pro Patient gezéhlt: Einen Therapieansatz hat-
ten 32 der antwortenden Patienten (57,1% der antwortenden), zwei Therapiecansétze 21 Patienten (37,5%
der antwortenden) und drei Therapieansitze 3 Patienten (5,4% der antwortenden). Die durchschnittliche

Anzahl lag bei 1,5 Therapieanséitzen pro Patient.

Um einen Parameter mit etwas hoherer Differenzierung fiir spéitere Korrelationsauswertungen zu erhalten,
wurde ein Parameter fiir die Therapieintensitéit gebildet, indem fiir “Diét” ein Punkt, fiir “Tabletten”
zwei Punkte und fiir “Insulin” vier Punkte vergeben wurden. Anschlieflend wurden alle Punkte fiir jeden
Patienten addiert. Auch hier waren alle moglichen Intensitétsstufen zwischen 1 Punkt (nur Diét) und 7
Punkten (Diét 4+ Tabletten + Insulin) vertreten, die durchschnittliche Therapieintensitéit lag bei 3,94+1,6
Punkten pro Patient.

Teilnahme an Schulungen: 18 Patienten (25,7%) waren nie bei einer Schulung, 18 Patienten (25,7%)
haben einmal an einer Diabetikerschulung teilgenommen, 10 Patienten (14,3%) bis dreimal, 7 Patienten
(10,0%) iiber dreimal. Ein Patient (1,4%) kreuzte “weiff nicht” an, 16 Patienten (22,9%) machten keine
Angabe. Betrachtet man die Angaben nach Diabetes-Typ getrennt, so waren zwei von insgesamt drei

Typ-1-Diabetikern einmal, der dritte nie bei einer Schulung.

Angaben zu Arztkontakten: Die Hiufigkeit von Arztkontakten im ambulanten Bereich (im letzten

Monat) und stationédren Bereich (im letzten Jahr) zeigt Tabelle 13.

Tabelle 13: Hiufigkeit von Arztkontakten

Ambulant (letzter Monat) — Stationér (letztes Jahr)

Gar nicht 3 13% 42 60,0%
Einmal 26 37,1% 8 11,4%
Bis dreimal 16 22.9% 5 7,1%
Uber dreimal 11 15,7% 1 1,4%
Keine Angabe 14 20,0% 14 20,0%

Ein Patient, der im letzten Monat mehr als dreimal beim Arzt gewesen war, hatte gleichzeitig “nicht”
angekreuzt und handschriftlich “Zu Hause” daruntergeschrieben, er wurde in die Gruppe “iiber dreimal”
aufgenommen.
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Die Inanspruchnahme verschiedener drztlicher Fachgruppen zeigen Tabelle 14 und 15.

Hausarzt Diabetologe
Vierteljahr 52 74,3% 15 21,4%
Halbes Jahr 1 1,4% 4 57%
Jahr 1 1,4% 5 71%
Uber ein Jahr 0 0 3 43%
Noch nie 0 0 22 314%
Weifl nicht 0 0 3 43%
Keine Angabe 16 22,9% 18 25, 7%

Tabelle 14: Zeitpunkt des letzten Besuchs: Hausarzt und Diabetologe

Tabelle 15: Zeitpunkt des letzten Besuchs: Ophthalmologe und Neurologe

Ophthalmologe Neurologe

Halbes Jahr 36
Im letzten Jahr 13
In den letzten zwei Jahren 2
Vor iiber zwei Jahren 5
Noch nie 0
Weif3 nicht 0
Keine Angabe 14

51,4% 6 8,6%
18,6% 2 2,9%
2,9% 5 71%
7,1% 7 10,0%
0,0% 32 457%
0,0% 2 29%
20,0% 16 22,9%

Die Zufriedenheit mit den verschiedenen Fachérzten zeigt Tabelle 16.

Tabelle 16: Zufriedenheit mit den verschiedenen Fachérzten im niedergelassenen Bereich

Hausarzt Diabetologe Ophthalmologe Neurologe
Uberhaupt nicht 0 0,0% 2 2,9% 1 1,4% 0 0,0%
Wenig 2 2.9% 2 2,9% 0 0,0% 1 1.4%
MiBig 10 14,3% 3 43% 11 15,7% 5  7,1%
Sehr 42 60,0% 21 30,0% 43 61,6% 12 17,1%
Frage trifft nicht zu 0  0,0% 10 143% 0 0,0% 16 22,9%
Weifl nicht 0 0,0% 0 0,0% 1 1,4% 1 1.4%
Keine Angabe 16 229% 32 457% 14 20,0% 35 50,0%

Angaben zum Krankenhausaufenthalt:

Tabelle 17 zeigt, wie lange der letzte Krankenhausaufent-

halt bei den Antwortenden zuriicklag; iiber die Zufriedenheit mit der stationiren Behandlung informiert

Tabelle 18.

Ab hier fehlten die Angaben eines Patienten, der die letzte Seite des Fragebogens nicht mitgeschickt hat.

Da die iibrigen Seiten dieses Patienten ebenfalls nicht ausgefiillt waren, wurden sie als “keine Angabe”

gewertet. Eventuell angegebene Griinde fiir die Nichtteilnahme gingen dabei allerdings verloren.
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Tabelle 17: Zeitpunkt des letzten Krankenhausaufenthalts

Vor einem Vor einem  Vor einem Vor iiber Nie Weif3 Keine
Vierteljahr halben Jahr Jahr einem Jahr nicht Angabe
Anzahl (n) 7 3 5 29 9 5 12
Anteil (%) 10% 4,3% 71% 41.4% 129% 7,1% 17,1%

Tabelle 18: Zufriedenheit mit der stationdren Behandlung

Uberhaupt Wenig MiBig Sehr Frage trifft Weifl Keine

nicht nicht zu nicht Angabe
Anzahl (n) 0 5 10 23 6 2 24
Anteil (%) 00% 71% 14,3% 32,9% 8,6% 2.9%  34.2%

Angaben zur Zufriedenheit mit der medizinischen Therapie insgesamt: Je ein Patient (j

1,4%) war iiberhaupt nicht bzw. wenig zufrieden, 17 Patienten (24,3%) waren méBig zufrieden, 34 Pati-
enten (48,6%) sehr zufrieden mit der medizinischen Betreuung ihres Diabetes mellitus. Ein Patient (1,4%)
kreuzte “trifft nicht zu” an, 2 Patienten (2,9%) “weiff nicht”. 14 Patienten (20%) machten keine Angabe.

3.2.5 Metafragen

Meinung der Patienten zur Befragung: 10 Patienten (14,3%) fanden die Tatsache, befragt zu wer-
den, sehr gut, 35 Patienten (50%) gut. 5 Patienten (7,1%) standen der Befragung gleichgiiltig gegeniiber.
“Weifl nicht” wurde 6 mal (8,6%) angekreuzt, “schlecht” nie. 14 Patienten (20%) machten keine Angabe.

Benstigte Hilfe beim Ausfiillen: 33 Patienten (47,1%) konnten den Fragebogen ohne Hilfe ausfiil-
len, 13 Patienten (18,6%) benétigten etwas Hilfe, 12 Patienten (17,1%) viel Hilfe. 12 Patienten (17,1%)

machten keine Angabe.

Teilnahme an Folgebefragungen: 32 Patienten (45,7%) wollten wieder angeschrieben werden. 19
Patienten (27,1%) wollten nicht mehr fiir eine Folgebefragung angeschrieben werden, 8 Patienten (11,4%)
war es gleichgiiltig. 11 Patienten (15,7%) machten keine Angabe.

Griinde fiir die Nichtteilnahme: 5 Patienten (7,1%) wollten keine Auskunft geben, 2 Patienten
(2,9%) fanden den Fragebogen zu kompliziert, 4 Patienten (5,7%) fanden den Fragebogen zu lang. 2
Patienten (2,9%) kreuzten “zu lang” und “zu kompliziert” bzw. “zu lang” und “mochte keine Auskunft

geben” gleichzeitig an. 4 Patienten (5,7%) kreuzten “sonstige Griinde” an.

Von den 4 Patienten, die “sonstige Griinde” fiir ihre Nichtteilnahme angegeben hatten, fithrte ein Patient
“Zeitmangel” auf, einer schrieb “wofiir das Ganze”, ein dritter: “Diabetes 1. Quartal 5,2, 3. Quartal 5,6
Keine Medikamente”, die vierte Patientin, die wieder angeschrieben werden wollte: “Ich habe die letzten

5 Monate nichts genommen da mein Mann gestorben ist. Aber jetzt lasse ich mich wieder einstellen.”
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Weitere Bemerkungen aus diesem Textfeld waren: “Nicht mehr in der Lage (Pflegefall) 89 Jahre” und
“ja weil ich fast michts mehr sehen kann” von zwei Patienten, die viel Hilfe beim Ausfiillen bendtigten
und nicht wieder angeschrieben werden wollten. Ein Patient fand den Fragebogen gut, méchte aber nicht
mehr angeschrieben werden, da auch er viel Hilfe beim Ausfiillen brauchte (“bin blind, Herzschwdiche”).
Ein Patient, der die Befragung gut fand und wieder teilnehmen wollte, schrieb ein Fragezeichen in das
Freitextfeld. Ein weiterer Patient, der einen leeren Fragebogen zuriicksandte, schrieb: “Ich habe noch kein

Diabetes”. Insgesamt drei Patienten unterschrieben im Freitextfeld.

3.3 Beziehungen zwischen den Daten

Die folgenden Korrelationen wurden mit Spearman’s Rho (p, nicht-parametrisch) berechnet. Die Signifi-
kanzniveaus wurden 2-seitig berechnet. Da aus den Antwortmdoglichkeiten der Fragen hdufig nur Nominal-
oder Ordinalskalen entstehen, wurden die Angaben in eine im Folgenden jeweils beschriebene Reihenfolge

gebracht und entsprechend fiir die Statistik kodiert, um Zusammenhénge einzuschétzen.

3.3.1 Korrelationen innerhalb der soziodemographischen Daten

Signifikante Korrelationen innerhalb der soziodemographischen Daten bestanden zwischen Alter und Fa-
milienstand mit p=0,31, p=0,02 und zwischen Alter und Art der Titigkeit mit p=0,57, p=0,00. Die
schwache positive Korrelation deutet an, dass jiingere Patienten eher ledig, &ltere eher verwitwet wa-
ren. Bei der Art der Tétigkeit besteht ein méBig starker Zusammenhang mit zunehmendem Alter und

Ubergang von “erwerbstitig” zu “Ruhestand”.

3.3.2 Korrelationen innerhalb der Ergebnisse zur Lebensqualitit

Innerhalb der Fragen zum QLQ-C30 korrelieren

e Funktionsskalen mit anderen Funktionsskalen
e Symptomskalen mit anderen Symptomskalen

e Symptomskalen mit Funktionsskalen

Die Interskalenkorrelationen (bei den Funktionen alle statistisch signifikant p<0,01, bei den Symptomen

bis auf einzelne Ausnahmen ebenfalls p<0,01) ergaben folgende Ergebnisse:

Zwischen den Funktionsskalen (korperliche, emotionale, kognitive, soziale Funktion, Rollenfunktion und
globale Lebensqualitiit) lagen die Korrelationen im Bereich von p=0,45 (kérperliche Funktion und kog-
nitive Funktion) bis p=0,78 (korperliche Funktion und Rollenfunktion), wobei meist Werte um p=0,5 bis
p=0,7 erreicht wurden und die stérksten Korrelationen zwischen korperlicher Funktion und Rollenfunk-
tion, emotionaler Funktion und kognitiver Funktion sowie emotionaler Funktion und sozialer Funktion
auftraten. Eine positive Korrelation bedeutet unter den Funktionen und Symptomen (Schmerz, Miidigkeit
etc.; Tabellen 19 und 20), dass gute Funktionen mit anderen guten Funktionen und starke Symptome mit
anderen starken Symptomen zusammen auftraten. Zwischen Funktionen und Symptomen (Tabelle 21)
bedeuten die negativen Korrelationen, dass stirkere Symptome mit schlechteren Funktionen gemeinsam

auftraten.

Die Symptomskalen korrelierten untereinander von p=0,15, p=0,27 (Dyspnoe und Diarrhoe) bis p=0,65,
p=0,000 (Miidigkeit und Dyspnoe).

Die globale Lebensqualitdt wird in Tabelle 20 bei den Funktionen mit aufgefiihrt, wird aber wie oben

beschrieben aus zwei speziellen Fragen berechnet. Im vorliegenden Fragebogen waren die entsprechenden
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Fragen leider nicht korrekt abgedruckt, erlauben jedoch trotzdem eine Berechnung des Items [33]. Die
Lebensqualitét korrelierte mit den Funktionsskalen im Bereich von p=0,39 (mit der kognitiven Funktion)
bis p=0,66 (mit der kérperlichen Funktion) und mit den Symptomskalen von p=0,31 (mit der finanziellen
Auswirkung) bis p=0,58 (mit Miidigkeit).

Zwischen den Funktions- und Symptomskalen variierten die signifikanten Korrelationen von p=0,28 (kor-
perliche Funktion mit Diarrhoe) bis p=0,77 (Rollenfunktion mit Miidigkeit). Die Miidigkeit korrelierte
auBlerdem hochsignifikant negativ mit der korperlichen Funktion (p=-0,749, p=0,000) und mit der emo-
tionalen Funktion (p=-0,749, p=0,000).

Nicht signifikant waren lediglich die Korrelationen zwischen Lebensqualitit und Obstipation (p=-0,280,
p=0,057), Lebensqualitéit und Diarrhoe (p=-0,260, p=0,078), Dyspnoe und Diarrhoe (p=0,153, p=0,273)
sowie Schmerzen und finanzieller Auswirkung (p=0,219, p=0,122).

Die vollstandige Darstellung der signifikanten Korrelationen innerhalb der Lebensqualitdtsdaten zeigen
Tabellen 19 bis 21.

Tabelle 19: Korrelationen innerhalb der Funktionsskalen des QLQ-C30

| »r D n

Korperliche Funktion (PF) RF | 0,784 0,000 ** 52
EF | 0576 0,000 ** 54

CF | 0447 0001 ** 54

SF | 0538 0,000 ** 52

LQ | 0,658 0,000 ** 47

Rollenfunktion (RF) EF | 0,646 0,000 ** 52
CF | 0,459 0,001 ** 52

SF | 0,681 0,000 ** 50

LQ | 0,544 0,000 ** 45

Emotionale Funktion (EF) CF | 0,751 0,000 ** 55
SF | 0709 0,000 ** 53

LQ | 0,560 0,000 ** 47

Kognitive Funktion (CF) SF | 0,576 0,000 ** 53
LQ | 0,38 0,007 ** 47

Soziale Funktion (SF) LQ | 0,573 0,000 ** 46

Signifikanzniveaus: * < 0,05; ** < 0,01; p = Spearman’s rho
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Tabelle 20: Korrelationen innerhalb der Symptomskalen des QLQ-C30

| » p n

Miidigkeit (FA) NV | 0,565 0,000 ** 51
PA | 0,569 0,000 ** 52

DY | 0,645 0000 ** 53

SD | 0,432 0,001 ** 53

AP | 0582 0,000 ** 52

OB | 0446 0001 ** 53

DI | 0347 0011 * 53

FI | 0,58 0,000 ** 53

Ubelkeit und Erbrechen (NV) PA | 0,561 0,000 ** 51
DY | 0523 0,000 ** 51

SD | 0,475 0,000 ** 51

AP | 0550 0,000 ** 52

OB | 0570 0,000 ** 52

DI | 0464 0,001 ** 52

FI | 0,500 0,000 ** 50

Schmerz (PA) DY | 0,538 0,000 ** 51
SD | 0,417 0,002 ** 52

AP | 0477 0,000 ** 51

OB | 0,393 0,004 ** 52

DI | 0,336 0,015 * 52

Atemnot (DY) SD | 0,392 0,004 ** 52
AP | 0497 0000 ** 52

OB | 0401 0,003 ** 53

FI | 0317 0022 * 52

Schlafstérung (SD) AP | 0,495 0,000 ** 52
OB | 0,207 0,031 53

DI | 0,308 0,025 53

FI | 0,377 0,006 ** 52

Appetitverlust (AP) OB | 0,510 0,000 ** 53
DI | 0489 0000 ** 53

FI | 0,606 0000 ** 51

Obstipation (OB) DI [ 0356 0,008 ** 54
FT | 0524 0,000 ** 52

Diarrhoe (DI) FI | 0,458 0,001 ** 52

Signifikanzniveaus: * < 0,05; ** < 0,01; p = Spearman’s rho

FI = Finanzielle Auswirkungen
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Tabelle 21: Korrelationen zwischen Symptom- und Funktionsskalen des QLQ-C30

| » D n

Miidigkeit (FA) PF | -0,749 0,000 ** 52
RF | -0,770 0,000 ** 50

EF | -0,749 0,000 ** 53

CF | -0540 0,000 ** 53

SF | -0,657 0,000 ** 54

LQ | -0,576 0,000 ** 46

Ubelkeit und Erbrechen (NV)  PF | -0,491 0,000 ** 52
RF | -0,509 0,000 ** 50

EF | -0,559 0,000 ** 52

CF | -0,341 0,013 * 52

SF | -0,5612 0,000 ** 51

LQ | -0448 0,002 ** 46

Schmerzen (PA) PF | -0,679 0,000 ** 51
RF | -0,597 0,000 ** 49

EF | -0,693 0,000 ** 52

CF | -0,496 0,000 ** 52

SF | 20558 0,000 ** 52

LQ | -0478 0,000 ** 45

Atemnot (DY) PF | 20,558 0,000 ** 52
RF | -0,598 0,000 ** 50

EF | -0558 0,000 ** 53

CF | -0,292 0,034 * 53

SF | 20,387 0,004 ** 53

LQ | -0,372 0,011 46

Schlafstérungen (SD) PF | -0,314 0,013 52
RF | -0,413 0,003 ** 50

EF | -0,563 0,000 ** 53

CF | -0,433 0,001 ** 53

SF | -0,444 0,001 ** 53

LQ | 0,345 0019 * 46

Appetitverlust (AP) PF | -0,642 0,000 ** 53
RF | -0,577 0,000 ** 51

EF | 20,690 0,000 ** 53

CF | -0,611 0,000 ** 53

SF | -0,574 0,000 ** 52

LQ | -0,543 0,000 ** 47

Obstipation (OB) PF | -0,448 0,001 ** 53
RF | -0,481 0,000 ** 51

EF | -0,514 0,000 ** 54

CF | -0,377 0,005 ** 54

SF | -0,290 0,035 53

Diarrhoe (DI) PF | -0,275 0,044 54
RF | -0,303 0,029 52

EF | -0,427 0,001 ** 55

CF | -0,412 0,002 ** 55

SF | 0417 0002 ** 53

Finanzielle Auswirkungen (FI) PF | -0,356 0,010 * 51
RF | -0,527 0,000 ** 55

EF | -0,533 0,000 ** 52

CF | -0,390 0,004 ** 52

SF | 20521 0,000 ** 52

LQ | -0,312 0,035 * 46

Signifikanzniveaus: * < 0,05; ** < 0,01; p = Spearman’s rho
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3.3.3 Korrelationen innerhalb der diabetesbezogenen Fragen

In Tabelle 22 werden die signifikanten Korrelationen zwischen der Inanspruchnahme von verschiedenen
Untersuchungen dargestellt. Bei den Fragen nach dem Zeitpunkt der letzten Messung bedeuten positive
Korrelationen, dass beide Messungen jeweils ldnger bzw. jeweils kiirzer zuriicklagen. Der Diabetestyp
wurde als 1 oder 2 kodiert. Die schwache positive Korrelation des Diabetes-Typs mit dem Blutzucker
deutet auf eine Tendenz zur besseren Einstellung des Blutzuckers bei Typ-1-Diabetikern hin und im Falle
der negativen Korrelation zwischen Blutdruck und Erkrankungsdauer auf eine im Verlauf etwas schlechter
werdende Einstellung. “Weify nicht” oder “trifft nicht zu” gehen nicht in die Berechnung der Korrelationen

ein.

Tabelle 22: Korrelationen zwischen Inanspruchnahme von Untersuchungen

[ » D n

Wann BZ zuletzt gemessen
Wann HbA . zuletzt gemessen 0,332 0,032 * 42
Wann RR zuletzt gemessen 0,339 0,015 * 51

Wann Cholesterin zuletzt gemessen | 0,321 0,028 * 47
Wann HbA . zuletzt gemessen
Diabetes Typ -0,305 0,042 * 45
Wann RR zuletzt gemessen 0,528 0,000 ** 44
Wann Cholesterin zuletzt gemessen | 0,689 0,000 ** 44
Wann RR zuletzt gemessen
Wann Cholesterin zuletzt gemessen | 0,325 0,023 * 49
Letzter gemessener BZ-Wert

Diabetes-Typ 0,306 0,033 * 49

Letzter gemessener RR-Wert 0,480 0,001 ** 45
Erkrankungsdauer

Letzter gemessener RR-Wert -0,291 0,045 * 48

Signifikanzniveaus: * < 0,05; ** < 0,01; p = Spearman’s rho

Tabelle 23 gibt einen Uberblick iiber Korrelationen zwischen internistischen Parametern und Besuchen bei
den verschiedenen Fachérzten. Der Zeitpunkt zwischen letzter Messung und letztem Arztbesuch verédndert
sich bei positiven Korrelationen gleichsinnig. Bei einer positiven Korrelation der Anzahl der Therapien
beispielsweise mit der Erkrankungsdauer haben ldanger erkrankte Patienten eher mehr Medikamente. Die
negative Korrelation der Anzahl der Therapien mit dem Zeitpunkt der letzten HbA;.-Messung beschreibt

einen Zusammenhang zwischen mehr Medikamenten und kiirzerem Messabstand.
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Tabelle 23: Korrelationen zwischen Arztkontakten und internistischen Parametern

[ » D n

Wann zuletzt HbA ;. gemessen
Wann zuletzt beim Diabetologen 0,337 0,036 * 39
Wann zuletzt beim Augenarzt 0,296 0,046 * 46
Anzahl der Therapien gewichtet -0,333 0,024 * 46

Wann zuletzt Cholesterin gemessen

Wann zuletzt beim Hausarzt 0,327 0,022 * 49

Wann zuletzt beim Diabetologen | 0,410 0,005 ** 45

Wann zuletzt beim Augenarzt 0,364 0,009 ** 51
Wann zuletzt beim Diabetologen

Wann zuletzt beim Augenarzt 0,316 0,027 * 49
Wann zuletzt beim Neurologen

Wann zuletzt im Krankenhaus 0,292 0,047 * 47
Wann zuletzt beim Hausarzt

Anzahl der Therapien 0,281 0,039 * 54

Bekannte Erkrankungsdauer
Anzahl der Therapien gewichtet? | 0,297 0,026 * 56

Signifikanzniveaus: * < 0,05; ** < 0,01; p = Spearman’s rho. Ygewichtet bedeutet,
jeder Therapie (Diét, Tabletten etc.) wurde eine bestimmte Ziffer zugeordnet, so dass aus
dem Ergebnis dieser Spalte auf die Therapieformen riickgeschlossen werden kann.

In Tabelle 24 sind aufgetretene Korrelationen mit der Zufriedenheit mit Arztkontakten dargestellt. Die
negativen Korrelationen zwischen Zufriedenheit und Zeitpunkt eines Arztkontaktes oder einer Untersu-
chung spricht fiir eine hohere Zufriedenheit bei kiirzer zuriickliegendem Ereignis. Die negative Korrelation
zwischen Zufriedenheit und gemessenem Wert, beschreibt eine hohere Zufriedenheit bei besserer Einstel-

lung.

Tabelle 24: Korrelationen mit der Zufriedenheit mit Arztkontakten

Zufriedenheit mit \ p p n
Hausarzt Zufriedenheit mit Augenarzt 0,318 0,020 * 53
Zufriedenheit mit Therapie insgesamt | 0,327 0,023 * 48
Diabetologe Wann zuletzt Diabetologe -0,508 0,006 ** 28
Wann zuletzt Augenarzt -0,472 0,011 * 28
Letzter gemessener Cholesterin-Wert | -0,667 0,001 ** 20
Zufriedenheit mit Augenarzt 0,855 0,000 ** 28
Zufriedenheit mit Krankenhaus 0,538 0,010 ** 22
Zufriedenheit mit Therapie insgesamt | 0,520 0,006 ** 26
Augenarzt Wann zuletzt Cholesterin gemessen -0,407 0,003 ** 50
Wann zuletzt Hausarzt -0,400 0,003 ** 53
Wann zuletzt Diabetologe -0,313 0,031 * 48
Wann zuletzt Augenarzt -0,471 0,000 ** 55
Letzter gemessener RR-Wert -0,298 0,042 * 47
Zufriedenheit mit Neurologe 0,685 0,002 ** 18
Zufriedenheit mit Therapie insgesamt | 0,385 0,006 ** 49
Neurologe Wann zuletzt Neurologe -0,556 0,016 * 18
Letzter gemessener RR-Wert -0,498 0,042 * 17
Krankenhaus Letzter gemessener RR-Wert -0,357 0,049 * 31
Letzter gemessener Cholesterin-Wert | -0,577 0,005 ** 22

Signifikanzniveaus: * < 0,05; ** < 0,01; p = Spearman’s rho
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Tabelle 25 zeigt den BMI in Abh#ingigkeit von der Diabetesdauer.

Tabelle 25: BMI [kg/m?] in Abhiingigkeit von der Diabetesdauer (n=55 verwertbare Antworten)

Dauer n Anteil Mittelw £+ Stabw Minimum Maximum
Bis 1 Jahr 6  86% 29,6 + 4,7 23,4 34,3
Bis 5 Jahre 14 20,0% 290 + 7,1 17,6 46,7
Bis 10 Jahre 16 22,9% 209 + 3.8 23,7 36,8
Uber 10 Jahre 199  18,6% 27.9 + 6,3 19,0 50,3

Keine Angabe 15  21,4% - - -

DEin Patient machte keine Angaben zu Gréfie und Gewicht, wohl aber zur Diabetesdauer, daher
z#éhlt die Gruppe der Patienten mit einer Erkrankungsdauer iiber 10 Jahre insgesamt 20 Patienten.

3.3.4 Korrelationen innerhalb der Metafragen

Tabelle 26 zeigt Korrelationen mit dem Wunsch, wieder teilzunehmen. Die schwache negative Korrelation
zwischen der Beurteilung der Befragung und der Akzeptanz einer Folgebefragung spricht dafiir, dass
Patienten, die wieder teilnehmen mochten, den Fragebogen eher positiver beurteilten als Patienten, die
nicht wieder angeschrieben werden méchten. Die schwache positive Korrelation deutet an, dass Patienten

lieber wieder teilnehmen, wenn sie den Fragebogen allein oder mit wenig Hilfe ausfiillen konnten.

Tabelle 26: Korrelationen innerhalb der Metafragen

| p p n

Mochte wieder teilnehmen
Meinung zur Befragung -0,300 0,036 * 49
Konnte Fragebogen selbst ausfiillen | 0,305 0,022 * 56

Signifikanzniveaus: * < 0,05; ** < 0,01; p = Spearman’s rho

3.3.5 Korrelationen zwischen den Fragebogenteilen

Die Beziehungen zwischen soziodemographischen Daten und dem QLQ-C30 sind in Tabelle 27 notiert:
Hoheres Alter trat bei negativer Korrelation mit schlechteren Funktionen (kérperliche, emotionale, kogni-
tive, soziale Funktion, Rollenfunktion und globale Lebensqualitét) und stérker ausgepriigten Symptomen

(Schmerz, Midigkeit etc.) auf.

Tabelle 27: Korrelationen zwischen soziodemographischen Daten und QLQ-C30

[ » D n

Alter PF | -0412 0,002 ** 54
LQ | 0,338 0,020 * 47

DI | 0303 0,025 * 55

Signifikanzniveaus: * < 0,05; ** < 0,01 p = Spearman’s rho
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Zwischen soziodemographischen Daten und diabetesbezogenen Fragen trat eine signifikante Korrelation
(p=-0,615, p=0,019) zwischen dem erreichten Schulabschluss und dem letzten Wert des Blutzuckers auf.
Die Polung beschreibt einen positiven Zusammenhang zwischen héherem Schulabschluss und besser ein-
gestelltem Blutzucker. Unter den moglichen Abschliissen wurden lediglich “keiner”, “Hauptschule” und

“Realschule” genannt.

Tabelle 28 zeigt Korrelationen zwischen QLQ-C30-Funktionen (kdrperliche, emotionale, kognitive, sozia-
le Funktion, Rollenfunktion und globale Lebensqualitit) und diabetesbezogenen Fragen. Die positiven
Korrelationen zwischen Funktion und letztem Zeitpunkt zeigen einen Zusammenhang zwischen besseren
Funktionen bei linger zuriickliegenden Ereignissen an. Die schwachen bis méflig starken negativen Kor-
relationen zwischen der Anzahl von Behandlungen und QLQ-C30-Funktionen deuten bessere Funktionen
bei weniger in Anspruch genommenen Behandlungen an. Positive Korrelationen mit der Zufriedenheit

deuten damit einhergehende bessere Funktionen an.

Tabelle 28: Korrelationen zwischen QLQ-C30-Funktionen und diabetesbezogenen Fragen

\ p P n
Wann HbA . zuletzt gemessen LQ | -0,377 0,017 * 40
Wann RR zuletzt gemessen RF | 0,321 0,023 * 50
Wann Cholesterin zuletzt gemessen LQ | -0,307 0,045 * 43
Wann zuletzt Diabetologe LQ | -0,368 0,016 * 42
Wann zuletzt Krankenhaus PF | 0,384 0,006 ** 49

RF | 0344 0017 * 48
EF | 0554 0,000 ** 49
CF | 0,378 0,007 ** 49
SF 0,419 0,003 ** 48
LQ 0,354 0,021 * 42
Wann zuletzt Neurologe RF | 0,363 0,010 * 50
EF | 0,496 0,000 ** 52
CF | 0,544 0,000 ** 52
SF | 0472 0,000 ** 51
Anzahl ambulanter Behandlungenl) RF | -0,303 0,029 * 52
EF | -0312 0020 * 55
SF | -0,290 0,033 * 54
Anzahl stationérer Aufenthalte? PF | -0,364 0,007 ** 54
RF | -0,386 0,005 ** 52
EF | 0,516 0,000 ** 55
CF | -0,305 0,024 * 55
SF | -0,370 0,006 ** 54
LQ | -0,509 0,000 ** 47
Zufriedenheit mit Augenarzt EF | 0,389 0,004 ** 54
CF | 0325 0,016 * 54
SF 0,364 0,007 ** 53
LQ | 0319 0031 * 46
Zufriedenheit mit Krankenhaus SF 0,358 0,029 * 37
Zufriedenheit mit Therapie insgesamt PF | 0,366 0,010 ** 49
RF | 0,564 0,000 ** 47
EF | 0473 0,001 49
SF 0,459 0,001 ** 49

Signifikanzniveaus: * < 0,05; ** < 0,01; p = Spearman’s rho;
Dim letzten Monat, 2im letzten Jahr
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In Tabelle 29 sind die Korrelationen von QLQ-C30-Symptomen (Schmerz, Miidigkeit etc.) und diabetes-
bezogenen Fragen aufgefiihrt. Positive Korrelationen von Symptomen mit der Erkrankungsdauer sowie
der Anzahl von ambulanten oder stationdren Behandlungen sprechen fiir zunehmende Ausprigung von
Symptomen bei hiufiger in Anspruch genommener Behandlung bzw. lingerer Erkrankungsdauer. Die
negative Korrelation zwischen Symptomen und letztem Besuch von Arzt oder Krankenhaus deuten einen
Zusammenhang zwischen héheren Symptomen und kiirzer zuriickliegendem Arztkontakt an. Die negative
Korrelation von Symptomen und Zufriedenheit spricht fiir einen Zusammenhang zwischen zufriedeneren

Patienten und geringeren Symptomen.

Tabelle 29: Korrelationen zwischen QLQ-C30-Symptomen und diabetesbezogenen Fragen

[ »r D n
Bekannte Erkrankungsdauer OB | 0,343 0,011 * 54
Wann zuletzt Krankenhaus FA | -0,544 0,000 ** 48

NV | -0,461 0,001 ** 47
PA | -0,488 0,001 ** 46
DY | -0,443 0,002 ** 48
SD | -0,447 0,002 ** 47
AP | -0,584 0,000 ** 47
CO | -0,209 0,046 * 48
FI | -0,426 0,003 ** 47
Wann zuletzt Neurologe FA | -0,288 0,041 * 51
NV | -0,543 0,000 ** 50
PA | -0,366 0,009 ** 50
DY | -0,283 0,045 * 51
SD | -0,403 0,003 ** 51
AP | -0,361 0,009 ** 51
OB | -0,481 0,000 ** 52
DI | -0,286 0,040 * 52
FI | -0,401 0,004 ** 50
Anzahl ambulanter Bahandlungenl) NV | 0,275 0,049 * 52
PA | 0,345 0,012 * 52
DY | 0,338 0,012 * 54
OB | 0,340 0,012 * 54
FI 0,417 0,002 ** 53
Anzahl stationiirer Aufenthalte? FA | 0,407 0,002 ** 54
NV | 0335 0015 * 52
PA | 0,322 0,020 52
SD | 0,346 0,011 * 53
AP | 0,521 0,000 ** 53
Zufriedenheit mit Diabetologe FA | -0,387 0,042 * 28
Zufriedenheit mit Augenarzt FA | -0,391 0,004 ** 53
AP | -0303 0,020 * 52
Zufriedenheit mit Therapie insgesamt FA | -0,478 0,001 ** 49
PA | -0,485 0,001 ** 47
FI | -0,360 0,012 * 48

*

Signifikanzniveaus: * < 0,05; ** < 0,01; p = Spearman’s rho;
Dim letzten Monat, 2im letzten Jahr

Tabelle 30 zeigt die beobachteten signifikanten Korrelationen zwischen soziodemographischen Daten und
Ergebnissen aus den Metafragen. Mit zunehmendem Alter beurteilten die Patienten die Befragung eher
etwas positiver, benotigten zum Ausfiillen jedoch mehr Hilfe und mochten eher nicht mehr angeschrieben

werden. Die Anzahl giiltiger Antworten nahm ebenfalls mit hoherem Alter eher ab.
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Tabelle 30: Korrelationen zwischen Metafragen und Alter

| » P n

Alter Meinung zur Befragung -0,360 0,010 * 50
Konnte Fragebogen selbst ausfiillen | 0,313 0,017 * 50
Mochte wieder teilnehmen 0,478 0,000 ** 59
Anzahl giiltiger Antworten -0,438 0,000 ** 70

Signifikanzniveaus: * < 0,05; ** < 0,01; p = Spearman’s rho

Tabelle 31 gibt Ubersicht iiber Korrelationen zwischen Lebensqualitiitsdaten und Metafragen. Patienten
mit guten Funktionen (korperliche, emotionale, kognitive, soziale Funktion, Rollenfunktion und globale
Lebensqualitit) und gering ausgepréigten Symptomen (Miidigkeit, Schmerz etc.) kamen auch mit dem

Ausfiillen des Fragebogens besser zurecht.

Tabelle 31: Korrelationen zwischen LQ-Daten und Metafragen

| » p n
Konnte Fragebogen selbst ausfiillen PF | -0,557 0,000 ** 58
RF | -0,539 0,000 ** 51
EF | -0479 0,000 ** 53
CF | -0451 0,001 ** 53
SF | -0,444 0,001 ** 52
LQ | -0,545 0,000 ** 46
FA | 0447 0,001 ** 52
NV | 0,308 0,028 * 51
PA | 0510 0,000 ** 50
DY | 0276 0,048 * 52
SD | 0573 0,000 ** 51
AP | 0476 0000 ** 52

Signifikanzniveaus: * < 0,05; ** < 0,01; p = Spearman’s rho

In Tabelle 32 sind Korrelationen zwischen diabetesbezogenen Fragen und Metafragen aufgefiihrt. Pa-
tienten, die zum Ausfiillen keine oder wenig Hilfe benotigten, gaben auch in letzter Zeit eher weniger
stationdre Aufenthalte an. Auflerdem lagen Arzt- oder Krankenhausaufenthalte eher langer zuriick. Der
Wunsch, wieder teilzunehmen korrelierte schwach mit besseren HbA.-Werten, kiirzeren Abstidnden zum

letzten Besuch des Diabetologen und einer geringeren Therapiezufriedenheit.

Tabelle 32: Korrelationen zwischen den Metafragen und diabetesbezogenen Fragen

| » P n
Konnte Fragebogen selbst ausfiillen
Wann zuletzt Krankenhaus -0,387 0,004 ** 53
Wann zuletzt Neurologe -0,331 0,019 * 50
Anzahl stationsirer Aufenthalte® 0,294 0,031 * 54
Mochte wieder teilnehmen
Wann zuletzt Diabetologe 0,313 0,034 * 46
Letzter HbA1.-Wert 0,406 0,007 ** 43
Zufriedenheit mit Therapie insgesamt | 0,364 0,008 ** 52

Signifikanzniveaus: * < 0,05; ** < 0,01; Yim letzten Jahr, p = Spearman’s rho
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4 Diskussion

4.1 Ablauf der Erhebung und Datenqualitit

Die Erhebung der Daten erfolgte durch eine Briefbefragung und eine halbautomatisierte Auswertung
mit Hilfe eines Scanners und spezialisierter Software, die in weiteren Befragungen die Auswertung im
Vergleich zur reinen Papiererhebung beschleunigen kann. Die Auswahl der Patienten, den Versand und
die Annahme der Fragebogen iibernahm die AOK Baden-Wiirttemberg. Hierdurch gelang der Zugang
zu einer geeigneten Patientenstichprobe und auch die notwendigen technischen Mittel, insbesondere ein

leistungsfiahiger Scanner, waren dankenswerter Weise verfiigbar.

4.1.1 Zusammenstellung des Fragebogens

Durch die Konstruktion des Fragebogens mit Sammlung der Schwerpunkte im Gesprich mit Diabeti-
kern, diabetologischem Fachpersonal und einschlégiger Literatur erscheint die inhaltliche “Validitédt” oder
inhaltliche Stimmigkeit des Fragebogens plausibel. Die Akzeptanz bei Patienten wurde mittels erster Be-
fragungen getestet. Hier zeichnete sich schon ab, dass der Umfang einigen Patienten zu grofl erschien.
Durch die erste briefliche Befragung einer etwas grofieren Patientengruppe lieen sich auch einige Fragen
identifizieren, die fiir weitere Befragungen gestrichen oder umformuliert werden kénnen. Um Validitét
und Reliabilitét weiter zu priifen und um Aussagen iiber die Vergleichbarkeit mit anderen Fragebogen zu
erhalten, sind allerdings Validierungsstudien mit ausreichender Patientenzahl beispielsweise mit anderen

Diabetes-spezifischen Fragebogen notwendig.

Der verwendete Lebensqualitétsfragebogen QLQ-C30 wurde zwar urspriinglich fiir onkologische Patienten
validiert, es stehen jedoch auch Referenzdaten aus Befragungen der Allgemeinbevélkerung aus Norwe-
gen, Dianemark und Deutschland zur Verfiigung [55, 68, 107]. Befragungen von internistischen Patienten
im stationdren und ambulanten Bereich ergaben ebenfalls eine gute Anwendbarkeit [57, 109]. Sein Ein-
satz hat neben der guten Verstindlichkeit und vorhandenen Referenzdaten auch den Vorteil, dass er eine
Vergleichbarkeit des Nutzens verschiedener DMPs untereinander erméglicht. Werden nur krankheitsspezi-
fische Symptome erfragt, so sind beispielsweise die Atemnot eines Asthmatikers und neuropathiebedingte
Einschrankungen eines Diabetikers schlecht vergleichbar. Die mit dem QLQ-C30 bei beiden gemessene
korperliche, emotionale oder soziale Funktion und besonders die durch DMPs angestrebten Verbesserung
derselben iiber die Zeit sind dagegen sehr gut vergleichbar und erlauben auch eine direkte Abschéitzung
des Nutzens der vorgenommenen Verinderung. Dies kann sogar eine Entscheidungsgrundlage fiir den
Einsatz finanzieller Mittel darstellen. Dariiber hinaus wére der langfristige Einsatz mehrerer spezifischer
Fragebogen fiir unterschiedliche Erkrankungen auch noch mit héherem logistischen Aufwand verbunden,
der méglicherweise auf Ebene der Krankenkassen noch leistbar ist, jedoch spitestens beim Ubergang zur

routineméfligen Patientenbefragung in Praxen eine erhebliche Mehrbelastung darstellen wiirde.

4.1.2 Technische Umsetzung

Probelauf: Ein vor der ersten Versendung der Fragebogen an Patienten durchgefiihrter Probelauf er-
moglichte die Optimierung der Verarbeitung der Fragebogen (im Probelauf waren beim Scannen zwei
verschiedene Grofien aufgetreten), was allerdings nicht alle Fehler vermeiden konnte. So musste ein schon
im Testlauf aufgefallener weifler Strich auf den gescannten Fragebogen auch bei der eigentlichen Patien-
tenbefragung nachbearbeitet werden, wie unter 3.1.1, Nachbearbeitung der eingegangenen Fragebdgen,

beschrieben.
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Fehlererkennung: Die Erkennung der Seitennummer und der zugehorigen Vorlage verlief mit einer
fehlgeschlagenen Erkennung in 2% und einer unsicheren Erkennung in 1,9% der Fille zufriedenstellend.
Die fehlerfreie Erkennung der markierten Antwortfelder war auch durch die ausfiihrliche Instruktion der
Patienten mit Markierungsbeispielen im Anschreiben bedingt, die von den Patienten gut beriicksichtigt

wurden.

Bei der automatisierten Erkennung der PID-Barcodes trat der grofite Anteil der Fehler auf. Da die PID
vier Ziffern umfasste, die Seitennummer nur zwei Ziffern, aber beide auf eine dhnliche Lénge formatiert
wurden, waren die einzelnen Balken der PID schmaler und enger, was die hohere Fehlerquote bei der
Erkennung der PID gegeniiber der Seitenzahl erkléirt. An dieser Stelle kann die Erkennung durch die Wahl
moglichst kurzer Codenummern und einen gréfleren Druck der Barcodes am effektivsten optimiert werden.
Modernere Software diirfte dariiber hinaus eine bessere Erkennungsleistung bieten, da zweidimensionale
Barcodes in immer mehr Bereichen Verwendung finden. Fiir weitere Befragungen wiirde ein Winkel auf
den Bogen eine Lagekorrektur durch den Scanner der AOK erméglichen, was wiederum die Auswertbarkeit

mit einem Optical Mark Recognition Programm sicherer macht.

Computerunterstiitzte Auswertung: Die Moglichkeit, ohne umstéandliches Hantieren mit Papiersta-
peln zu jedem Antwortfeld der erzeugten Datentabelle sofort den korrespondierenden Bildausschnitt des
Originalfragebogens anzuzeigen, wurde nach der raschen Einarbeitung als sehr angenehm und praktisch
erlebt. Durch eine selektive Nachbearbeitung lediglich der unsicher oder fehlerhaft erkannten Informatio-
nen wird bei der Auswertung in jedem Fall Zeit gewonnen. Die automatisierte Bearbeitung diente neben

dem Zeitgewinn auch der Vermeidung von Ubertragungsfehlern.

Im Rahmen der hier durchgefithrten Machbarkeitsstudie wurden zur Priifung der Erkennungssicherheit
auch alle ohne Fehlermeldung iibertragenen Daten nachkontrolliert, ohne dass dabei ein weiterer Fehler
gefunden wurde. Die somit verléssliche und deutlich spiirbare Reduktion der manuellen Auswertungsarbeit
auf den kleinen Prozentsatz der unsicher oder fehlerhaft erkannten Markierungen bzw. Barcodes verringert

die Wahrscheinlichkeit von Fehlern durch menschliche Irrtiimer allein schon durch die verminderte Anzahl.

Kosten der Befragung: Da SPSS, SAS oder dhnliche Statistiksoftware in Form einer Abteilungs-
oder Landeslizenz an den meisten Hochschulen vorliegen, bleiben die Hauptkostenpunkte einer solchen
Befragung die OMR-Software, ein Spezialscanner (der in einer Folgestudie eventuell wieder bei der AOK
nutzbar wire) sowie die Zeit fiir Planung, Durchfiihrung und Auswertung der Fragen. Die Portokosten
konnen bei einer grofleren Befragung durch Sortierung nach Postleitzahlenbereich etwas reduziert werden.
Fiir andere erméfligte Versendungsverfahren wie “Drucksache” oder “Infopost” miissen zur Gewéahrleistung

des Datenschutzes die aktuellen Bestimmungen iiber stichprobenartige Briefoéffnungen gepriift werden.

4.1.3 Patientenauswahl, Fragebogenversand und Riicklauf

Patientenauswahl: Die Gesamtgruppe der 4.642 ausgewihlten Diabetiker ist in den 199 angeschriebe-
nen und 70 antwortenden Patienten sowohl in Bezug auf das Alter als auch in Bezug auf die Postleitzah-
lenbereiche bzw. Ortschaften gut représentiert. Es sind jedoch noch verschiedene andere Gesichtspunkte

zu beriicksichtigen, die im Folgenden dargestellt werden.

Die bei der AOK ausgewéihlte Patientenstichprobe kann zunéchst nicht den Anspruch erheben, fiir simt-

liche Diabetiker in Deutschland reprisentativ zu sein.

e Bei der AOK versicherte Patienten stellen aus historischen Griinden ein ausgewéhltes Kollektiv

dar. Urspriinglich waren alternative gesetzliche Versicherungen nur fiir ausgewéhlte Gruppen (z.B.
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Betriebskrankenkassen) zuginglich, was sich in der Altersgruppe der befragten Patienten noch be-
merkbar machen diirfte. Dagegen gibt es unter den Versicherten einen iiberdurchschnittlich hohen
Anteil dlterer, einkommensschwacher oder aus anderen Griinden mit héherem gesundheitlichen Ri-
siko behafteter Patienten, was auch eine Grundlage des bisherigen Risikostrukturausgleichs bildet.
Der soziale Status wirkt sich auch auf die Privalenz des Diabetes mellitus aus: im gesamtdeutschen
Bundes-Gesundheitssurvey 1998 waren in der Unterschicht 5,6%, in der Mittelschicht 3,5% und
in der Oberschicht 2,5% der TeilnehmerInnen von einem nicht-insulinpflichtigen Diabetes mellitus
betroffen [69].

e Nicht alle Diabetiker werden medizinisch behandelt. Oft wird die Diagnose erst spat gestellt und die
Behandlung daher verzogert begonnen. Bei Diagnosestellung ist zunéchst Diét indiziert, wodurch die
Patienten nicht in der ausgewihlten Gruppe der AOK erscheinen sollten. Dass trotzdem ein Patient,
der “...noch kein Diabetes” hat und ein anderer, der nur didtetisch behandelt wird, mit ausgewahlt
wurden, kann verschiedene Griinde haben. Beispielsweise konnen #ltere Rezepte mit inzwischen
abgesetzten Medikamenten in die Auswahl einbezogen worden sein oder die Patienten (er)kennen
die Bedeutung mitgeteilter Laborergebnisse oder verordneter Medikamente nicht. Denkbar sind auch
ein mangelhafter Suchalgorithmus, eine prophylaktische Therapie mit Metformin bei Adipositas mit
dem Ziel der Gewichtsreduktion oder Rezeptfehler. Alle diese Umstinde kénnen unter den nicht
antwortenden Patienten natiirlich auch vorgekommen sein, so dass moglicherweise auch in dieser

Gruppe Patienten nicht an Diabetes mellitus erkrankt sind oder sich nicht fiir Diabetiker halten.

Altersverteilung: Das Alter der ausgewihlten, angeschriebenen und antwortenden Patientengruppen
entsprach mit 67 bzw. 68 Jahren im Mittelwert der Altersverteilung von Diabetikern aus anderen Quellen.
Eine Untersuchung von Typ-2-Diabetikern in Nordbaden ergab ein mittleres Alter von 67 Jahren [122],
bei einer anderen Untersuchung an 1.065 Typ-2-Diabetikern im Kreis Marbach/Neckar lag das mittlere
Alter bei 69 Jahren [102]. Geht man von ca. 5% Typ-1-Diabetikern aus, die den Altersdurchschnitt bei
zunehmender Erkrankungshaufigkeit eher senken diirften, so entspricht das ebenso dem Durchschnittsalter
der in der vorliegenden Studie untersuchten Patienten, wie eine Erhebung aus Thiiringen 1999, die ein

mittleres Alter von 67 Jahren und eine mittlere Diabetesdauer von 8 Jahren ergab [83].

Ortliche Verteilung: Der groBte Teil (98,8%) der Patienten wohnte im Postleitzahlenbereich 7, was bei
einer regional ausgelegten Studie zu erwarten ist. Einzelne Patienten mit Wohnorten in anderen Postleit-
zahlenbereichen konnen z.B. durch einen Hausarzt im angrenzenden Postleitzahlenbereich, Arztbesuche
withrend Reisen oder eventuell auch Zweitwohnsitze erklart werden, da das ganze Spektrum der ersten
Postleitzahl-Stellen (d.h. 0-9) vertreten war.

Im relativ kleinen Patientenkollektiv der vorliegenden Pilotstudie kénnen allerdings trotz der guten Re-
prasentativitdt in Bezug auf Alter und Ortsverteilung Méngel in anderen Punkten auftreten. So ist es
denkbar, dass die Patienten sich in anderen Merkmalen unterscheiden, dass andere Patienten-Stichproben
zu einem hoheren oder geringeren Anteil an der Befragung teilnehmen und natiirlich auch andere Ergeb-
nisse liefern wiirden. Die Entscheidung der Patienten fiir bzw. gegen die Teilnahme kann durch grund-
sitzliche Unterschiede zwischen den Gruppen “antwortende” und “nicht antwortende Patienten” bedingt
sein. So ist anzunehmen, dass Patienten mit diabetes- oder anders bedingter schlechter LQ (beispielswei-
se mit Sehstérungen oder vorangegangenem Apoplex) eher nicht teilnehmen. Um sicherere Aussagen zu

erhalten, miisste eine gréflere Population befragt werden.

Riicklauf und Vollstindigkeit der Antworten: Der Riicklauf des Fragebogens ist mit 35% im

Vergleich zu anderen Briefbefragungen durchschnittlich. Einige Zahlen aus der Literatur:
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Fiir eine kontrollierte Studie zur Wirksamkeit von Vitamin D3 auf Frakturen und Mortalitit wurden
11.120 Patienten im Alter von 65-85 Jahren brieflich zur Teilnahme an einer doppelblinden, randomisier-
ten Cholecalciferol-Substitution aufgefordert [121]. Die teilnehmenden Patienten fiillten ebenfalls einen
Fragebogen aus. Der Riicklauf lag bei 3.504 Patienten (31,5%), was mit dem Riicklauf der vorliegenden
Studie vergleichbar ist. Dagegen kénnte man annehmen, dass die Motivation zur kostenlosen Teilnahme
an einer praventiven Mafinahme wie in der zitierten Studie und damit auch der Riicklauf hoher sein
miifiten, als bei einer Briefbefragung, die fiir die Teilnehmer primér nur Arbeit und keinen unmittelbaren

Nutzen bringt.

Bei der Befragung einer gesunden weiblichen dénischen Population (in zwei Gruppen unterteilt) mit dem
QLQ-C30 wurden Riickldufe von 39% bzw. 35% erzielt, die mit zwei Erinnerungsschreiben auf insgesamt
76% bzw. 71% gesteigert werden konnten [68]. Auch in dieser Befragung konnten leere Fragebdgen zu-
riickgeschickt werden, was in 5% bzw. 22% geschah. Bei der altersadaptierten Auswertung der Riickldufe
ergab sich eine abnehmende Teilnahmerate von 60% bei den 21- bis 29-J#hrigen auf unter 40% bei den 71-
bis 79-Jahrigen. Eine bessere Resonanz bei den jiingsten Teilnehmern kann in der Diabetikerbefragung
nicht bestéitigt werden (siehe auch unter “Alter” im soziodemographischen Teil), was allerdings auch durch
ihre geringe Anzahl bedingt sein kann. Die altersadaptierten Riicklaufzahlen decken sich jedoch sehr gut
mit denen der vorliegenden Studie. Der Einsatz von postalischen oder telefonischen Erinnerungen ist fiir

eventuelle Folgebefragungen zu erwégen, um die Aussagekraft der Daten zu erhchen.

Auch der Riicklauf von postalischen Befragungen zum Qualitdtsmanagement an Kliniken lag nach einem
ersten Anschreiben bei nur 43,8%, erst durch telefonische Nachfrage konnte er auf 59,7% gesteigert werden
[31]. In dieser Studie wurde eine kleine Fragenanzahl préferiert, um héhere Riicklaufquoten zu erreichen.
Auf die personliche Ansprache der jeweils angeschriebenen Leiter der Einrichtungen, die Information
iiber den Sinn und die anonyme Durchfiihrung der Befragung wurde besonderen Wert gelegt, da dies
die Bereitschaft zur Teilnahme steigern kann [28]. Dies wurde in der vorliegenden Studie beriicksichtigt,
ebenso wie die dhnlichen Riicksendefristen von zwei bzw. drei Wochen und beigelegte Frei-Riickumschlige.
Der Vergleich mit diesen Daten zeigt, dass der Riicklauf der vorliegenden Studie zwar nicht sehr hoch ist,
aber durchaus dem Ergebnis anderer Briefbefragungen entspricht, besonders, wenn man das Alter und

den Gesundheitszustand der Befragten beriicksichtigt.

Riicklaufquoten von bei Aufnahme und bei Entlassung an internistische Patienten ausgehéndigten Fra-
gebogen (SF-36) lagen bei Aufnahme bei 75%, 4 Wochen nach Entlassung bei 33%. Die Teilnehmer
waren im Durchschnitt 68 4 14,5 Jahre alt, 53% waren weiblich. Drei Wochen nach Entlassung wurden
die Patienten brieflich an die Befragung erinnert. Patienten, die verlegt worden waren und Patienten
mit mehrfachen Erkrankungen (multiple impairments) antworteten signifikant seltener. Aus den in die-
ser Studie insgesamt zur Auswertung gekommenen 125 Fragebogen konnten 62 Gesamtskalen des SF-36
(49,6%) berechnet werden. In den iibrigen Féllen fehlten Angaben zu jeweils mehr als einer Frage in einer
der 8 Subskalen. In der gleichzeitig ausgeteilten kiirzeren Version (SF-12) fiel dies weniger ins Gewicht,
so dass fiir diese Version in 60% Gesamtskalen berechnet werden konnten [105]. Dies entspricht den hier
gemachten Erfahrungen zur Vollstéindigkeit der Beantwortung (auch wenn keine Skalen verlorengingen,
da sie fiir den QLQ-C30 ab 50% ausgefiillter Fragen pro Skala berechnet werden kénnen) und unterstiitzt
die Tendenz zu kiirzeren Fragebogen vor allem in einer brieflichen Befragung. Hier ist die Wahrscheinlich-
keit iibersehener Fragen bzw. des vorzeitigen Abbruchs héher als bei unter personlicher Anleitung oder
computergestiitzt ausgefiillten Fragebogen. Grundsétzlich kénnen natiirlich auch andere, im Folgenden

dargestellte Befragungsmethoden eingesetzt werden.

Vergleich verschiedener Befragungsmodi

Alternativ zur vorliegenden Briefbefragung sind Systeme mit variabler Computerausstattung oder auch

telefonische Befragungen moglich, von denen an dieser Stelle einige besprochen werden sollen.
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Systeme mit Papierfragebogen: Diese Methode ist wohl die “klassische” Befragungsmethode, die in
vielen, auch grofl angelegten Studien Verwendung findet. Ein Vorteil dieser Methode ist, dass die Frage-
bogen neben ortsgebundenen Befragungen auch direkt an alle Teilnehmer verschickt werden kénnen und
es somit nicht notwendig ist, jeden einzelnen einzubestellen und Riume sowie gegebenenfalls Betreuung

wihrend der Beantwortung bereitzustellen.

Der Hauptnachteil aller Methoden, bei denen die Eingabe der Antworten nicht direkt am Computer
erfolgt, sondern von Hand durch Patient oder einen Interviewer, Beleglesegerite und optische Scanner
durchgefiihrt wird, ist die fehlende direkte Kontrolle der Vollstandigkeit. Soweit diese nicht im Anschluss
an die Befragung iiberpriift wird, besteht die Gefahr des Datenverlustes. Zusétzlich sind die erhobenen
Daten nicht direkt verfiigbar und auch der genaue Zeitpunkt und die Dauer der Beantwortung des Fra-
gebogens werden nicht automatisch erfasst. Die weitere Auswertung ist, besonders wenn sie “von Hand”
geschieht, ebenfalls fehleranfillig, leicht kénnen Bogen verwechselt oder Markierungen falsch iibertra-
gen werden. Soll die weitere Verarbeitung mit Scanner und Belegleser erfolgen, so muss die Markierung

deutlich genug sein, was in der vorliegenden Studie kein Problem darstellte.

Eingabe am PC: Mit der zunehmenden Verbreitung von Computern in allen Bereichen des tégli-
chen Lebens finden sie auch Verwendung in medizinischen Befragungen. Der Hauptvorteil der direkten
Beantwortung von Fragebogen am Computer ist die Vollstdndigkeit der Antworten und ihre direkte Ver-
fligbarkeit ohne Portokosten, Einlesen von Daten und den bei manueller Bearbeitung eventuell damit
verbundenen Fehlern. Je nach Setting und Zielgruppe kénnen Befragungen auch iibers Internet durchge-
fithrt werden. In Abhéngigkeit von der technischen Umsetzung sind verschiedene Methoden moglich: Von
der Beantwortung am Grafiktablett mit dazugehorigem Stift, die Papierfragebdgen sehr nahe kommt, bis
zur Verwendung von Maus oder Trackpad. Sie kénnen auch der jeweiligen Zielgruppe angepasst werden,
da besonders éltere Patienten nicht unbedingt im Umgang mit Computern erfahren sind. Sehschwierigkei-
ten kénnen durch grofie Schrift und wenige Worte oder Fragen pro “Seite” am Bildschirm gut ausgeglichen
werden. Dariiber hinaus ist dieses Setting ideal fiir interaktive Fragebogen, bei denen die weitere Fragen-
abfolge von den vorausgegangenen Antworten abhéingt, was auf Papier unter Umstédnden verwirrend sein
kann.

Nachteilig ist, dass hierfiir meist die Kooperation mit Praxen notwendig ist. Dies umfasst die Bereit-
stellung bzw. Schulung von Personal oder zumindest ein zuverldssiges Ansprechen der Patienten auf die
Studie. Nur Patienten, die im Erfassungszeitraum zum Arzt gehen, kénnen eingeschlossen werden. Dies
wird aber zumindest teilweise dadurch kompensiert, dass wahrscheinlich ein hoherer Prozentsatz der ange-
sprochenen Patienten den Fragebogen ausfiillt, einerseits durch die persénliche Motivation, andererseits,
weil der zusitzliche Aufwand des Einpackens und Verschickens entfiillt. Die Selektion der Patienten, die
keine Lust haben, den Brief zu lesen und die Fragen auszufiillen, wird vermieden. Bei dlteren Patienten
kann die mangelnde - oder unter Umsténden schlechte - Erfahrung mit Computern zunéchst fiir Un-
sicherheit sorgen; auch erfordert der Umgang mit Maus oder Trackpad eine gewisse Feinmotorik und
Ubung. AuBerdem ist die Befragung zuniichst mit héheren Anschaffungskosten verbunden, soweit Hard-
und Software nicht schon vorhanden sind. Wiinschenswert sind moglichst hochwertige Bildschirme oder

ein Touchscreen mit hoher Auflésung.

Multimedia-Systeme: Ein Computer, der gesprochene Fragen, Anweisungen oder Bildsequenzen pri-
sentiert, kann im Prinzip mit jeder der erwdhnten Eingabe-Technologien verbunden werden. Dies kann
fiir Patienten mit Leseschwierigkeiten durch schlechtes Sehvermégen oder z.B. in Gesellschaften ohne
allgemein zugingliche Bildungswege eine Hilfe sein [115, 116]. Fiir die meisten Patientengruppen diirf-
ten jedoch Ton- und Videosequenzen zur Beantwortung eines einfachen Lebensqualitatsfragebogens nicht

notwendig sein.
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Telefonische Befragung: Neben der telefonischen Befragung durch geschultes Personal gibt es auch
eine automatisierte telefonische Befragung. Der Computer, der die Beantwortung eines Fragebogens per
Telefon ermoglicht, vereint den Vorteil der direkten Uberpriifung der Antworten und der Moglichkeit
interaktiver Befragung mit dem Vorteil, dass Patienten nicht an einen bestimmten Ort gebeten werden
miissen [88]. Ein weiterer Vorteil liegt in der volligen Automatisierbarkeit dieses Systems, das nach seiner
Programmierung ohne Personal funktioniert. Notwendige Voraussetzung fiir die Methode sind neben der

technischen Ausstattung ein ausreichendes Horvermogen der Probanden oder entsprechende Hilfsgeréte.

Briefbefragung in der vorliegenden Studie: Die Briefbefragung wurde gewéhlt, um aus der gesam-
ten Stichprobe der von der AOK ermittelten Diabetiker Patienten zu erreichen, ohne an die Kooperation
mit Praxen gebunden zu sein. Es wurde nur eine Stichprobe des Patientenkollektivs angeschrieben. So
sollte zunéchst gepriift werden, ob der Riicklauf die Befragung einer gréfieren Gruppe rechtfertigt und ob
noch Méngel in der Infrastruktur bestehen. Im Vergleich zum Ausfiillen von Fragebdgen in Arztpraxen
werden so auch Patienten erreicht, die nicht regelméfig zum Arzt gehen, die Motivation von Personal
zur Verteilung der Fragebogen entféllt und es kann ein geringerer Einfluss auf die Beurteilung der Be-
handlungszufriedenheit erwartet werden. Mit einer einzigen verlorenen Seite von 70 zuriickgesendeten
Fragebogen zu 10 Seiten ist auch die Vollstdndigkeit in dieser Hinsicht zufriedenstellend. Auch die com-
putergestiitzte Befragung wére nur in Praxen durchfithrbar gewesen, da bei der befragten Population nicht
von einer hohen Internetnutzung ausgegangen wurde. In Kauf genommene Nachteile sind der Verlust von
Patienten, die bei persénlicher Ansprache eher zur Teilnahme bereit gewesen wiren, Unvollstéindigkeit von
Daten, mangelhafte Lesbarkeit und doppelte Markierungen. Die Vorteile der Auswertung mit Hilfe von
Scanner und Optical Mark Recognition machen sich besonders bei grofieren Patientenzahlen bemerkbar,
da die zeitraubende und fehlertriachtige manuelle Dateniibertragung entfillt. Selbst eventuelle Nachbe-
arbeitungen unsicher erkannter Ergebnisse sind schnell durchzufithren. Modernere Software kénnte hier

noch zuséitzlichen Komfort bieten.

Anderungsvorschliige des Fragebogens fiir Folgebefragungen: Folgende Fragen kénnten fiir ei-
ne eventuelle Folgebefragung weggelassen werden: Die Frage nach dem Geschlecht (ergibt sich aus den
Daten der AOK). Fragen nach Art der Titigkeitsausiibung und Tétigkeitsbereich sowie der Verantwor-
tung im Betrieb konnen entfallen, da sie iiberdurchschnittlich hiufig nicht ausgefiillt wurden. Dafiir wére
die zusétzliche Antwortmoglichkeit “Erwerbsunfihigkeitsrente” neben “Rente” ein gutes Maf fiir den Ge-
sundheitszustand der Teilnehmer. Medizinische Daten werden im Rahmen der DMPs sowieso von den
behandelnden Arzten dokumentiert und wiirden vollstéindigere Daten fiir differenziertere Auswertungen
ergeben. Wenn sie in der bisherigen orientierenden Form beibehalten werden sollten, so vor allem, um
Verénderungen in der Patientenkenntnis zu erfassen. Die Frage nach Aufsuchen von und Zufriedenheit
mit Neurologen kann ebenfalls entfallen, da sie sich als nicht sehr relevant erwiesen hat. Die Evaluation
des Fragebogens ist nach der Machbarkeitsstudie ebenfalls fakultativ, bei Verdnderungen im Fragebogen

kann so aber die Akzeptanz abgeschéitzt werden.

Fiir Folgebefragungen ist ein Erinnerungsschreiben empfehlenswert, was auch in anderen Studien den

Riicklauf signifikant steigern konnte.

4.2 Inhalt des Datenriicklaufs
4.2.1 Soziodemographische Daten

Geschlecht: Unter den 199 angeschriebenen Patienten waren 125 Frauen (62,8%) und 74 Ménner (37,1%).
Dies entspricht der prozentualen Verteilung unter den antwortenden Patienten aus den Daten der AOK

(61,4% Frauen und 38,6% Minner). Aus den Fragebogen waren es dagegen 44,3% Frauen, 31,4% Méinner
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und 24,3% fehlende Antworten, so dass der Anteil leer zuriickgesandter oder unvollstéindig ausgefiill-
ter Fragebogen unter den Frauen etwas hoher ist. Der hohere Anteil von betroffenen Frauen deckt sich
mit Angaben aus der Literatur. In einer reprisentativen Untersuchung von Typ-2-Diabetikern in Haus-
arztpraxen im Bezirk Nordbaden war die Verteilung mit 53% Frauen und 47% Minnern jedoch etwas
ausgewogener [122]. Aus den Daten des Gesundheitssurveys geht hervor, dass ca. 4,7% der Ménner und
5,6% der Frauen im Alter von 18 bis 79 Jahren an Diabetes mellitus erkrankt sind [61, 119]. Nach Unter-
suchungen von Lowel et al. zur Préavalenz des Diabetes Typ 1 und 2 in Deutschland sind unter den 45-
bis 54-jahrigen 4,2% der Ménner und 2,5% der Frauen betroffen, unter den 55- bis 64-Jidhrigen dagegen
8,8% der Ménner und 7,5% der Frauen [77].

Alter: Das Durchschnittsalter entspricht, wie schon unter Abschnitt 4.1.3, Altersverteilung, beschrieben,
mit 68,1 +10,26 Jahren dem Durchschnittsalter von Typ-2-Diabetikern aus anderen Untersuchungen
[83, 102, 122]. Interessant ist, dass die jiingsten angeschriebenen Patienten (n=10 im Alter von ca. 10-35
Jahren) im Gegensatz zu den iltesten nicht an der Befragung teilgenommen haben, was auch an der
geringeren Standardabweichung des Alters der antwortenden gegeniiber den ausgewéhlten bzw. ange-
schriebenen Patienten sichtbar wird. Moglich ist, dass ein Teil der Patienten - vermutlich eher aus der
Gruppe der Schiiler und Berufstitigen als aus der Gruppe der in der Regel weniger an die Hochsaison
gebundenen Rentner - in den Sommerferien war und aus diesem Grunde nicht teilnahm. Dass Kinder an
einer fiir Erwachsene ausgelegten Befragung teilnehmen, ist nicht unbedingt zu erwarten. Bei jiingeren
Erwachsenen sollte jedoch von einem grofleren Interesse an der aktiven Mitbeteiligung an Gesundheits-
fragen ausgegangen werden, besonders, da mit gesundheitlichen Einschrinkungen, die alten Menschen

eventuell die Teilnahme erschweren, a priori nicht zu rechnen ist.

Familienstand: Knapp die Hilfte der befragten Patienten war verheiratet oder lebte in einer Partner-

schaft, die néchst grofite Gruppe war verwitwet.

Schulabschluss: Unter den Befragten gab die Mehrzahl (68,6%) einen Hauptschulabschluss oder keinen
Schulabschluss an, Abitur oder ein Studium wurden nicht angekreuzt. Die Befragung einer représentativen
deutschen Population [107] ergab dagegen in nur 2% keinen Schulabschluss, in 47% Hauptschul- und in
34% einen Realschulabschluss. Da diese Population mit einem Durchschnittsalter von 49 Jahren deutlich
jinger ist als die befragten Diabetiker, kann das Ergebnis teilweise durch die Kriegs- bzw. Nachkriegszeit
erklidrt werden (vgl. Freitextangabe eines Patienten: “4 Jahre Kriegszeit. 1945”), zeigt aber den eher

niedrigen Bildungsstand der AOK-Versicherten dieser Altersgruppe.

Die folgenden vier Fragen zur Berufstitigkeit schienen fiir die Teilnehmer der Befragung nicht immer
eindeutig zu beantworten gewesen zu sein. Dies zeigte sich am fiir die Soziodemographischen Fragen
iiberdurchschnittlich hohen Anteil an nicht beantworteten Fragen (21,4%, 44,3%, 85,7%, 47,1%).

Art der Tatigkeit: Dem Durchnittsalter entsprechend waren unter 10% der Befragten berufstétig, mit
60% ist die Mehrzahl in Rente. Bei den 10% nicht erwerbstétigen gab auch ein Patient an, “krank” zu
sein, wahrend sich in der Rubrik “Ruhestand” ein Patient als “EU-Rentner” eintrug, so dass die Trenn-
schirfe dieser Frage nicht klar einschéitzbar ist. Die Moglichkeit, in den Antwortfeldern eine Erwerbs-
unfiahigkeitsrente von der Altersrente zu unterscheiden, wire ein zusétzliches Maf fiir den allgemeinen

Gesundheitszustand der Teilnehmer.

Art der Tatigkeitsausiibung: Hier iiberwog die “Tétigkeit im Haushalt”, gefolgt von “angestellt”, was
auch zur Population mit hoherem Durchschnittsalter passt. Die Fragestellung schien aber insofern nicht
eindeutig, als unklar blieb, ob sie sich auf die aktuelle Berufstétigkeit oder auch die frithere bezog, da in den
Freitextfeldern bei fehlenden Antworten u. a. auch “Rentner” oder “Rente” angegeben wurde. Allerdings
waren die Fragen “selbstédndig” oder “beamtet” nie angekreuzt worden, was - wie auch das Ergebnis der
folgenden beiden Fragen - fiir den durchschnittlichen bis niedrigen sozialen Status der AOK-Versicherten

spricht.
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Tatigkeitsbereich: Diese Frage ergab dhnliche Ergebnisse wie die vorhergehende, neben einem hohen
Prozentsatz nicht beantworteter Fragen (85,7%) waren Dienstleistung und (aus den Freitextfeldern) Haus-

halt und Rente die meistgenannten Tétigkeitsfelder.

Verantwortung im Betrieb: Der iiberwiegende Teil der Patienten gab an, keine Verantwortung im
Betrieb zu haben bzw. gehabt zu haben. Diese Frage ist allerdings fiir den hohen Anteil der Patienten,

die im Ruhestand oder im Haushalt tétig sind, eventuell nicht eindeutig.

Insgesamt war die Zuordnung zu “in Rente” und verschiedenen Berufsgruppen nicht konsistent. Einige
Patienten gaben neben “Rente” in den verschiedenen Fragen zur beruflichen Tétigkeit offensichtlich auch
frithere Berufe / Zugehorigkeit zu einer bestimmten Berufsgruppe oder Tétigkeit im Haushalt an. Fiir
weitere Befragungen sollte der Fragebogen in diesem Fragenbereich auf die ersten beiden Fragen reduziert

werden.

4.2.2 Lebensqualitit - QLQ-C30

Die Ergebnisse samtlicher Skalen iiberstreichen den gesamten verfiigharen Bereich. Anhand der Quartile
ldsst sich erkennen, dass in den Funktionsskalen (korperliche, emotionale, kognitive, soziale Funktion,
Rollenfunktion und globale Lebensqualitéit) deutliche Einschrinkungen bestehen. Die Symptomskalen
(Schmerz, Miidigkeit etc.) zeigen je nach Symptom eine miéilige bis deutliche Ausprigung, was die alters-
und diabetesbedingte Morbiditéit der Befragten illustriert. Cronbach’s a wurde fiir alle Funktionen und
diejenigen Symptome berechnet, zu denen mehr als eine Frage gestellt wurde. Die Werte liegen zwischen
0,94 und 0,58 und sind damit hoch bis sehr hoch, was die vom QLQ-C30 erwartete gute Skalenreliabilitét

bestétigt und den Ergebnissen aus der deutschen Referenzpopulation [107] sehr nahe kommt.

Auswirkungen des Druckfehlers: Bei sdmtlichen Vergleichen der Ergebnisse des QLQ-C30 ist zu
beriicksichtigen, dass auf Grund des im Methodenteil nidher beschriebenen Fehlers bei der Erstellung des
Fragebogens lediglich die Frage “Wie wiirden Sie insgesamt IThre Lebensqualitéit beurteilen?” in die globale
Skala zur LQ einging, wahrend die Frage “Wie wiirden Sie insgesamt Thren Gesundheitszustand beurtei-
len?” entfiel. Da es sich hierbei um einen systematischen Fehler handelt, kann unser Befragungsergebnis
auf dieser Skala nicht ohne weiteres mit den Ergebnissen anderer Studien in derselben Skala verglichen

werden.

Allerdings zeigten die Ergebnisse der norwegischen Normalbevolkerung eine hohe Ubereinstimmung der
Antworten auf beide Fragen. Die Frage nach der Lebensqualitéit lieferte einen Mittelwert von 75,4, die-
jenige nach der Gesundheit von 75,2 und die verbundene Skala von 75,3. Die Verteilung der einzelnen
Antworten auf die moglichen Kategorien war hierbei beinahe identisch. Bei der Betrachtung der Ergeb-
nisse anderer Referenzpopulationen (mit onkologischen Erkrankungen) erreichte eine einzige Referenz-
population einen Unterschied der Mittelwerte von 7,4 Punkten (Small cell lung cancer, limited disease);
die iberwiegende Mehrheit der Referenzpopulationen lieferte Unterschiede von weniger als 5 Punkten, es
kamen Abweichungen in beide Richtungen vor [34]. Dabei waren die Antwortverteilungen fiir die beiden
Einzelfragen einander in jeder erkrankten Gruppe deutlich &hnlicher als den Antwortverteilungen der
Normalbevélkerung. Somit darf angenommen werden, dass die Antwort auf die Frage nach der Lebens-
qualitdt alleine dem Mittelwert der Antworten auf die beiden Fragen zumindest nahe kommt, dennoch

sind alle direkten Vergleiche unter entsprechendem Vorbehalt zu werten.

Vergleich mit Referenzpopulationen: Die Ergebnisse der Befragung der Diabetiker mit dem QLQ-
C30 wurden mit Ergebnissen von Befragungen anderer Populationen mit demselben Instrument vergli-
chen. Es handelte sich dabei um eine deutsche Referenzpopulation [107] und um Patienten der internisti-

schen Ambulanz einer deutschen Universitétsklinik [109]. Bei letzteren wurden alle Ambulanzpatienten
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und die Patienten der kardiologischen Ambulanz noch einmal einzeln dargestellt, da die kardiologischen
Patienten mit durchschnittlich 60,8 Jahren den befragten Diabetikern im Alter &hnlicher sind als die
iibrigen Ambulanzpatienten mit 48 Jahren und die deutsche Referenzpopulation mit 49 Jahren Durch-
schnittsalter. Da nicht alle Rohwerte der anderen Studien verfiigbar waren, wurden nur die Mittelwerte

verglichen und graphisch dargestellt und keine weiteren statistischen Testverfahren angewendet.

Es wird jedoch deutlich, dass die Funktionsskalen bei der deutschen gesunden Referenzpopulation am
hochsten waren, hier also die beste Funktion bestand, und die iibrigen Patienten in der Reihenfolge in-
ternistische Ambulanzpatienten insgesamt - kardiologische Ambulanzpatienten - Diabetiker schlechtere
Funktionen angaben. Bei den Symptomskalen war es erwartungsgemifl umgekehrt: die gesunde Refe-
renzpopulation hatte die geringste, die Diabetiker die hochste Symptomausprigung bei sonst gleicher
Reihenfolge. Die einzigen Ausnahmen waren die kognitive Funktion, die bei den kardiologischen Patien-
ten hoher als beim Durchschnitt der {ibrigen Ambulanzpatienten war, und die globale Lebensqualitét,
die bei den Patienten der kardiologischen Ambulanz etwas niedriger war als bei den Diabetikern. Bei den
Symptomen war die Dyspnoe bei den kardiologischen Patienten stirker ausgeprigt als bei den Diabeti-
kern. Die vermehrte Dyspnoe bei kardiologischen Patienten ist pathophysiologisch plausibel und stiitzt
dadurch die Aussagekraft und den Nutzen dieser Art der Lebensqualitdtsmessung, da einzelne Berei-
che differenziert werden und trotzdem im Gegensatz zu krankheitsspezifischen Fragebogen Ergebnisse
verschiedener Populationen vergleichbar sind. Der Unterschied in der LQ von Diabetikern und kardio-
logischen Patienten ist ebenfalls plausibel, vor dem Hintergrund der fehlenden Frage aber nur bedingt
verwertbar. Die Unterschiede zwischen der gesunden Referenzpopulation und den allgemeinen internisti-
schen Patienten in Bezug auf gemessene LQ und Symptome waren relativ gering, was zum einen durch

das dhnliche Alter, zum anderen durch den ambulanten Status dieser Patienten erkliarbar ist.

Bei Diabetikern scheint der aktiv verbrachte Anteil an den noch zu erwartenden Lebensjahren mit dem
Alter stiarker abzunehmen als bei Nicht-Diabetikern. Wihrend ein 65-jahriger Diabetiker noch erwarten
kann, 83,2% seines Lebens aktiv zu verbringen, sind es fiir einen 85-jahrigen Diabetiker nur noch 32,0%
[59]. Eine spezifische Auswirkung des Diabetes mellitus wurde in einer aktuellen Studie zum Verlauf
von muskuldrer Schwiche bei Diabetikern im Zusammenhang mit diabetischer Polyneuropathie unter-
sucht [4]. Es zeigte sich eine signifikant stiirkere Ausprigung und Progredienz der Muskelschwéche bei

symptomatischer Polyneuropathie, was eine verminderte koérperliche Funktion mit erkldren wiirde.

Insgesamt spielte das Alter eine grofie Rolle bei der Ausprigung von Funktionen und Symptomen und
bedingt unabhingig von der Diagnose einen Teil der Ergebnisse. Der starke Einfluss des Alters wurde
in mehreren Studien zur Lebensqualitéit an Normbevélkerungen festgestellt [55, 56, 68, 107]. Bei den be-
fragten Diabetikern handelte es sich jedoch um eine {iberdurchschnittlich in ihrer Lebensqualitéit und in
den im QLQ-C30 aufgefiihrten Funktionen eingeschrinkte Population. Die Funktionseinschréinkung und
Symptomauspriagung der Diabetiker {ibertraf in allen Féllen deutlich die Ergebnisse selbst der &dltesten
Subgruppe (71 bis 92 Jahre) der deutschen Referenzpopulation [107]. In Bezug auf BMI, Diét, Schulung
und bei einem Teil der Diabetiker auch in Bezug auf die Einstellung von Blutzucker, Blutdruck und
Cholesterinwerten war ein Verbesserungsbedarf erkennbar, der sich bei erfolgter Verbesserung positiv
auswirken sollte. Untersuchungen der Normalbevilkerung ergaben, dass auch dort gewisse Einschrin-
kungen der Lebensqualitéit und verschiedene Symptome wie Schmerz, Ubelkeit oder Erbrechen bestehen
[40, 62, 68]. Dies ist bei der Beurteilung zu beachten, um den Einfluss einer einzelnen Diagnose nicht zu

iiberschétzen.

4.2.3 Diabetesbezogene Fragen

Diabetestyp und Dauer der Erkrankung: In der vorliegenden Studie gaben 5,7% der Patienten an,
an Diabetes mellitus Typ 1 erkrankt zu sein, 72,9% gaben Diabetes mellitus Typ 2 an. Einer der Typ-1-

Diabetiker hat allerdings in der Frage nach der Therapie des Diabetes mellitus nur Tabletten angegeben,
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so dass unklar bleibt, ob er das Insulin anzukreuzen vergessen hat oder doch Typ-2-Diabetiker ist. Ein
weiterer Patient, der “weifl nicht” angab, ist der Typ-2-Gruppe zuzurechnen, da er ausschlieflich mit
Tabletten behandelt wird und Patienten mit Diabetes mellitus Typ 1 in der Regel besser iiber ihre
Krankheit informiert sind als Typ-2-Diabetiker.

Chantelau und Abholz gaben eine auf Grund von Stichproben ermittelte Diabetes mellitus Typ 2 Hau-
figkeit von 5% der Gesamtbevolkerung an. Die Privalenz des Diabetes mellitus Typ 1 wurde dagegen
auf 0,25% geschiitzt, was einer Verteilung von 95% Typ-2- und 5% Typ-1-Diabetikern entspricht [17] und
sich mit den Daten der befragten Population deckt.

Die Prévalenz des Diabetes mellitus variiert mit der sozialen Lage: Im gesamtdeutschen Bundes-Gesund-
heitssurvey waren 1998 in der Unterschicht 5,7%; in der Mittelschicht 3,5% und in der Oberschicht
2,5% der TeilnehmerInnen von einem nicht-insulinpflichtigen Diabetes mellitus betroffen [69]. Dies ist im

Hinblick auf das eher durchschnittliche oder niedrige soziale Niveau vieler AOK-Versicherter interessant.

Der Zeitpunkt der Diagnosestellung lag bei iiber 50% der Befragten 6 und mehr Jahre zuriick, was den
chronischen Verlauf der Erkrankung widerspiegelt und beim Altersdurchschnitt der Betroffenen auch zu
erwarten war. Ahnliche Ergebnisse lieferten die Untersuchung von Rothenbacher et al. aus dem Jahr 2000
an Typ-2-Diabetikern [102] sowie eine reprisentative Untersuchung von 518 Patienten mit Diabetes melli-
tus aus 90% aller Hausarztpraxen einer Region in Nordbaden (“Sinsheimer Studie”, [122]). In Deutschland
liegt die Dauer der Erkrankung seit Diagnosestellung bei den in der Mehrzahl iiber 60-jdhrigen Typ-2-
Diabetikern unter 10 Jahren [17]. Eine andere Frage ist, seit wann die Erkrankung tatséichlich vorliegt.
In einer in Australien und den USA durchgefithrten Untersuchung wurde bei der Diagnosestellung schon
in 20,8% (USA) und 9,9% (Australien) eine Retinopathie festgestellt, was aufgrund ihrer linearen Ent-

wicklung darauf hinweist, dass die Hyperglykémie schon Jahre vor der Diagnosestellung bestand [49].

Eine weitere Ursache fiir die spéte Diagnosestellung kann auch darin liegen, dass die Diagnose des DM
mit verschiedenen Methoden unterschiedliche Ergebnisse bringt: Eine Metaanalyse von 20 européischen
Studien zeigte, dass eine Untersuchung der Niichternglucose allein 31% weniger Patienten identifizierte
als eine Untersuchung des OGGT mit 75g Glucose nach 2h [26].

Erkrankungsbezogene Parameter

Grofie, Gewicht, BMI: Bei einer mittleren Grofle von 166+£9,63 cm lag das Gewicht der teilnehmenden
Patienten im Mittel bei 80415,35 kg. Der BMI lag entsprechend mit 2945,68 kg/m? an der Obergrenze der
Priadipositas nach der internationalen Gewichtsklassifikation (siehe Tabelle 9). Die Gewichtsreduktion ist
also in dieser Befragung fiir 44 Patienten (80%) ein wichtiges Behandlungsziel; (ein Patient mit Adipositas
III° kann nicht einbezogen werden, wie im Folgenden noch ausgefiihrt wird), insbesondere da sie zu
einer Senkung der Hyperglykémie fithren kann. In der Literatur finden sich ebenfalls Angaben von 80%
iibergewichtigen Typ-2-Diabetikern [67, 99]. Weitere Untersuchungen von deutschen Typ-2-Diabetikern
aus dem Jahr 2000 ergaben ebenfalls einen mittleren BMI von ca. 30 kg/m? [102, 122]. Bei den 5.102
Patienten der UKPDS [123] war der mittlere BMI bei Rekrutierung mit 27 kg/m? etwas niedriger als bei
den Patienten der vorliegenden Studie. In drei Monaten mit Didt und monatlicher Diétberatung konnte
eine mittlere Gewichtsreduktion um 4 kg und die Senkung des Niichternblutzuckers um ca. 60 mg/dl
erreicht werden, was bei 18% der Teilnehmer therapeutisch ausreichend war. Da es sich bei den Befragten
in der vorliegenden Studie vorwiegend um Patienten mit regelméafiger &rztlicher Betreuung handelt,
scheint hier entweder weniger Wert auf Gewichtsreduktion gelegt zu werden, oder die Moglichkeit zu einer
regelméBigen Didtberatung nicht gegeben, nicht gefragt oder nicht umgesetzt zu sein. Beim Vergleich mit
der UKPDS ist aber zu bertiicksichtigen, dass es sich bei den dort untersuchten Patienten um insgesamt
jingere und gesiindere Patienten (unter 65 Jahren und ohne schwere Komplikationserkrankungen wie
Myokardinfarkt, Angina pectoris und Herzinsuffizienz) handelte, als bei den durchschnittlichen Patienten

mit Diabetes mellitus in deutschen Hausarztpraxen [18, 122].
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Der hochste BMI von 50,3 kg/m? lag bei einem Patienten mit Typ-1-Diabetes vor, bei dem aus einer
Randbemerkung hervorging, dass seine Unterschenkel amputiert wurden. Dementsprechend ist die Formel
zur Berechnung des BMI nicht auf ihn anwendbar und dieser Wert als Ausreifler zu werten. Wird dieser
Patient bei der Berechnung der Mittelwerte von Grofle, Gewicht und BMI weggelassen, so dndert das
die Ergebnisse jedoch nur im Bereich der ersten Dezimalstelle nach dem Komma, lediglich die Standard-
abweichung des BMI wird etwas geringer (44,86 statt +5,86) und die Standardabweichung der Grofie
geht von +9,63 auf £8,25 zuriick. Berechnet man den BMI mit zusétzlichen 40 cm Korpergrofle, so hitte
der Patient immer noch einen BMI von 29,7 kg/m? und damit eine Priadipositas an der Grenze zur
Adipositas I°.

Blutzucker- und HbA .- Messungen: Die angegebene letzte Blutzuckerbestimmung lag in 71,4%
der Fille weniger als ein Vierteljahr zuriick. Dies ergibt zusammen mit Randbemerkungen aus den Fra-
gebogen, nach denen auch tiglich oder mehrmals téglich (selbst) gemessen wird, einen Uberblick iiber die
Kontrolle von Blutzuckerspiegel und HbA ., die bei Typ-2-Diabetikern einmal im Quartal erfolgen sollte.
Selbstmessungen bei Typ-2-Diabetikern, die hier nicht explizit abgefragt wurden, jedoch aus Randbemer-
kungen zu entnehmen waren, wurden in anderen Untersuchungen in 22% festgestellt [122]. Messungen,
die iiber ein Jahr zuriickliegen, wurden in keinem Fall angegeben, passend zur Diagnosestellung durch
die Messung des Blutzuckerspiegels gab es auch weder die Angaben “noch nie” noch “weifl nicht”. Die
Messung des HbA . wurde in etwas grofieren Zeitabstéinden vorgenommen. Mit Messungen bei 48,6% im
letzten Vierteljahr und 7,1% im letzten halben Jahr war die HbA ;.- Kontrolle zufriedenstellend, hier gab
es aber auch einen Patienten, dessen HbA. noch nie bestimmt wurde und einen hoheren Anteil, der es
nicht wusste (12,9%).

Die Messergebnisse lagen - soweit bekannt - bei den befragten Patienten in 14,3% mit unter 126 mg/dl,
in 17,1% mit bis 140 mg/dl in einem guten Bereich. Die groite Gruppe (34,3%) war dagegen mit bis
200 mg/dl nicht zufriedenstellend eingestellt. Ein recht kleiner Anteil von 5,7% gab Werte iiber 200 mg/dl
an. Unter den Ergebnissen kénnen natiirlich auch - eventuell selbst durchgefiihrte - Messungen bei nicht
niichternen Patienten genannt worden sein. Die HbA1.-Werte waren bei 14% der Patienten mit bis 6,5% in
einem sehr guten, bei 22,9% der Patienten mit bis 8% in einem guten bis zufriedenstellenden Bereich. Nur
ein Patient gab einen Wert bis 10% an. Beim HbA;. war die Unkenntnis der Werte allerdings hoher als
bei den Blutzuckerwerten (35,7%). In 2,9% der Fille wurde auch “trifft nicht zu” angekreuzt, so dass die
Ergebnisse dieser Frage (auch durch die grobe Abstufung) sich nur bedingt mit anderen Untersuchungen
vergleichen lassen, in denen der mittlere HbA;. mit 7,1% [102] bis 7,2% [122] angegeben war. Der Anteil
nicht beantworteter Fragen lag fiir Blutzucker und HbA . jeweils bei 22,9%.

Mit einem angestrebten HbA;. von < 8% (was nach der Formel von Goldstein et al.: mittlerer Blutzucker
= 30,9 x HbA;. - 60,6 [45] einem durchschnittlichen Blutzucker von < 185 mg/dl entspricht) war der
Grofiteil der Typ-2-Diabetiker ausreichend eingestellt. Eine strengere Blutzuckerkontrolle hatte sich in
der UKPDS zwar als effizient bei der Senkung mikrovaskulérer, jedoch nicht makrovaskuldrer Ereignisse
und im Gegensatz zur strengeren Blutdruckkontrolle nicht als mortalitidtssenkend erwiesen [124, 126].
Die Lebensqualitidt wurde dadurch ebenfalls nicht beeinflusst [127]. So wird im Rahmen des DMP Dia-
betes eine individuelle Festlegung der Normwerte angestrebt, beispielsweise die engmaschigere Kontrolle
und strengere Einstellung von jiingeren Patienten [118]. Bei Patienten iiber 75 Jahren ist dagegen das
Auftreten eines Teils der diabetischen Komplikationen unwahrscheinlich. Dies gilt besonders, wenn sie
bisher nicht bestanden, da die Entwicklung dieser Krankheiten hdufig iiber einen lingeren Zeitraum
verlauft [128, 129]. Die Ubertragbarkeit der Daten aus bisherigen Studien auf den “durchschnittlichen”
Typ-2-Diabetiker in der Hausarztpraxis ist auch wegen des hoheren Durchschnittsalters und der hoéhe-
ren Morbiditét nur begrenzt moglich [122]. So konnen hier grofziigigere Mafistéibe angelegt werden als
nach den (altersunabhéngig gegebenen) Empfehlungen der European Diabetes Policy Group, nach denen

schon niichtern-Blutglucosewerte von 110-140 mg/dl als méBiig und Werte iiber 140 mg/dl als schlecht
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eingestellt gelten. Der HbA;.-Wert gilt nach diesen Empfehlungen mit 6,5-7,5% bereits als méBig, iiber
7,5% als schlecht eingestellt [32].

Blutdruckmessungen: Bei 71,4% der Patienten wurde den DMP-Leitlinien gemifl im empfohlenen
Abstand von einem Vierteljahr gemessen. Bei je 2,9% der Patienten lag die letzte Messung ein halbes
oder ein ganzes Jahr zuriick, die iibrigen 22,9% machten keine Angabe. Ob die Werte in der vorliegenden
Studie aber vom Hausarzt, zuhause oder auch in Apotheken gemessen wurden, ist nicht nachzuvollziehen.
Einige der Teilnehmer erwihnten Selbstmessungen, in einem Fall sogar “tdglich”. Die Werte lagen bei
35,7% im angestrebten Bereich unter 140 mmHg, mit weiteren 12,9% unter 160 mmHg waren weniger
als die Halfte der Patienten gut bis ausreichend eingestellt. In einer Studie im Raum Miinchen wurde
bei Typ-2-Diabetikern (mittleres Alter 61 Jahre, 39 bis 75 Jahre) ein mittlerer systolischer Blutdruck
von 164 mmHg, (140-186 mmHg) festgestellt [114]. Zielwerte nach der European Diabetes Policy Group:
<130/80 mmHg gut, 140/90-160/95 mmHg mé&Big, >169/95 mmHg schlecht [32].

Die Reduktion der kardiovaskuliren Morbiditéit und Mortalitéit durch Blutdruckkontrolle wurde fiir Typ-
2-Diabetiker in der UKPDS eindrucksvoll belegt. Der Einschluss in den Hypertensions-Arm der Studie
erfolgte bei unbehandelten Patienten bei RR systolisch ab 160 mmHg oder bei Werten ab 150 mmHg
unter antihypertensiver Therapie [125, 126]. Auch hier besteht - d&hnlich wie bei der Gewichtsreduktion -

noch Verbesserungsbedarf bei den befragten Diabetikern.

Cholesterinbestimmung: Der Cholesterinwert wurde bei 55,7% im letzten Vierteljahr bestimmt, je
7,1% gaben Messungen im letzten halben oder ganzen Jahr an. Weitere 7,1% kannten den Zeitpunkt nicht,
20% machten keine Angabe. Die niichste Frage verlangte eine Einordnung des Wertes in die Kategorien
“niedrig”, “normal” und “hoch” mit der Moglichkeit, zusétzlich den tatsichlichen Wert einzutragen. 50%
der Patienten gaben eine Einschéitzung ihres Wertes an, nur 7 Patienten (10%) trugen zusétzlich einen
Wert ein, der wiederum in nur 4 Féllen (57%) richtig eingeordnet wurde. Dies zeigt einen sehr geringen
Kenntnisstand sowohl der eigentlichen Werte als auch hinsichtlich ihrer Interpretation. Eine differenzierte
Einschétzung wiirde natiirlich die Erfassung von HDL- und LDL-Cholesterin erfordern, die Briefbefragung

in der vorliegenden Form scheint hierfiir aber ungeeignet.

Betrachtet man die Einstellung des Cholesterins, so ergeben sich nach den Kriterien der European Dia-
betes Policy Group [32] in 2,9% eine gute, (<200 mg/dl), in 7,1% eine méBige Einstellung der Choleste-
rinwerte (200-250 mg/dl).

Das einmalige “anamnestische” Erfragen der Blutzucker-, HbA;.-, Blutdruck- und Cholesterin-Werte ist
neben einer orientierenden Aussagekraft iiber die Einstellung der jeweiligen Werte vor allem ein Maf3-
stab fiir die Kenntnisse der Patienten, wobei die richtige Interpretation der Werte natiirlich noch einen
Schritt weiter geht und durch die Kenntnis der Zahlenwerte nicht vorausgesetzt werden kann. Insgesamt
gilt hier, dass nicht nur der hohe Wert allein schlecht ist. Auch die Kenntnis der Werte oder zumin-
dest eine ungefihre Einschitzung derselben, wie in den Antwortmdoglichkeiten “niedrig”, “normal” und
“hoch” angeboten, ist fiir die aktive Teilnahme des Patienten an der Therapie wiinschenswert. Hier zeigt
sich die Schwierigkeit, medizinischen Laien mittleren bis niedrigeren Bildungsstands und héheren Durch-
schnittsalters zum allseits geforderten “miindigen Patienten” zu machen. Die eher geringen Kenntnisse
von krankheitsbezogenen Details, die sich schon in den ersten Gespréchen mit Patienten zur Fragenzu-
sammenstellung andeuteten (vgl. 2.1.3), wurden durch die Befragung bestétigt. Zur exakten Erfassung
von Labordaten oder der Blutdruckwerte sind &rztliche Auskiinfte eine zuverlissigere Quelle, erfordern

aber einen zusétzlichen organisatorischen, zeitlichen sowie unter Umsténden finanziellen Aufwand.
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Therapie des Diabetes mellitus

Jeder der antwortenden Patienten erhielt eine Therapie, was bei der Auswahl der Patienten mit Hilfe
von Rezepten zu erwarten war. In 22,9% wurde Diét als Teil der Therapie angegeben, weitere 48,6%
wurden mit Tabletten, 47,1% mit Insulin behandelt. Da Dit fiir alle iibergewichtigen Patienten als erste
Therapiemafinahme und alle weiteren medikamentdsen Therapieformen zusétzlich empfohlen werden [53],
war die Diét in der Therapie deutlich zu selten und auch unterdurchschnittlich im Vergleich mit anderen
Studien représentiert. In der Untersuchung von Rothenbach et al. (2000) lag allein der Anteil von nur mit
Di#t behandelten Patienten bei 32% [102], in der Untersuchung von Uebel (2000) bei 41% [122], ohne dass
dadurch eine schlechtere Einstellung der HbA;.-Werte als in der vorliegenden Studie beobachtet wurde.
Bei der vorliegenden Studie ist jedoch zu beachten, dass Patienten, die nur didtetisch behandelt werden,

auf Grund der Auswahl der Patienten nach Rezept nicht eingeschlossen sein sollten.

Betrachtet man die Anzahl der Antidiabetika pro Patient, so hatten 32 der antwortenden Patienten
(57,1%) einen Therapieansatz, 21 Patienten (37,5%) zwei Therapieansétze und 3 Patienten (5,4%) drei
Therapieansétze. Die durchschnittliche Anzahl lag bei 1,5 Therapieansétzen pro Patient. Da hier aus den
genannten Griinden die Diét allein als Therapie wegfillt, sind diese Ergebnisse nicht direkt vergleichbar
mit anderen Untersuchungen an Typ-2-Diabetikern, bei denen 41% diéitetisch behandelt wurden und 36%
eine Monotherapie sowie 24% eine Kombitherapie (davon 3% eine Dreifach-, 0,4% eine Vierfach-Therapie)
erhielten [122].

Bei der Auswertung nach Diabetes-Typ fiel auf, dass ein Typ-1-Diabetiker angab, nur Tabletten einzu-
nehmen, was entweder auf eine falsche Zuordnung des Diabetes-Typs oder ein fehlerhaftes Ankreuzen
hindeutet. Nur zwei der vier Typ-1-Diabetiker gaben Insulin in Kombination mit Diédt an, der vier-
te Typ-1-Diabetiker Insulin allein. Bei den Typ-2-Diabetikern war die Therapie im Hinblick auf Di&t
dhnlich mangelhaft. Ein Patient (1,4%) gab Diit allein an, die Kombination von Tabletten oder Insu-
lin mit Didt wurde in nur 25,7% angeben, d.h. weniger als die Hiilfte der Patienten wurden in dieser
Hinsicht korrekt behandelt. Allerdings ist die Compliance bei Mafinahmen, die die Anderung des eige-
nen Verhaltens erfordern, leider oft gering [43, 48]. Besonders Typ-2-Diabetiker, die ihre Krankheit als
“milden Alterszucker” unterschétzen, schrinken ihre Erndhrungsgewohnheiten nur ungern ein. Der Be-
griff der Compliance muss allerdings differenziert betrachtet werden, da trotz exakter Insulintherapie
Erndhrung und Bewegung vernachléssigt werden konnen und umgekehrt. Die “bequemere” medikamen-
tose Behandlung wird jedoch hiufiger umgesetzt als die Umstellung der Lebensgewohnheiten [43, 100].
In der vorliegenden Studie sollten 80% der antwortenden Patienten Gewicht abnehmen, Untersuchungen
von Reinecker an Typ-2-Diabetikern lieferten vergleichbare Zahlen [99]. Ahnlich wie mit dem Blutdruck
bei arterieller Hypertonie korreliert das Kérpergewicht auch mit dem HbA;. bei Diabetes mellitus (bis
zu r=0,55) [141], so dass hier ein konservativer Therapieversuch theoretisch erfolgversprechend ist. In der
Praxis ist es dagegen schwierig, gemeinsam mit dem Patienten auf eine Verminderung des Korpergewichts
hinzuwirken und selbst eine erreichte Gewichtsreduktion kann oft nur kurzfristig gehalten werden, weil

die Ess- und Lebensgewohnheiten nicht dauerhaft verdndert werden kénnen [89].

Grundsétzlich ist - dhnlich wie bei den gesundheitsbezogenen Daten - eine Erhebung der Medikamente
in der Folge iiber behandelnde Arzte oder aus Daten der AOK méglich. Dies sollte umfassendere und zu-
verlassigere Auskiinfte liefern, mit denen beispielsweise auch die Zufriedenheit nach Art der Behandlung
differenzierter untersucht werden kénnte. Gleichzeitig wiirde der Fragebogen verkiirzt, ohne dass Infor-
mationen verloren gehen, die nur der Patient selbst liefern kann. Uber eine Liste der in Frage kommenden
Medikamente kénnen selektiv Diabetes-relevante Medikamente beispielsweise aus Rezepten abgefragt wer-
den. Ein Vorteil der direkten Befragung der Patienten liegt jedoch darin, dass man wahrscheinlich die
tatsdchlich eingenommenen Medikamente erfahrt, die sich von den verordneten durchaus unterscheiden

konnen.

Seite 62



Claudia Preuf3 Lebensqualitét bei Diabetes mellitus Diskussion

Teilnahme an Schulungen

Die positiven Auswirkungen von gutem Selbst-Management auf die Diabetes-Einstellung sind in der Li-
teratur belegt. Sowohl Laborparameter wie Blutglucose oder Cholesterol als auch Blutdruck oder BMI
konnen tiber eine Verinderung von Erndhrungs- und Bewegungsgewohnheiten positiv beeinflusst werden.
Dariiber hinaus kénnen auch das Wohlbefinden und die Stressbewéltigung gefordert werden. Verhaltens-
dnderungen sind fiir viele Patienten jedoch ohne Hilfe nur schwer dauerhaft umzusetzen. Aus diesem
Grund sind Schulungen ein zentraler Teil der Therapie des Diabetes mellitus [19, 41, 72]. Aus Untersu-
chungen in Hausarztpraxen ging hervor, dass nur 13% aller Typ-2-Diabetiker in den vorangegangenen
2 Jahren an einer Schulung teilgenommen haben [122]. Dies ldsst sich aufgrund der unterschiedlichen
Formulierung der Fragen nicht direkt mit der vorliegenden Studie vergleichen, da in der vorliegenden
Studie nach der absoluten H#ufigkeit ohne Angabe eines Zeitraums gefragt wurde. Schulungen wurden
jedoch ebenfalls noch nicht ausreichend in Anspruch genommen oder aber den Patienten nicht ausrei-
chend angeboten. So gaben 25,7% der Patienten an, noch nie bei einer Schulung gewesen zu sein. Ein
Patient kreuzte “weifl nicht” an - falls er eine Schulung besucht und dies vergessen hat, wire der Nutzen
zu bezweifeln. Weitere 25,7% haben einmal eine Schulung besucht, 14,3% besuchten zwei bis drei, 10%
iiber drei Schulungen. Da iiber 50% der Patienten schon linger als 5 Jahre an Diabetes mellitus erkrankt

sind, wéren hier mehr Schulungen wiinschenswert.

In einer Studie mit Typ-2-Diabetikern und ihren Angehorigen fand Praefcke an einer vergleichbaren Pa-
tientengruppe, dass zwar 95% der Patienten von ihrem Hausarzt aufgeklirt wurden, aber viele Fragen zu
Diabetes mellitus und seiner Behandlung nicht beantworten konnten [96]. Dies unterstreicht die Wichtig-
keit wiederholter Schulungen, die gelernte Inhalte auffrischen und vertiefen. Dariiber hinaus gilt natiirlich,
dass Wissen allein nicht zur Verhaltenséinderung fiithrt [14, 19]. Es geht vielmehr auch darum, dass sich
Patienten mit chronischen Erkrankungen verstanden und unterstiitzt fithlen, um erfolgreich ihr Verhalten

dndern zu konnen [137].

Besonders fiir Typ-1-Diabetiker wird innerhalb des ersten Jahres der Besuch einer Schulung empfohlen
[7], was zum einen durch den Umgang mit Insulin erforderlich ist, aber auch den lebenslangen Umgang
mit der Krankheit schon zu Beginn steuern helfen kann. Dies ist jedoch nicht immer gegeben: An einer
Gruppe von ca. 1.000 Typ-1- und Typ-2-Diabetikern in einer Rehabilitations-Klinik wurde eine Befragung
zu bisherigen Schulungen durchgefiihrt. Das durchschnittliche Alter betrug 42 (Typ 1) und 54,6 (Typ 2)
Jahre, die Erkrankungsdauer 19,4 (Typ 1) und 9,4 (Typ 2) Jahre. 16,3% der Typ-2- und 10,1% der Typ-
1-Diabetiker gaben an, bei Diagnosestellung keine Informationen zu ihrer Erkrankung erhalten zu haben.
48,9% der Typ-1- und 63,3% der Typ-2-Diabetiker gaben an, “zum Teil” (z.B. mit Broschiiren) und nur
34,8% Typ-1- bzw. 26,7% Typ-2-Diabetiker erklirten, “ausfiihrlich” informiert worden zu sein [131]. Im
Vergleich dazu nahmen 66% der Typ-1-Diabetiker und 52% der Typ-2-Diabetiker aus der hier befragten
Gruppe an Schulungen teil. Die Angabe ist fiir die Typ-1-Diabetiker durch die geringe Patientenzahl nur
bedingt aussagekriftig.

Die Ergebnisse der Untersuchung von Diabetikern in Rehabilitationseinrichtungen mégen zum Teil durch
Kohorteneffekte bedingt sein, da zur Zeit der Diagnosestellung Schulungen besonders fiir Typ-2-Diabetiker
noch seltener waren als heute [131]. Ein Teil der hier untersuchten Patienten fllt mit seiner Erkrankungs-
dauer auch in diese Gruppe. Bei hoherem Alter und linger bestehender Erkrankung tritt das Thema

Schulung unter Umsténden bei Arzt und Patient auch hinter andere Fragestellungen zurtick.

Eine Verbesserung der Teilnahme an Schulungen liefle sich eventuell durch wiederholte Einladungen er-
reichen, wie sie in manchen européischen Léndern zur Karzinom-Vorsorge iiblich sind. Dann kénnten in
regelméfigen Abstinden automatische Follow-Ups, das Ansprechen von Schulungsinhalten im Praxisge-

spriach und die Einbeziehung von Lebenspartnern und Familie den langfristigen Erfolg unterstiitzen.
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Angaben zu Arztkontakten

75,7% der Patienten gaben an, im letzten Monat beim Arzt gewesen zu sein, je 22,9% und 15,7% sogar
“bis dreimal” und “iiber dreimal”, nach Randbemerkungen fielen auch Hausbesuche darunter. Nur 4,3%
waren nicht beim Arzt. Stationdre Aufenthalte wurden im letzten Jahr von 20% der Patienten angege-
ben, davon 7,1% bis dreimal, 1,4% sogar iiber dreimal. Dies tibertrifft die Angaben von Harris [50], der
mindestens vier Arztkontakte pro Jahr angibt, spiegelt aber auch die aktuelle Entwicklung hin zu mehr
Vorsorgeuntersuchungen, Laborkontrollen etc. wider. Fiir Typ-2-Diabetiker in Deutschland wurden bei-
spielsweise jiahrlich im Mittel 28 Praxiskontakte erfafit [122]. Nach Fachéirzten aufgeschliisselt ergibt sich
folgendes Bild: der Hausarzt wurde von 74% der Patienten im letzten Vierteljahr besucht, von je einem
Patienten (1,4%) im letzten Halbjahr oder Jahr. Lingere Intervalle oder “noch nie” wurden in keinem

Fall angegeben.

Die Zahl der Patienten, die noch keinen Diabetologen besucht hatten oder es nicht wussten, war mit
35,7% fast ebenso hoch wie die aller Patienten, die jemals dort waren (38,6%; davon immerhin 21,4%
im letzten Vierteljahr). Diese Angabe iibertrifft die Ergebnisse der Sinsheimer Studie, nach der nur 12%
der Patienten neben dem Hausarzt auch von einem Diabetologen betreut wurden [122]. Nach Meincke
[80] wurden Typ-2-Diabetiker hiufig von Hausérzten zur Mitbehandlung iiberwiesen, Typ-1-Diabetiker
kamen eher auf eigene Initiative. Laut seinen Untersuchungen an 360 Typ-1-Diabetikern wurde durch die
diabetologische Betreuung eine anhaltende Reduktion des HbA;. um 1 bis 1,5 Prozentpunkte erreicht.
Der BMI konnte iiber drei Jahre bei einem Mittelwert von 22 kg/m? gehalten werden und die Zahl der
stationdren Behandlungstage sank von 6/Pat/Jahr auf 0,9/Pat/Jahr. Meincke zog daraus folgende Schliis-
se: Die ambulante Betreuung in Spezialpraxen kann die Stoffwechselsituation von Diabetikern langfristig
verbessern und damit auch Folgekrankheiten vermindern oder zumindest den Verlauf verlangsamen. Eine
aktuellere Untersuchung konnte keine bessere Einstellung des HbA ;. bei diabetologisch betreuten Pati-
enten nachweisen, ergab jedoch etwas seltenere Komplikationserkrankungen (Mikro-, Makroangiopathie,
diabetisches Fulsyndrom und periphere Polyneuropathie) [122]. In diesem Sinne ist im DMP Diabetes
auch die Uberweisungsempfehlung an Schwerpunktpraxen oder ins Krankenhaus gehalten: Wenn nach 6
Monaten das vereinbarte Therapieziel nicht erreicht ist, bei schweren Stoffwechselentgleisungen, periope-

rativ, vor und wihrend einer Schwangerschaft.

Ophthalmologen wurden von 70% der Patienten im letzten Jahr, von weiteren 2,9% in den letzten zwei
oder in 7,1% vor mehr als zwei Jahren besucht, kein Patient gab an, noch nie beim Augenarzt gewe-
sen zu sein. Damit erfiillten 70% die Forderung nach jihrlichen Kontrollen des Augenhintergrundes, die
in Deutschland in der Regel vom Augenarzt durchgefiihrt wird. Anders ausgedriickt wiirden nur 10%
der Patienten, die eine Angabe gemacht haben, durch die eingefiithrte Empfehlung jéhrlicher Kontrollen
zusitzlich profitieren. Allerdings kann keine Aussage iiber die nicht teilnehmenden Patienten getroffen
werden, bei denen eventuell insgesamt auch von einer schlechteren Compliance und medizinischen Be-

treuung ausgegangen werden muss.

Ein Neurologe wurde mit 18,6% der Patienten in den letzten zwei Jahren und weiteren 10% vor iiber zwei
Jahren deutlich seltener aufgesucht. 45,7% gaben an, noch nie beim Neurologen gewesen zu sein, zwei
Patienten (2,9%) wussten es nicht. Dies entspricht der Erwartung, dass die meisten fiir Diabetiker gefor-
derten Untersuchungen vom Hausarzt durchgefiihrt werden: RegelméfBige vierteljihrliche Kontrollen der
peripheren Sensibilitéit [130] und einmal jihrliche EKG-Kontrollen in Inspiration und Expiration sowie
Langzeit-EKG zur orientierenden Beurteilung der autonomen Neuropathie [117]. Hartnickige Schmerz-
zustinde oder die Differentialdiagnose unklarer neurologischer Beschwerdebilder kénnen die Uberweisung
zum Neurologen notwendig machen. Die Frage nach Besuch von und Zufriedenheit mit Neurologen kénnte
in Folgebefragungen auch entfallen, da die Tatigkeit des Neurologen in der Diabetikerbehandlung weder

in den Empfehlungen der DMPs noch nach den Ergebnissen dieser Befragung im Vordergrund steht.

Insgesamt bestétigen die Ergebnisse der Befragung die zentrale Rolle des Hausarztes in der Diabetikerver-
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sorgung. Aber auch in der Gesamtbevolkerung ist der Hausarzt fiir die Mehrheit der erste Ansprechpart-
ner, wie eine von der Kassenérztlichen Bundesvereinigung in Auftrag gegebene reprisentative Befragung
der deutschen Bevolkerung zwischen 18 und 79 Jahren 2006 ergab: 82% waren im letzten Jahr beim
Hausarzt, 42% davon nur beim Hausarzt, 17% nur beim Facharzt, 41% besuchten sowohl den Hausarzt

als auch einen Facharzt [65].

Auch das Ausfiillmuster am Beispiel des letzten Arztkontaktes ist interessant: Beim Hausarzt und Neuro-
logen kreuzten jeweils 22,9% keine Antwort an, beim Augenarzt dagegen nur 20% und beim Diabetologen
25,7%. Dies ldsst zusammen mit dem beim Diabetologen am hiufigsten angegebenen “weifl nicht” Un-
sicherheit iiber die Bezeichnung “Diabetologe / Schwerpunktpraxis fiir Diabetiker” als Ursache fiir die

hohere Quote fehlender Antworten vermuten.

Die Zufriedenheit mit den behandelnden Arzten war gut. Bei den Augenirzten (61,6%) und den Hausérz-
ten (60%) gaben die meisten Patienten an, sehr zufrieden zu sein, fiir die Diabetologen und Neurologen
traf dies in 30% bzw. 12% zu. Bezogen auf die Zahl derer, die jemals bei den jeweiligen Arzten waren
(also ohne leere Antwortfelder und abziiglich derer, die beispielsweise nie beim Neurologen waren und
“trifft nicht zu” angegeben haben) war die Zufriedenheit noch hoher: Je 77,7% waren sehr zufrieden mit
dem Hausarzt und dem Diabetologen, 64,3% mit dem Augenarzt und 60% mit dem Neurologen. In einer
Umfrage der Kassenirztlichen Bundesvereinigung ergab sich ebenfalls eine hohe Zufriedenheit: 90% der
Patienten schiitzten die jeweilige Leistung des Arztes als gut oder sehr gut ein, 15% gaben an, Ursa-
che zu Beschwerden zu haben [65]. Dass sich gute Arzt-Patient-Beziehungen und die Zufriedenheit mit
der medizinischen Versorgung positiv auf das Selbst-Management der Patienten und damit auch auf das

Diabetes-Outcome auswirken, wurde bereits durch Studien bestétigt [44, 101].

Angaben zum Krankenhausaufenthalt

20% der Patienten wurden im letzten Jahr stationir behandelt, 8,6% der Patienten mehrmals. Dem ge-
geniiber waren 60% nicht in stationdrer Behandlung. Vergleicht man die Frage mit dem Zeitpunkt des
letzten Krankenhausaufenthalts, so zeigt sich, dass ein Patient die Frage nicht konsistent beantwortet hat,
da hier 21,4% im letzten Jahr, 41,4% vor iiber einem Jahr stationir behandelt wurden und weitere 7,1%
den Zeitpunkt nicht kannten. 12,9% waren nie im Krankenhaus. Andere Untersuchungen in Hausarztpra-
xen ergaben, dass immerhin 8% der Typ-2-Diabetiker spezifisch wegen ihres Diabetes mellitus oder seiner

Folge- bzw. Begleiterkrankungen im letzten Jahr stationédr behandelt wurden [122].

Die Zufriedenheit war im stationéiren Bereich mit 32,9% sehr zufriedenen Patienten niedriger (ohne die
Patienten, die nie im Krankenhaus waren oder keine Antwort ankreuzten sind es 46,9%) als im ambulan-
ten Sektor. Es gab aber keinen Patienten, der {iberhaupt nicht zufrieden war. Stationér spielen allerdings
auch Faktoren wie die Qualitét der Unterbringung im Krankenzimmer, Essen oder Kontakt mit eventuell
mehrfach wechselnden Arzten eine Rolle, die in die Beurteilung einflieBen und durch den lingeren Aufent-
halt stérker ins Gewicht fallen als, vergleichbare Einfliisse in der Praxis (beispielsweise Praxisambiente,
Wartezeiten, Freundlichkeit der Mitarbeiter). So sind die Zahlen fiir den stationdren und ambulanten

Bereich nur bedingt vergleichbar, geben aber den Eindruck der Patienten wieder.

Angaben zur Zufriedenheit mit der medizinischen Therapie insgesamt

Mit 48,6% sehr und 24,3% miBig zufriedenen Patienten wurde die Therapie des Diabetes mellitus all-
gemein gut eingeschétzt. Ein Patient mit Typ-2-Diabetes unter alleiniger Insulintherapie gab an “trifft
nicht zu”, hier ist am ehesten von einem Verstdndnisproblem auszugehen. Je ein Patient war wenig oder

gar nicht zufrieden.
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4.2.4 Metafragen

Meinung der Patienten zur Befragung: Mit 63,3% fand die Mehrheit der Patienten die Durchfiih-
rung dieser Befragung gut (50%) bis sehr gut (14,3%). “Gleichgiiltig” wurde von 7,1%, “weify nicht” von
8,6% angekreuzt. Als “schlecht” wurde die Befragung dagegen in keinem Fall beurteilt.

Benotigte Hilfe beim Ausfiillen: Weniger als die Hilfte (47,1%) der Patienten konnten den Fragebo-
gen ohne Hilfe ausfiillen. Jeweils 18,6% und 17,1% benétigten “etwas” oder “viel Hilfe”. Diese Frage wurde
mit 17,1% leeren Antwortfeldern etwas iiberdurchschnittlich hiufig ausgefiillt, der Fragebogen wurde also
auch von Teilnehmern, die den Fragebogen nicht vollstdndig beantwortet haben, bis zum Ende durchge-
sehen. Ein kiirzerer Fragebogen kénnte die Bereitschaft zur Teilnahme an Folgebefragungen erhchen. Die
bereits angesprochene computergestiitzte Patientenbefragung, die je nach Prisentation auch von hochbe-
tagten Patienten gern akzeptiert wird [109] ist ebenfalls eine Alternative, die in der Regel vollstindigere

Daten liefert, aber aufler iiber Internet nicht ortsungebunden verfiigbar ist.

Teilnahme an Folgebefragungen: Knapp die Hélfte der Patienten (45,7%) wollte fiir eine Folgebefra-
gung wieder angeschrieben werden, 11,4% war es gleichgiiltig, 27,1% wollten nicht wieder angeschrieben
werden. Verglichen mit der Beurteilung der Befragung bedeutet das, dass auch Teilnehmer, die die Be-
fragung “gut” oder “sehr gut” beurteilt haben, unter anderem aus gesundheitlichen Griinden nicht mehr
angeschrieben werden wollten (siehe unten) oder einer weiteren Befragung gleichgiiltig gegeniiberstehen.
Fiir erneute Befragungen sollte daher eine Liste der Patienten zusammengestellt werden, die nicht wieder
an einer Befragung teilnehmen mochten, um die Teilnahmewahrscheinlichkeit zu erhéhen. Auch diese
Frage wurde mit 15,7% leeren Antwortfeldern von verhéltnisméBig vielen Patienten ausgefiillt. Griin-
de fiir den Wunsch, an einer Folgebefragung nicht teilzunehmen, fanden sich bei einigen Patienten im

Freitextfeld der folgenden Frage.

Griinde fiir die Nichtteilnahme: Am h#ufigsten wurde “mochte keine Auskunft geben” (8,6%) und
“Fragebogen zu lang” (8,6%) angekreuzt, 4,3% fanden den Fragebogen “zu kompliziert”, in 5,7% wurden
“sonstige Griinde” angegeben und auch ndher ausgefiihrt: “Zeitmangel”, “wofiir das Ganze?”, “Diabetes 1.
Quartal 5,2, 3. Quartal 5,6 Keine Medikamente” und “Ich habe die letzten 5 Monate nichts genommen da
mein Mann gestorben ist. Aber jetzt lasse ich mich wieder einstellen.” Auch andere Teilnehmer duferten
sich hier. Von zwei Patienten, die den Fragebogen positiv bewertet haben, méchte der eine nicht mehr
teilnehmen und gab als Grund an: “bin blind, Herzschwdche”. Der andere mochte wieder teilnehmen und
schrieb ein Fragezeichen in das Freitextfeld. Weitere Bemerkungen von zwei Patienten, die zum Ausfiil-
len sehr viel Hilfe benétigten und nicht mehr angeschrieben werden mochten, waren “Nicht mehr in der
Lage (Pflegefall) 89 Jahre” und “a weil ich fast nichts mehr sehen kann”. Dies spiegelt den reduzierten
Gesundheitszustand einiger Teilnehmer wider, der in Verbindung mit dem teils hohen Alter die Unvoll-
stiandigkeit und den Anteil der Nichtteilnehmer verstdndlich macht. Andere Untersuchungen liefern noch
genauere Zahlen zum Gesundheitszustand: Mindestens 68% der im Mittel 67-jihrigen Typ-2-Diabetiker
einer repréisentativen Querschnittstudie litten an einer der fiir Diabetes mellitus typischen Komplikatio-
nen (Mikro- oder Makroangiopathie, diabetisches Fusyndrom, periphere Polyneuropathie), mindestens
94% hatten eine oder mehrere der typischen Begleiterkrankungen wie Fettstoffwechselstorungen oder ar-
terielle Hypertonie, 10% waren pflegebediirftig oder schwerst erkrankt [122]. Umso mehr ist daher die
Teilnahme der Antwortenden zu schitzen. Geht man davon aus, dass ein Teil der Nichtteilnehmenden
aus gesundheitlichen Griinden nicht geantwortet hat, so konnte der Gesundheitszustand in der Gruppe
der nicht Antwortenden schlechter sein, als der der Antwortenden. Dass drei Teilnehmer im Freitextfeld

dieser im Anschreiben als anonymisiert beschriebenen Befragung unterschrieben haben, spricht fiir die
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geringe Erfahrung der Patienten mit dieser Art von Befragungen. Der grofite Teil der antwortenden Pa-
tienten fiillte den Fragebogen jedoch auch aus. Nur ein kleinerer Teil der Patienten (je nach Frage um
20%), die den Fragebogen nicht ausfiillen wollten, machte sich die Miihe, ihn mit einer Erkldrung ihrer

Ablehnung zuriickzuschicken.

Ein Patient, der einen leeren Fragebogen zuriickschickte, schrieb “ich habe noch kein Diabetes”. Die Griinde
dafiir konnen, wie bereits aufgefiihrt, verschiedener Art sein. Von Seiten der Patientenauswahl kann es
an einem mangelhaften Suchalgorithmus oder Rezeptfehlern, von Seiten der Teilnehmer an einem Mangel
von Kenntnissen der eventuell fehlender Krankheitseinsicht liegen. Alle diese Umsténde konnen unter
den nicht antwortenden Patienten natiirlich auch vorgekommen sein, so dass in dieser Gruppe noch mehr

Patienten sein konnen, die nicht an Diabetes erkrankt sind oder sich nicht fiir Diabetiker halten.

4.3 Beziehungen zwischen den Daten
4.3.1 Vorbemerkung

Alle nachfolgenden Betrachtungen zu den gefundenen Korrelationen stehen unter verschiedenen Vorbehal-
ten: Zunichst wurde die zugrundeliegende Studie mit dem Ziel durchgefiihrt, im Sinne einer Pilotstudie
die Machbarkeit einer solchen Befragung und die grundlegende Plausibilitdt der erhobenen Daten zu
untersuchen. Fine prospektive Formulierung von zu beweisenden Hypothesen wére in diesem Stadium
verfritht gewesen und ist dementsprechend auch nicht erfolgt. Aufgrund der Literatur und persénlicher
Einschétzung waren in bestimmten Bereichen deutliche Korrelationen erwartet worden, in anderen Berei-
chen hitten sie iiberrascht, dennoch wurden dem orientierenden, explorativen Charakter der vorliegenden
Arbeit entsprechend die Bezichungen aller Variablen zueinander iiberpriift. Diese Vorgehensweise sorgt
zwar dafiir, dass auch vollig unerwartete Zusammenhénge entdeckt werden, als unerwiinschter Nebeneffekt
kénnen jedoch auch Scheinzusammenhéinge gefunden werden. So konnen z.B. selbst hochsignifikant er-
scheinende Zusammenhénge dennoch in Wirklichkeit zufillig aufgetreten sein oder umfangreiche, plausibel
erscheinende Muster von Zusammenhéngen lediglich durch die gleichférmige Wirkung von unbekannten

Variablen auf mehrere der hier betrachteten Parameter vorgetduscht werden.

In diesem Sinne ist die nachfolgende Diskussion einerseits eine Untersuchung gefundener oder fehlender
Zusammenhéinge auf Plausibilitidt, anderseits kann sie dazu beitragen, Hypothesen fiir zukiinftige For-
schungsarbeiten zu generieren. In keinem Fall wire es jedoch gerechtfertigt, aus den hier gezeigten und

diskutierten Daten endgiiltige Aussagen abzuleiten.

4.3.2 Korrelationen innerhalb der soziodemographischen Daten

Die innerhalb der soziodemographischen Daten beobachtete méflig starke Korrelation zwischen Alter und
Art der Tatigkeit beschreibt die Tatsache, dass die dlteren Patienten eher im Ruhestand, die jiingeren eher
berufstitig sind. Der Zusammenhang zwischen Alter und Familienstand war schwécher ausgepriagt, was
u. a. daran liegen mag, dass die Antwortméglichkeit “geschieden / getrennt lebend” zwischen “verheiratet”

und “verwitwet” in die Korrelationskodierung einging (vgl. Abschnitt 3.3.1).

4.3.3 Korrelationen innerhalb der Ergebnisse zur Lebensqualitét

Beinahe alle Dimensionen des LQ-Fragebogens korrelierten signifikant oder hoch signifikant miteinander.
Lediglich Diarrhoe und QL, Miidigkeit und Dyspnoe sowie Obstipation und QL zeigten keine signifikante
Korrelation. Die Stérke aller gefundenen Korrelationen lag zwischen p=0,3 und p=0,8. Die dabei iiberwie-
gend méiBig starken Korrelationen (p=0,5 bis p=0,6) zwischen den Skalen unterstiitzen die Annahme, dass

alle abgefragten Funktions- und Symptombereiche fiir die Beschreibung der gesundheitsbezogenen LQ der
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untersuchten Patientenpopulation relevant sind und dass sich die untersuchten Dimensionen wie erwartet
in einem gut erkennbaren, jedoch nicht vollig festen Zusammenhang gemeinsam verbesserten oder ver-
schlechterten. Der Zusammenhang zwischen Dyspnoe und Miidigkeit (p=0,65, p=0,000) ist beispielsweise
deutlich stérker als der zwischen Dyspnoe und Diarrhoe (p=0,15, p=0,27). Diese Befunde sowie die Wer-
te fiir Cronbach’s « innerhalb der einzelnen Dimensionen sind mit den Erwartungen an den Fragebogen
und mit Ergebnissen fritherer Validierungsuntersuchungen gut vereinbar. Die Polung der Korrelationen
(also positiver oder negativer Zusammenhang) entsprach durchweg den Erwartungen: hohe Symptome
fithrten in variabler Ausprigung zu eingeschrankten Funktionen. So korrelierte das Symptom Dyspnoe
beispielsweise negativ mit allen Funktionen, wirkte sich aber stirker auf die korperliche Funktion, die
Rollenfunktion und die emotionale Funktion aus (p=-0,56 bis p=-0,6, p=0,000) als auf die kognitive, die
soziale Funktion oder die Lebensqualitit (p=-0,3 bis p=-0,39, p=0,004 bis p=0,03).

4.3.4 Korrelationen innerhalb der diabetesbezogenen Fragen

Ein erwarteter Zusammenhang zwischen Diabetestyp und der Dauer der Erkrankung im Sinne einer
lingeren Erkrankungsdauer bei Typ-1-Diabetes lieff sich in der kleinen untersuchten Population nicht
nachweisen (p=-0,10, p=0,45). Ein Zusammenhang im Sinne einer besseren Einstellung der Werte bei
Typ-1-Diabetikern fand sich nur schwach fiir den Blutzucker (p=0,31, p=0,03). Da sich unter den Be-
fragten jedoch nur 4 Typ-1-Diabetiker befanden, ist dies nur eingeschrinkt aussagekriftig. Betrachtet
man den BMI in Abhéngigkeit von der Erkrankungsdauer (vgl. Tabelle 25), so zeigte sich zunéchst in der
Gruppe der seit 1-5 Jahren diagnostizierten Patienten ein leichter Riickgang des Gewichts im Vergleich
zur Gruppe der seit bis zu einem Jahr diagnostizierten Patienten, der allerdings auch mit einer gréBeren
Standardabweichung einherging. Dies kann als teilweise erfolgte Gewichtsreduktion nach Diagnosestellung
interpretiert werden. Im weiteren Verlauf stieg das Gewicht dann wieder geringfiigig, aber homogener an,
um in der Gruppe mit der lingsten Erkrankungsdauer wieder abzunehmen. Dieses letzte Ergebnis kann
dahingehend interpretiert werden, dass es mit zunehmender Dauer letztendlich zu einer leichten Gewichts-

reduktion kam oder aber, dass die so lange iiberlebenden Diabetiker weniger iibergewichtig waren.

Mit steigender Erkrankungsdauer war kein signifikanter Trend zu besseren oder schlechteren Blutzucker-
oder Cholesterinwerten nachweisbar. Lediglich der Blutdruck wies eine geringe Tendenz zur schlechteren
Einstellung bei lingerer Erkrankungsdauer auf (p=-0,29, p=0,045). Dies kann in Bezug auf BZ, HbA ., und
Cholesterin positiv bewertet werden, da bei erfolgreicher Therapie auch bei lingerer Erkrankungsdauer

eine gleichbleibende, moglichst gute Einstellung gegeben sein sollte.

Die Zeitpunkte der letzten Messung von Blutzucker, HbA ., Blutdruck und Cholesterin korrelierten alle
positiv miteinander (vgl. Tabelle 22). Der Zusammenhang zwischen der letzten Messung des HbA;. und
RR sowie Cholesterin war dabei hoher als die Zusammenhénge anderer Messungen miteinander. Dies
kann daran liegen, dass die Kontrolle des HbA ;. auch die Kontrolle der Parameter Blutdruck und Chol-
esterin nach sich zog, bzw. dass diese Messungen andernfalls alle drei schon ldnger zuriicklagen, wihrend
der Blutzucker bei den Diabetikern auch zwischendurch, beispielsweise von Patienten selbst kontrolliert
wurde. Ein schwacher Trend (p=0,18, p=0,35 n.s.) bestand noch zwischen letztem Zeitpunkt der Messung
und Wert des HbA ;.. Dabei nahm mit kiirzer zuriickliegender Messung auch der HbA.-Wert geringfiigig
ab. Das deutet an, dass mit der engeren Kontrolle ein niedrigeres HbA ;. einherging. Bei den anderen Pa-
rametern war der Zusammenhang zwischen Zeitpunkt der letzten Messung und der Hohe des Messwertes
vollends so schwach, dass es sich hier am wahrscheinlichsten iiberwiegend um Routinediagnostik handelte,
die im gewiinschten Zeitraum und nicht zielgerichtet bei Erwartung erhohter Werte vorgenommen wurde.
Wiirden sie nur bei begriindetem Verdacht auf eine Stoffwechselverschlechterung oder einen Anstieg des
Blutdrucks kontrolliert, so sollte hier ein stiarkerer Zusammenhang beobachtbar sein. Ein signifikanter Zu-
sammenhang zwischen besonders hiaufig untersuchten und besonders gut eingestellten Patienten lief§ sich

aus diesen Daten nicht feststellen. Es erschien auch kein Zusammenhang zwischen der Héhe des HbA;,
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und der Inanspruchnahme des Diabetologen. Ohne einen Zeitverlauf der Werte ldsst sich nicht unterschei-
den, ob die Uberweisung wegen schlechter Werte erfolgte und deshalb eine Korrelation von hohen Werten
und Aufsuchen des Diabetologen auftrat oder ob durch die diabetologische Behandlung bereits eine Ver-
besserung der Werte erfolgte und daher das Aufsuchen eines Diabetologen mit guten Werten korrelierte.
Weitere Faktoren, die die schwachen Korrelationen begiinstigten, waren auch die geringe Patientenzahl,
die grobe Abstufung der Zeitraume und die bei Beobachtung der gegebenen Antworten begrenzte Zuver-
lassigkeit der Einzeldaten. Zwischen dem Zeitpunkt des letzten Besuches bei den Fachérzten und letzten
Messungen von Labor- und Blutdruckwerten zeigte sich wie erwartet ein positiver Zusammenhang. Au-
Berdem zeichnete sich ein Trend zu mehr Medikamenten bei zunehmender Erkrankungsdauer sowie eher
kiirzer zuriickliegenden Messungen ab, ohne dass jedoch ein Einfluss auf die Hohe des HbA;. erkennbar
wiirde (vgl. Tabelle 23).

Die Einstellung der Werte zeigte in dieser Befragung nur zwischen Blutdruck und Blutzucker einen méfig
starken signifikanten Zusammenhang (p=0,48, p=0,001). Die anderen Werte wiesen nur sehr schwache
positive Korrelationen mit p um 0,1 bis 0,2 auf und waren auch nicht signifikant. Dies wurde vermutlich
auch durch die grobe Abstufung der Werte und fehlende Angaben seitens der Patienten bedingt.

Die Zufriedenheit der Patienten mit den verschiedenen Fachérzten und dem Krankenhaus zeigte unter-
einander einige schwache positive Korrelationen (siehe Tabelle 24), die stiirksten Korrelationen bestanden
zwischen Zufriedenheit mit dem Diabetologen und Augenarzt (p=0,86, p=0,0) sowie dem Augenarzt und
dem Neurologen (p=0,69, p=0,002), was auf eine Patientengruppe zuriickgehen kann, die eine Betreuung
durch den Facharzt schitzt. Mit steigender Zufriedenheit lief§ sich auch ein Trend zu hiufigeren bzw.
kiirzer zuriickliegenden Arztkontakten feststellen, der beim Diabetologen am stirksten ausgepriagt war
(p=-0,508, p=0,006, vgl. Tabelle 24). Dies spricht dafiir, dass Patienten eine engere zeitliche Kontrolle
und eine gute Einstellung der Werte durch die behandelnden Arzte positiv bewerten. Oder aber: Zufrie-
dene Patienten sind wahrscheinlicher compliant und werden daher hiufiger kontrolliert und sind besser
eingestellt. Auch die Zufriedenheit mit der Therapie insgesamt korrelierte positiv schwach bis méfig stark
mit der Zufriedenheit mit Hausarzt, Diabetologe und Augenarzt (siche Tabelle 24). Die stérkste Korre-
lation trat dabei mit dem Diabetologen auf (p=0,52, p=0,006), was damit zusammenhéngen mag, dass
die Frage nach der Zufriedenheit mit der Behandlung des Diabetes gestellt wurde und Patienten, die mit

dem Diabetologen als “zusténdigem Facharzt” zufrieden waren, dies auch auf die Therapie tibertrugen.

4.3.5 Korrelationen innerhalb der Metafragen

Der Wunsch, an einer Folgebefragung teilzunehmen, korrelierte schwach mit der Meinung zur Befragung
in dem Sinne, dass Patienten, die wieder teilnehmen méochten, den Fragebogen auch positiv bewertet
haben. Ein ebenfalls schwacher Zusammenhang zeigte sich dahingehend, dass Patienten wieder teilnehmen
mdochten, obwohl sie viel Hilfe zum Ausfiillen benétigten (beides Tabelle 26). Dies spricht fiir die in der
Einzelanalyse gefundene gute Akzeptanz der Briefbefragung (siche Abschnitt 3.2.5). Dass die Korrelation
nicht stérker ausfiel, mag daran liegen, dass ein anderer Teil der Patienten die Befragung zwar positiv

beurteilt hat, jedoch aus gesundheitlichen oder anderen Griinden nicht wieder teilnehmen mochte.

4.3.6 Korrelationen zwischen den Fragebogenteilen

Alter - LQ: Das Alter korrelierte negativ mit allen Funktionen (korperliche, emotionale Funktion etc.)
und positiv mit nahezu allen Symptomen des QLQ-C30, d.h. die Funktionen nahmen mit zunehmendem
Alter ab, Symptome eher zu. Statistisch signifikant war dies fiir die korperliche Funktion, die Lebensqua-
litdt und das Symptom Durchfall (letzteres negativ, was durch die Tendenz zur Obstipation im héheren

Alter erkldrbar ist). Die Abnahme der kérperlichen Funktion mit dem Alter erscheint plausibel und
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entspricht auch den Ergebnissen anderer Lebensqualititsuntersuchungen, die einen starken Einfluss des
Alters beschrieben haben [55, 56, 68, 107].

Alter - Laborparameter: Es zeigten sich keine Zusammenhénge zwischen Alter und Blutzucker-,
HbA .-, Blutdruck- oder Cholesterinwerten, wie eventuell zu erwarten gewesen wire. Dies kann z.B.
durch den Umstand bedingt sein, dass die teilnehmenden &lteren Patienten auch zu den besser eingestell-
ten Diabetikern mit insgesamt besserem Gesundheitszustand gehorten als dltere Nichtteilnehmer. Dies
driickte sich hier jedoch nicht in einem erkennbaren Zusammenhang von hoherem Alter und mehr Me-
dikamenten aus. Das Ergebnis kann aber auch &hnlich wie bei der Erkrankungsdauer als gleichméflige

Therapiequalitét {iber die Zeit gedeutet werden.

Schulbildung: Ein unter Umstédnden zu erwartender Zusammenhang zwischen besserer Schulbildung
und mehr Schulungen lief} sich nicht feststellen. Hingegen zeigte sich ein Trend zu besserer Blutzuckerein-
stellung bei hoherer Schulbildung (p=-0,62, p=0,019), wobei das Antwortspektrum in der vorliegenden
Stichprobe auf “keinen Abschluss”, “Hauptschulabschluss” oder “Realschulabschluss” beschréinkt war. Dies
wiirde fiir einen Vorteil der besser ausgebildeten Patienten auch in Bezug auf ihr Krankheitsmanagement
sprechen, sollte jedoch an Populationen mit sdmtlichen moéglichen Schul-, Ausbildungs- oder Studien-

abschliissen verifiziert werden.

LQ - Diabetesdauer: Zwischen der Diabetesdauer und der Lebensqualitit wurde ein Zusammenhang
erwartet. Fiir viele Patienten bedeutet die Diagnose eines Typ-1-Diabetes ein kritisches Lebensereignis,
das hiufig mit einer tiefgreifenden Umstellung ihrer Gewohnheiten oder sogar Lebensplanung verbunden
ist [74]. Dies stellt den Betroffenen zunichst vor eine schwere Bewéltigungsaufgabe. Es ist aber davon
auszugehen, dass diese mit zunehmender Krankheitsdauer durch die verbesserte Adaptation leichter fillt.
Daher wire auch in der hier befragten Patientengruppe unter Umsténden ein positiver Zusammenhang
zwischen Wohlbefinden und der Krankheitsdauer sowie eine negative Korrelation mit Depression und
Angst, also der emotionalen Funktion, bei Typ-1-Diabetikern zu erwarten gewesen. Dies liefl sich hier
nicht bestétigen, ist durch die geringe Patientenzahl allerdings nur wenig aussagekraftig.

Beim Typ-2-Diabetiker stellt sich das Problem der Krankheitsverarbeitung meist unter umgekehrten
Vorzeichen. Viele Patienten begreifen ihre Erkrankung als sogenannten “milden Alterszucker”, fiir des-
sen Behandlung keine grofen Anstrengungen unternommen werden miissen [51, 74]. Deshalb wird bei
Typ-2-Diabetikern im Vergleich zu Typ-1-Diabetikern mit einem hoéheren Mafl an Wohlbefinden und
einem geringeren Mafl an Angst und Depressivitit gerechnet. Allerdings kann dieser Effekt bei Typ-2-
Diabetikern durch das Auftreten von Folgeerkrankungen iiberlagert werden, was unter Umstinden auch
fiir die hier befragten Typ-2-Diabetiker zutraf, bei denen weder ein signifikanter noch ein ausgeprigter

Zusammenhang zwischen Lebensqualitdt und Diabetesdauer auftrat.

LQ-Funktionen - diabetesbezogene Fragen: Die Lebenqualititsfunktionen (korperliche, emotiona-
le, kognitive, soziale Funktion, Rollenfunktion und globale Lebensqualitét) korrelierten mit dem Zeitpunkt
der letzten Artzkontakte oder Messung verschiedener Werte so, dass héhere Funktionen von Patienten
mit linger zuriickliegendem Ereignis (z.B. Krankenhaus, Tabelle 28) angegeben wurden. Es bestanden
schwache bis méflige Korrelationen, am relativ starksten mit dem Zeitpunkt des letzten Krankenhausauf-
enthalts und des letzten Besuchs beim Neurologen. Da die stationdre Behandlung in der Regel schwerere
Krankheitsbilder voraussetzt, ist es auch plausibel, wenn Patienten, die vor kiirzerer Zeit im Krankenhaus
waren, schlechtere Funktionswerte erreichen. Im Vergleich dazu sind die Korrelationen mit den ambulant
erfolgten Untersuchungen etwas schwécher und teils auch negativ gepolt. Die Anzahl der ambulanten

Behandlungen zeigte ebenfalls einen schwachen positiven Zusammenhang mit der Rollenfunktion, der
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emotionalen Funktion und der sozialen Funktion im Sinne der besseren Funktion bei weniger Behand-
lungen. Die Anzahl der stationdren Behandlungen korrelierte ebenfalls negativ und teils etwas stérker
mit einigen Lebensqualitidtsfunktionen (beides Tabelle 28). Der positive Zusammenhang zwischen der
Zufriedenheit mit Arzt und Therapie kann so interpretiert werden, dass sich diese beiden Faktoren ge-
genseitig bedingen und verstirken. Da eine geringe Anzahl von Arztkontakten einerseits durch einen
zufriedenstellenden Gesundheitszustand bedingt sein kann, andererseits aber eine gute Therapie bei gu-
ter Indikation auch eine Besserung erzielen wird, sind diese Korrelationen ohne weitere Informationen

nur bedingt aussagekriftig.

LQ-Symptome - diabetesbezogene Fragen: Bei der Betrachtung der Symptome im Zusammenhang
mit den diabetesbezogenen Fragen zeigte sich eine durchweg gleichsinnige Ausrichtung der Korrelationen
(siehe Tabelle 29). Ein plausibler, schwach bis méBig starker Zusammenhang (p=0,3 bis p=0,5) erschien
bei zunehmender Symptomausprigung mit hiufiger in Anspruch genommener Behandlung bzw. lingerer
Erkrankungsdauer. Die Korrelationen der Symptome mit dem Zeitpunkt des letzten Arztkontaktes waren
in der Mehrzahl der Félle konsequent negativ und deuten damit einen Zusammenhang zwischen htheren
Symptomen und kiirzer zuriickliegendem Arztkontakt an. Signifikant waren die schwachen bis méafig
starken Korrelationen jedoch nur beim Krankenhausaufenthalt und beim Neurologen. Dies kann bedeuten,
dass kriankere Patienten hiaufiger beim Arzt sind und gesiindere entsprechend auch seltener Leistungen
in Anspruch nehmen. Jedoch erscheint eine differenzierte Beurteilung ohne zusétzliche Informationen
nicht moglich. Wie bei den QLQ-C30-Funktionen korrelierten auch bei den Symptomen zufriedenere
Patienten mit geringeren Symtomen. Dies erhoht zum einen die Wahrscheinlichkeit, dass es sich hierbei
um tatsichlich existierende Zusammenhéinge handelt und spricht zum anderen fiir die Aussagekraft des

QLQ-C30.

Alter - Metafragen: Mit zunehmendem Alter zeigte sich bei den teilnehmenden Patienten ein schwa-
cher bis méBig starker (p=0,3 bis p=0,5, vgl. Tabelle 30) Trend zu einer positiveren Beurteilung der
Befragung, gleichzeitig aber eher zum Wunsch, nicht mehr angeschrieben zu werden. Dies ist wahrschein-
lich vor allem auf die zunehmend benétigte Hilfe zuriickzufiihren, die sowohl in der Berechnung der
Korrelationen als schwacher Zusammenhang als auch aus Angaben der Patienten in den dafiir vorgese-
henen Freitextfeldern ersichtlich wurde. Dass das Ausfiillen des Fragebogens fiir Patienten im hoheren
Alter eher schwieriger war, zeichnete sich auch am beobachteten méfiig starken Zusammenhang mit einer

zunehmenden Zahl fehlender Antworten ab.

LQ - Metafragen: Derselbe Trend zeigte sich mit den QLQ-C30-Skalen: Bei besseren Funktionen und
geringeren Symptomen kamen die Patienten auch besser mit dem Fragebogen zurecht (p=0,3 bis p=0,6,
Einzelheiten und Polung siehe Tabelle 31). Am deutlichsten war der Zusammenhang mit der kérperlichen

Funktion und der Lebensqualitét (p=-0,6) sowie mit Schmerz und Schlafstorungen (p=0,6).

Diabetesbezogene Fragen - Metafragen: Auch bei den diabetesbezogenen Fragen zeichneten sich
Zusammenhéinge ab, die in eine dhnliche Richtung weisen: Patienten, die zum Ausfiillen keine oder wenig
Hilfe benotigten, gaben in letzter Zeit eher weniger stationdre Aufenthalte an. Die letzte stationire Be-
handlung und die letzte Behandlung beim Neurologen lagen ebenfalls eher langer zurtick. Dies erscheint
interessant, da auch schon bei den QLQ-C30 Funktionen und Symptomen mit Krankenhaus und Neurologe
gleichsinnige Zusammenhénge auftraten, so dass der Besuch eines Neurologen eventuell eine eher schwe-
rer erkrankte Population kennzeichnet. Ob dies allerdings im direkten Zusammenhang mit dem Diabetes
mellitus steht oder ob hier andere Faktoren entscheidend sind, lisst sich aus den vorliegenden Daten nicht
schliefen. Der Wunsch, wieder teilzunehmen, korrelierte schwach mit besseren HbA.-Werten, kiirzeren

Abstédnden zum letzten Besuch des Diabetologen und mit einer geringeren Therapiezufriedenheit. Diese
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ersten beiden Ergebnisse konnten durch héheres Interesse daran, aktiv an der Therapie mitzuwirken - das
auch ein Interesse an Patientenbefragungen einschlieft - im Zusammenhang mit hoherer Zufriedenheit
bedingt sein. Der Zusammenhang mit dem Wunsch, wieder teilzunehmen, kénnte auch dafiir sprechen,

dass unzufriedenere Patienten stiarker motiviert sind, ihre Meinung zur Behandlung mitzuteilen.

Uberblick: Betrachtet man die aufgetretenen Korrelationen zwischen den verschiedenen Fragebogentei-
len, so zeigten sich signifikante Korrelationen iiberwiegend mit der Lebensqualitét. Weitere Korrelationen
traten mit einzelnen soziodemographischen Variablen oder der Inanspruchnahme von Arzten auf, jedoch
kaum mit “technischen”, also labormedizinischen oder physikalischen Variablen (Blutzucker, Blutdruck
usw.). Das unterstiitzt die Annahme, dass Lebensqualitits-Fragebogen Angaben liefern, die zumindest
aus Sicht der Patienten stimmig die gesundheitsbezogene Lebensqualitidt oder die Krankheit beschreiben.
Dies legt nahe, dass Lebensqualitdtsdaten auch zur Beschreibung oder Stratifizierung von Patientenpo-
pulationen in zukiinftigen Untersuchungen oder im Rahmen der Entscheidungsfindung in der Behandlung
nutzbar sein konnten. Dass die abgefragten “technischen” Parameter hier weniger aussagekréftig waren,
konnte einerseits an mangelnden oder ungenauen Kenntnissen der Patienten liegen. Andererseits konnen
eben das Krankheitsempfinden, fithlbare Einschrankungen und Symptome, wie sie in LQ-Daten abge-
bildet werden, wichtiger fiir die Entscheidung zu einem Arztbesuch sein, als die nicht direkt spiirbaren
Messwerte (Blutzucker, HbA., Blutdruck, Cholesterin).

4.4 Schlussfolgerungen

Mit Einfithrung der DMPs in der Versorgung von Patienten mit Diabetes mellitus sollte ihr Nutzen
durch stichprobenartige Patientenbefragungen gepriift werden. Hierfiir wurde nach vorangegangener Li-
teraturrecherche ein Fragebogen aus dem EORTC QLQ-C30, Fragen zu soziodemographischen Daten und
zur Evaluation der Befragung zusammengestellt. Diabetesbezogene Fragen wurden in Anlehnung an die
Empfehlungen der EORTC in mehreren Schritten gemeinsam mit Patienten und Arzten entwickelt. Dieser
Fragebogen konnte in einer Pilotstudie eingesetzt werden. Die Erstellung der Patientenanschreiben und
die Datenverarbeitung erfolgte weitgehend computerbasiert. Fiir den gesamten Ablauf wurde eine SOP

erstellt, die die effektive Zusammenarbeit mehrerer Partner ermdoglichte.

Die computerunterstiitzte Planung, Durchfiihrung und Auswertung einer Briefbefragung mit pseudony-
misierten Patientendaten erwies sich in der vorliegenden Pilotstudie als komfortabel in der Bearbeitung
sowie als zuverlissig in der Dateniibertragung und damit auch in der Auswertungsqualitiit. Selbst unter
Beriicksichtigung des Entwicklungsaufwands war diese Methode der Datengewinnung gut praktikabel und

erscheint damit fiir wiederholte Befragungen groflerer Patientengruppen sinnvoll.

Die teilnehmenden Patienten waren in Bezug auf Alter, Geschlecht und Ortsverteilung reprisentativ fiir
die gesamte Population der urspriinglich identifizierten Diabetiker. Die Teilnahmequote war vergleichbar

mit anderen Briefbefragungen.

Die Ergebnisse der Befragung lieferten in sich plausible Antworten. Der verwendete Lebensqualitéts-
Fragebogen QLQ-C30 wurde urspriinglich fiir onkologische Patienten validiert, seine Ergebnisse aus der
vorliegenden Arbeit und aus anderen Untersuchungen an internistischen Patienten unterstiitzen jedoch

die Annahme, dass er fiir den Einsatz in allgemeinmedizinischen Untersuchungen geeignet ist.

Im Vergleich mit einigen anderen Patientengruppen zeigten die teilnehmenden Patienten in nahezu allen
zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitit abgefragten Funktionen und Symptomen auch bei vergleich-
barem Alter schlechtere Ergebnisse. Die grofie Bedeutung des Alters im Bereich der Lebensqualitit, die
auch von anderen Autoren beschrieben wird, war auch in der vorliegenden Arbeit erkennbar. Weitere
Parameter, die gut mit der Lebensqualitidt korrelierten, waren unter anderem die Hiufigkeit von Kran-

kenhausaufenthalten, die Vollstandigkeit der Fragebogen sowie die zum Ausfiillen benétigte Hilfe.
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Die befragten AOK-Patienten gaben ein eher niedriges Bildungs- und berufliches Niveau an. Ein Zusam-
menhang zwischen hoherer Schulbildung und besserer Blutzuckereinstellung deutete sich bereits in dieser

kleinen Stichprobe an, miisste jedoch an grofleren Populationen verifiziert werden.

Aus den diabetesbezogenen Fragen ergab sich des weiteren: Die Blutzuckereinstellung war - soweit ange-
geben - beim Grofiteil der Patienten in einem zufriedenstellenden Bereich. Werte iiber 200 mg/dl wurden
nur von einem geringen Prozentsatz genannt. Eine bessere Kenntnis von Labor- und Blutdruckwerten, ins-
besondere von HbA;. und Cholesterin, wiire wiinschenswert. Um zuverlédssige Angaben zu “technischen”
medizinischen Parametern zu erhalten, empfehlen sich daher von Patienten unabhéingig gewonnene Da-
ten. Die Abfrage in dieser Form lieferte jedoch einen Hinweis auf den tatséchlichen Kenntnisstand der
befragten Diabetiker. Dabei zeigte sich, dass zum einen zusétzlicher Bedarf an Information und Schulung
der Patienten besteht und dass man zum anderen zumindest zum Zeitpunkt der Befragung bei dieser Po-
pulation noch nicht von “miindigen” oder sehr weitgehend eigenverantwortlich an der Therapie beteiligten

Patienten ausgehen kann. Hier ist die Betreuung durch Hausarzt und Fachérzte unerlésslich.

Zur Therapie des Diabetes mellitus gaben die Patienten nur selten diftetische Mafinahmen an, obwohl
die Mehrzahl der Befragten iibergewichtig war. Auch der Besuch von Schulungen wurde nur von etwa
der Hilfte aller Patienten angegeben. Diese beiden Ergebnisse konnen unabhéngig von einander als Folge
von mangelnder Information und / oder Compliance aufgetreten sein. Da in der Literatur jedoch vom
Nutzen einer Schulung im Sinne eines besseren Krankheitsmanagements - auch im Hinblick auf Di&t -

ausgegangen wird, konnten haufigere Schulungen sich hier positiv auswirken.

Insgesamt war die Zufriedenheit mit der Therapie und den Arzten hoch. Die Zufriedenheit mit der Thera-
pie des Diabetes korrelierte positiv mit einigen QLQ-C30-Funktionen und negativ mit einigen Symptomen
des QLQ-C30. Sie schien aber weitgehend unabhéngig von Ergebnissen der Labor- oder Blutdruckwer-
te zu sein. Korrelationen zwischen der Zufriedenheit mit Arzt oder Krankenhaus und der Qualitdt der
Einstellung traten nur bei den Blutdruck- und Cholesterinwerten auf. Die untersuchte Datenmenge ist

allerdings zu klein, um sichere Aussagen zu erlauben.

Die Tatsache, dass diese Befragung durchgefiihrt wurde, beurteilten iiber 60% der Teilnehmer in einer
Frage zur Akzeptanz als gut oder sehr gut. Jedoch konnte nur knapp die Hélfte der Patienten den Frage-
bogen ganz ohne Hilfe ausfiillen, was fiir den eingeschriankten Gesundheitszustand der Teilnehmer spricht.
Weniger als ein Drittel der Teilnehmer mochte nicht mehr angeschrieben werden. Um die Teilnahmequote

zu steigern, empfiehlt sich fiir Folgebefragungen ein Erinnerungsschreiben.

In der Ubersicht zeigte sich, dass die signifikanten Korrelationen iiberwiegend innerhalb der Dimensionen
der Lebensqualitdat und auch zwischen der Lebensqualitét und einzelnen soziodemographischen Variablen
oder der Inanspruchnahme von Arzten, jedoch kaum mit “technischen” Variablen (Blutzucker, Blutdruck
usw.) auftraten. Dies unterstiitzt die Annahme, dass Lebensqualitéits-Fragebogen Angaben liefern, die
die gesundheitsbezogene Lebensqualitit aus Sicht der Patienten stimmig beschreiben. Demzufolge sollten
Lebensqualitéitsdaten auch zur Beschreibung oder Stratifizierung von Patientenpopulationen in zukiinf-
tigen Untersuchungen oder im Rahmen der Entscheidungsfindung in der Behandlung nutzbar sein. Dass
die “technischen” Parameter hier dhnlich wie bei der Zufriedenheit mit der Therapie weniger aussagekraf-
tig sind, konnte einerseits an ungenauen Kenntnissen der Patienten liegen. Andererseits kénnte das in
LQ-Fragen abgebildete Krankheitsempfinden wichtiger fiir die Entscheidung, den Arzt aufzusuchen sein

als die nicht direkt spiirbaren Messwerte.

Weitere Studien zur Bedeutung der Lebensqualititsmessung als prognostischer Marker, im Hinblick auf
die individuelle Abstimmung von Therapien und zu einer darauf aufbauenden Beurteilung der Behand-
lungsqualitéit im Kollektiv der DMP-Patienten erscheinen aufgrund dieser Studie gerechtfertigt. Auch die
routineméfige Erhebung der Lebensqualitét und Patientenzufriedenheit sowie das systematische Heran-
ziehen dieser Daten zur Spezifikation des Therapieziels und zur Kontrolle der Zielerreichung erscheinen

wiinschenswert.
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5 Zusammenfassung

Diabetes mellitus gehort mit einer Privalenz von 5-8% zu den hiufigen chronischen Krankheiten in
Deutschland. Mit dem demographischen Wandel unserer Gesellschaft und der steigenden Anzahl von
Patienten mit metabolischem Syndrom bekommt diese Erkrankung eine erhebliche gesundheitliche und
sozialpolitische Bedeutung. DMPs sollen nun eine strukturierte Versorgung mit besseren Behandlungser-
gebnissen bei gleichzeitig besserer Ausnutzung der verfiighbaren Ressourcen erméglichen. Thr Nutzen soll
durch eine stichprobenartige Befragung von Patienten zu deren Lebensqualitét iiberpriift werden. Die
vorliegende Arbeit soll hierfiir Inhalte liefern, sowie einen moglichen Ansatz mit einer weitgehend compu-
terbasierten Verarbeitung der Fragebogen unter anderem auf technische Machbarkeit und Akzeptanz bei
den Patienten priifen. Sie richtet sich an hausérztlich tétige Allgemeinmediziner und Internisten, sowie
an Kassenvertreter, die seit der Einfithrung der DMPs von verschiedenen Seiten an und mit dieser neuen

Art der strukturierten Patientenversorgung arbeiten.

Bei der Literaturrecherche nach vorhandenen Fragebdgen zur Lebensqualitdt wurden zunéchst sowohl
generische als auch fiir Diabetes mellitus spezifische Instrumente beriicksichtigt. Der Einsatz spezifischer
Instrumente wiirde allerdings Krankheitsentitédten- respektive verschiedene DMPs iibergreifende Betrach-
tungen erschweren, die zur Beurteilung des Nutzens von Verdnderungen in so grolem Mafistab sinnvoll
erscheinen. Generische LQ-Fragebtgen ermoglichen dagegen einen Vergleich des Nutzens verschiedener
DMPs untereinander. Somit wurde mit dem EORTC QLQ-C30 ein Lebensqualitidts-Kernfragebogen aus
dem Bereich der Onkologie eingesetzt, der neben den wichtigsten Funktionsbereichen auch einige inter-
nistische Symptome abdeckt. Seine inhaltliche Validitét fiir verschiedene internistische Patientengruppen

wurde in fritheren Untersuchungen bereits gezeigt.

Im Hinblick auf weitere Aspekte der DMPs wurden in mehreren Schritten zusammengestellte und auf
Versténdlichkeit gepriifte Fragen zu objektiven Parametern (Kérpergrofie, Gewicht, BZ, HbA;., RR)
bzw. deren Kenntnis bei den Patienten, sowie Inanspruchnahme von und Zufriedenheit mit verschiedenen
Leistungserbringern hinzugefiigt. Auflerdem wurden einige soziodemographische Daten und die Meinung

der Patienten zur Befragung selbst erhoben.

In einer Kooperation zwischen AOK Baden-Wiirttemberg und der Abteilung Allgemeinmedizin der Uni-
versitit Heidelberg wurde eine technische Umsetzung dieses Instruments geschaffen, das den Ausdruck,
den Versand und das Scannen von Papierfragebogen bei der Krankenkasse, die Definition der Fragebo-
geninhalte und die Handhabung der anfallenden verschliisselten Daten jedoch bei den wissenschaftlichen
Beteiligten beldsst und den gesamten Prozess mit geringem Aufwand und Kosten realisiert. Wiahrend der
Entwicklung wurde ein Probelauf iiber den gesamten Ablauf durchgefiihrt. Anschliefend wurde in der
Testregion des DMP Diabetes mellitus der AOK Baden-Wiirttemberg eine Stichprobe von 199 Patienten
als Pilotstudie zur Machbarkeit der Befragung angeschrieben. Die halbautomatisierte Auswertung der
Fragebogen erwies sich als gut praktikabel, arbeitssparend und zuverlassig. Die Zusammenarbeit mehre-
rer Partner gestaltete sich durch eine gute Detailgliederung und Organisation des Ablaufs einschliellich
eines Probelaufs als erfolgreich. Die Auswertung der erhobenen Daten erfolgte mittels deskriptiver und

analytischer Statistik.

Der Riicklauf der Patientenbefragung ist mit 37% vergleichbar mit anderen Briefbefragungen, die ant-
wortenden Patienten waren in Bezug auf Alters-, Geschlechts- und Ortsverteilung repriisentativ fiir die
Gesamtgruppe der 4.642 von der AOK urspriinglich identifizierten Diabetiker in der Testregion. Bezo-
gen auf diese Grundgesamtheit konnten von gut einem Prozent der Patienten (70 von 4.642) Auskiinfte
erhalten werden. Wie im Anschreiben angegeben, sandten einzelne Patienten auch leere Fragebogen mit
Angabe ihrer Griinde fiir die Nichtteilnahme zuriick. Die Teilnehmer waren durchschnittlich 68 + 10 Jah-
re alt, es waren 38,6% Minner und 61,4% Frauen; 60% waren Rentner. Obwohl die Teilnahme freiwillig
und der Fragebogen relativ umfangreich war, antworteten auch sehr alte und eingeschriankte Patienten,

was zumindest bei einem Teil der Patienten ein Interesse an dieser Art von Befragung belegt.
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Die Lebensqualitdtsdaten zeigten, dass mit dem verwendeten Fragebogen plausible Daten erhoben wer-
den kénnen. Mit zunehmender Erkrankungsdauer und Alter gingen eine zunehmende Einschréankung und
abnehmende Lebensqualitdt einher. Auflerdem wiesen die befragten Diabetiker auch im Vergleich mit
einer Normalbevolkerung, mit Patienten einer internistischen Ambulanz sowie mit im Alter dhnlicheren
kardiologischen Ambulanzpatienten die grofiten Einschrinkungen der Lebensqualitit und stark ausge-
priagte Symptome auf. So sind die Notwendigkeit einer intensiveren Betreuung und der zu erwartende
Nutzen medizinischer Mafinahmen im Sinne der “number needed to treat” bei dieser stark eingeschrénkten

Population wahrscheinlich besonders grof3.

Die Erkrankung war bei mehr als der Hélfte der Patienten seit iiber 5 Jahren diagnostiziert, 72,9% ga-
ben Typ-2- und 5,7% Typ-1-Diabetes an. Gut 80% der Patienten wiirden von einer Gewichtsreduktion
profitieren. Die Blutzuckerwerte wurden iiberwiegend ausreichend hiufig kontrolliert und waren zufrie-
denstellend eingestellt. Der Blutdruck wurde ebenfalls regelméfig kontrolliert, war aber etwas schlechter
eingestellt, Cholesterinwerte wurden etwas seltener gemessen und waren auch weniger bekannt. Es ent-
stand der Eindruck, dass die Patienten nur {iber méfiige Kenntnisse der Laborwerte verfiigten. Bei der
Therapie fiel die seltene Angabe einer Diét (23%) auf. Schulungen waren nur von 50% der Teilnehmer
besucht worden. In allen vorgenannten Bereichen, die die Information und die aktive Mitwirkung der

Patienten betreffen, deuten sich also noch Verbesserungsmoglichkeiten an.

Die iiberwiegende Mehrheit (je nach Facharzt 60 bis 77,7%) der antwortenden Patienten war mit ihren
behandelnden Arzten zufrieden und besuchte sie regelméBig. Hauptansprechpartner war der Hausarzt,
der von allen Patienten mit ausgefiilltem Fragebogen mindestens einmal innerhalb des letzten Jahres
aufgesucht wurde. Auch Augenérzte wurden von 70% der Patienten im empfohlenen Zeitraum von einem
Jahr besucht. Stationiire Behandlungen wurden von 70% der Patienten angegeben, die Zufriedenheit war

etwas geringer als im ambulanten Sektor.

Nur knapp die Hélfte der Patienten konnte den Fragebogen ohne Hilfe ausfiillen, fast ebenso viele méchten
jedoch wieder angeschrieben werden und iiber 60% beurteilten die Befragung als “gut” oder “sehr gut”.
Als hiufigste Griinde fiir Nichtteilnahme wurden die Lange des Fragebogens und “mdéchte keine Auskunft
geben” genannt. Randbemerkungen zeigten, dass dabei gesundheitliche Einschrinkungen einen wichtigen

Einflussfaktor darstellten und dass diese Form der Befragung fiir einige Patienten ungewohnt war.

Signifikante Korrelationen traten iiberwiegend innerhalb der LQ, danach zwischen LQ und soziodemogra-
phischen Variablen oder der Inanspruchnahme, jedoch kaum mit technischen Variablen (BZ, RR usw.)
auf. Das unterstiitzt die Annahme, dass LQ-Fragebogen die Patientenmeinung iiber die gesundheits-
bezogene Lebensqualitidt oder die Krankheit wiedergeben und demzufolge auch zur Beschreibung oder
Stratifizierung von Patientenpopulationen in zukiinftigen Untersuchungen oder im Rahmen der Entschei-
dungsfindung in der Behandlung nutzbar sind. Dass die “technischen” Parameter, also Laborwerte oder
physikalische Befunde, hier weniger aussagekréftig schienen, kénnte einerseits an mangelnden Kenntnissen
der Patienten liegen, andererseits daran, dass das subjektive Krankheitsempfinden, (oder die Lebensqua-
litdt) wichtiger fiir die Entscheidung zum Arztbesuch ist, als die nicht direkt spiirbaren Labor- und

Messwerte.

Aufgrund der hier dargestellten Ergebnisse erscheinen weitere Untersuchungen gerechtfertigt, in welchen
Patientenbefragungen zur Lebensqualitidt sowohl prognostische Hinweise als auch Hilfe zur individuellen

Therapieanpassung und zum individuellen Therapiemonitoring liefern kénnen.

Bei DMP-Patienten wiren eine routineméfiige Erhebung der Lebensqualitét, hieran systematisch orien-
tiert die Festlegung des Therapieziels und die Beurteilung der Zielerreichung nach einer vereinbarten Zeit
und bei gleichzeitiger Beobachtung von Behandlungszufriedenheit und Inanspruchnahme unter wissen-

schaftlicher Begleitung moglich und wiinschenswert.
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7 Anhang

Liste der verwendeten Programme:
Datenvorbereitung, Pseudonymisierung und randomisierte Auswahl der Patienten fiir die Pilotstudie:
Open Office Calc, MS Excel 97

Serienbrieferzeugung: LyX, IWTEX (pdflatex), bash, perl, bar, GIMP, epstopdf,

erzeuge_serienbrief.sh, excel _csv_preprocessor.pl, serienbrief_generator.pl
Auftrennung und Formatkonvertierung der Scans: bash, unzip, tiffsplit, tiffcp, mmv
Vorverarbeitung der Scans zur Korrektur des Scan-Fehlers: XnView

Erkennung optischer Markierungen: Remark Office 3.0

Statistische Auswertung: MS Excel 97 und SPSS 11

Herstellung von Diagrammen: SPSS 11, epstopdf, MS-Excel 97 und xfig

Satz und Layout: LyX und BTEX (miktex, pdflatex)

Eine SOP zur Herstellung der Serienbriefe sowie zur Verarbeitung der eingehenden Scan-Daten ist ver-
fiigbar; Informationen zu den fiir die Serienbrief-Erzeugung erstellten Perl- und Bash-Programmen sind

von deren Autor Jorg Sigle erhiltlich.

Verwendete Fragebodgen:

Soziodemographische Fragen, EORTC QLQ-C30, Diabetesbezogene Fragen.

Die Abbildungen auf den folgenden Seiten zeigen ein Muster der Fragebogen, wie sie an die Patienten

versandt wurden.
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Universitidt Heidelberg AOK - Die Gesundheitskasse
Sektion Allgemeinmedizin Enzkreis und Stadt Pforzheim
Bergheimer Strafie 147 Bezirksdirektion der AOK BW
69115 Heidelberg 75172 Pforzheim

An Herrn

Max Mustermann

Hauptstrafie 1

75000 Pforzheim

Fragebogen zur Behandlungszufriedenheit fiir im Juli 2003

Patienten mit Diabetes mellitus (Zuckerkrankheit)

Sehr geehrter Herr Mustermann,

die Sektion Allgemeinmedizin der Universitit Heidelberg untersucht zusammen mit der
AOK, wie zufrieden Patienten mit Zuckerkrankheit mit ihrem Gesundheitszustand und
ihrer Behandlung sind. Thre eigene Meinung ist uns wichtig, um herauszufinden, ob und
wie wir die medizinische Versorgung in Zukunft verbessern koénnen.

Hierfiir mochten wir Sie um Thre Mithilfe bitten, indem Sie die beiliegenden wissenschaft-
lichen Fragebtgen beantworten. Beachten Sie hierzu die Hinweise auf der folgenden Seite.

Wenn Sie alle Fragen beantwortet haben, entfernen Sie bitte diese erste Seite mit Ihrer
eigenen Adresse. Einen Riicksendeumschlag haben wir beigelegt, das Porto iibernehmen
wir ebenfalls.

Selbstverstédndlich gehen Ihre personlichen Daten nur anonymisiert in die Auswertung ein.
Die Teilnahme an dieser Befragung ist freiwillig.

Auch wenn Sie unsere Frageb6gen nicht ausfiillen wollen, wire es sehr freundlich, wenn Sie
die entsprechende Frage auf der letzten Seite beantworten und die ansonsten leeren B &gen
zuriicksenden wiirden.

In jedem Fall danken wir Thnen im voraus recht herzlich.
Mit freundliche

Prof. ed. H.-D. Klimm Claudia Preuss Paul Tr1

Professor fiir Allgemeinmedizin Medizinstudentin Geschaftsfiihrer
niversitdt Heidelberg AOK Pforzheim

ASK

Die Gesundheitskasse.

Abbildung 9: Seite 1 des an die Patienten gerichteten Schreibens
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Fragebogen fiir Patienten mit Diabetes Mellitus Deckblatt

Riicksendeadresse

Antwort - Porto zahlt Empfanger
AOK Baden-Wiirttemberg
Hauptverwaltung

z.H. Herrn Josef Loffler
Postfach 1647

72486 Sigmaringen

Hinweise zum Ausfiillen der Fragebogen

Bitte markieren Sie fiir jede Frage moglichst spontan die Antwort, die am ehesten fiir Sie
zutrifft. Es gibt keine “richtigen” oder “falschen” Antworten, sondern es kommt auf Thren
personlichen Eindruck an.

Bitte versuchen Sie, IThre Antworten gut lesbar zu markieren:

Beispiele: O ® % X ®
nicht schlecht schlecht markiert markiert
markiert lesbar lesbar und gut und gut
(zu diinn)  (zu lang) lesbar lesbar

Hinweise zur Riicksendung der Fragebdgen

Wenn Sie alle Fragen beantwortet haben, legen Sie bitte diese Seite mit der vorbereiteten
Riicksendeadresse oben auf Thre Fragebogen.

Danach stecken Sie bitte alle Seiten in den beiliegenden Umschlag, verschliefen ihn gut
und bringen ihn zur Post.

Wir méchten mit der Auswertung in ca. 2 Wochen beginnen und wiirden uns freuen, wenn
Thre Antwort bis dahin eingetroffen wire.

Vielen Dank fiir Thre Mithilfe!

Stand: 2003-06-28 © C. Preuss - Layout: J. Sigle http://www.jsigle.com 0001 Seite 2 von 11

Abbildung 10: Seite 2 des an die Patienten gerichteten Schreibens
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Fragebogen fiir Patienten mit Diabetes Mellitus Personliche Daten
Welches Geschlecht haben Sie? (O  weiblich (O maénnlich
Wie ist Ihr O ledig (O  geschieden / getrennt lebend
Familienstand?
O verwitwet (O verheiratet /

in einer Partnerschaft lebend

Welchen (O  keinen O Abitur
Schulabschluf
besitzen Sie? (O Hauptschule / Volksschule (O abgeschlossenes Studium

(O Realschule / Mittlere Reife (O sonstigen, namlich:

Wie sind Sie (O  nicht erwerbstétig (O in Ausbildung
derzeit tétig?

(O erwerbstitig (O im Ruhestand
(O Wehr- / Ersatzdienst / O anderweitig, und zwar:
soziales Jahr
Wie tiben Sie Ihre (O im eigenen Haushalt (O angestellt
Tatigkeit aus?
O selbstéandig (O arbeitslos
(O beamtet (O anders, ndamlich:
In welchem O Landwirtschaft (O  Unterricht
Bereich sind
Sie tatig? (O Produktion (O Medizin
(O Dienstleistung (O  Seelsorge
(O Wissenschaft (O anderswo, ndmlich:
Tragen Sie die Verantwortung fiir O ja O nein O  keine
Mitarbeiter oder fiir einen Teil Angabe
eines Beitriebs?
Stand: 2003-06-28 © C. Preuss - Layout: J. Sigle http://www.jsigle.com 0001 Seite 3 von 11
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Abbildung 11: Seite 3 des an die Patienten gerichteten Schreibens
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Fragebogen fiir Patienten mit Diabetes Mellitus

EORTC QLQ-C30

Wir sind an einigen Fragen interessiert, die Sie und Ihre Gesundheit betreffen. Bitte beant-
worten Sie die folgenden Fragen selbst, indem Sie die Antwort ankreuzen, die am besten
auf Sie zutrifft. Es gibt keine “richtigen” oder “falschen” Antworten. Thre Angaben werden

streng vertraulich behandelt.

Bereitet es Thnen Schwierigkeiten, O O O O O
sich korperlich anzustrengen (z.B. iiberhaupt wenig méBig sehr weiB
eine schwere Einkaufstasche oder nicht nicht
einen Koffer zu tragen?)
Bereitet es Thnen Schwierigkeiten, O O O O O
einen ldngeren Spaziergang zu iiberhaupt wenig méaBig sehr weifl
o
machen? nicht nicht
Bereitet es Thnen Schwierigkeiten, O O O O O
eine kurze Strecke aufler Haus zu iiberhaupt wenig méBig sehr weill
) [
gehen! nicht nicht
Miissen Sie tagsiiber im Bett liegen O O O O O
o . o
oder in einem Sessel sitzen? iiberhaupt wenig méBig sehr weiB
nicht nicht
Brauchen Sie Hilfe beim Essen, O O O O O
Anziehen, Waschen oder Benutzen iiberhaupt wenig méBig sehr weill
der Toilette? nicht nicht
Wihrend der letzten Woche:
Waren Sie bei Ihrer Arbeit oder bei O O O O O
andor(in .tagtaghch.cn . iiberhaupt wenig méaBig sehr weil3
Beschiéftigungen eingeschrankt? nicht nicht
Waren Sie bei Thren Hobbies oder O O O O O
anderen Freizeitbeschéftigungen iiberhaupt wenig méBig sehr weill
eingeschrankt? nicht nicht
Stand: 2003-06-28 © EORTC - Layout: J. Sigle http://www.jsigle.com 0001 Seite 4 von 11

Abbildung 12: Seite 4 des an die Patienten gerichteten Schreibens
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Fragebogen fiir Patienten mit Diabetes Mellitus

EORTC QLQ-C30

Wihrend der letzten Woche:

Waren Sie kurzatmig? O O O O O
iiberhaupt wenig méaBig sehr weill
nicht nicht

Hatten Sie Schmerzen? O O O O O
iiberhaupt wenig mafig sehr weil3
nicht nicht

Muflten Sie sich ausruhen? O O O O O
iiberhaupt wenig méBig sehr weifl
nicht nicht

Hatten Sie Schlafstorungen? O O O O O
iiberhaupt wenig méaBig sehr weifl
nicht nicht

Fiihlten Sie sich schwach? O O O O O
iiberhaupt wenig mafig sehr weil3
nicht nicht

Hatten Sie Appetitmangel? O O O O O
iiberhaupt wenig méBig sehr weifl
nicht nicht

War Thnen iibel? O O O O O
iiberhaupt wenig méaBig sehr weil3
nicht nicht

Haben Sie erbrochen? O O O O O
iitberhaupt wenig mafig sehr weil3
nicht nicht

Hatten Sie Verstopfung? O O O O O
iiberhaupt wenig méafig sehr weifl
nicht nicht

Stand: 2003-06-28 © EORTC - Layout: J. Sigle http://www.jsigle.com 0001 Seite 5 von 11

Abbildung 13: Seite 5 des an die Patienten gerichteten Schreibens
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Fragebogen fiir Patienten mit Diabetes Mellitus

EORTC QLQ-C30

Hatten Sie Durchfall?

Waren Sie miide?

Wihrend der letzten Woche:

O O O

iiberhaupt wenig méaBig
nicht

O O O

iitberhaupt wenig mafig
nicht
Fiihlten Sie sich durch Schmerzen O O O
in Threm alltdglichen Leben . . .
L iiberhaupt wenig méfig
beeintrichtigt? .
nicht
Hatten Sie Schwierigkeiten, sich auf O O O
ctxyas zu konzentrieren, z.B. auf das iiberhaupt wenig méBig
Zeitunglesen oder das Fernsehen? h
nicht
Fiihlten Sie sich angespannt? O O O
iiberhaupt wenig mafig
nicht
Haben Sie sich Sorgen gemacht? O O O
iiberhaupt wenig méfig
nicht

Waren Sie reizbar?

O O O

iiberhaupt wenig méaBig
nicht
Fiihlten Sie sich niedergeschlagen? O O O
iiberhaupt wenig méafig
nicht
Hatten Sie Schwierigkeiten, sich an O O O
. . o
Dinge zu erinnern’ iiberhaupt wenig méaBig
nicht

O

sehr

sehr

sehr

sehr

sehr

sehr

sehr

sehr

sehr

O
weif3
nicht

weify
nicht

weif3
nicht

weif3
nicht

weify
nicht

weif3
nicht

weif3
nicht

weify
nicht

O
weif3
nicht

Stand: 2003-06-28 © EORTC - Layout: J. Sigle http://www.jsigle.com

Abbildung 14: Seite 6 des an die Patienten gerichteten Schreibens
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Fragebogen fiir Patienten mit Diabetes Mellitus EORTC QLQ-C30

Wihrend der letzten Woche:

Hat Thr korperlicher Zustand oder O O O O O
Thre .@ed1z1n1sche .Behfmdliung Thr iiberhaupt wenig méfig sehr weifl
Familienleben beeintrachtigt? . .
nicht nicht
Hat Ihr korperlicher Zustand oder O O O O O
Thre medlzl‘m‘sche Behandlung Thr iiberhaupt wenig méBig sehr weill
Zusammonsom oder Thre . nicht nicht
gemeinsamen Unternehmungen mit
anderen Menschen beeintrachtigt?
Hat Thr korperlicher Zustand oder O O O O O
H.lre }medllzmlsche B.ehffmdl.ung fu.r iiberhaupt wenig maBig sehr weil3
Sie finanzielle Schwierigkeiten mit . .
nicht nicht

sich gebracht?

Bitte kreuzen Sie bei den folgenden Fragen das Antwortfeld zwischen “sehr schlecht” und
“ausgezeichnet” an, das am besten auf Sie zutrifft:

Wie wiirden Sie insgesamt IThre Lebensqualitit
wéhrend der letzten Woche einschétzen?

O O O O O O O O
sehr ausge- weil3
schlecht zeichnet nicht

Wie wiirden Sie insgesamt Ihre Lebensqualitiit
wéhrend der letzten Woche einschétzen?

O O O O O O O O
sehr ausge- weifl
schlecht zeichnet nicht
Stand: 2003-06-28 © EORTC - Layout: J. Sigle http://www.jsigle.com 0001 Seite 7 von 11
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Abbildung 15: Seite 7 des an die Patienten gerichteten Schreibens
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Fragebogen fiir Patienten mit Diabetes Mellitus Thre Behandlung
Wie groB sind Sie? . cm
Wieviel wiegen Sie? kg

Welche Art der Zuckerkrankheit haben Sie?

O O O
“jugendlicher “Altersdiabetes” weif} nicht
Diabetes” (Typ 2)
(Typ 1)

Wie lange ist Thre Zuckerkrankheit schon bekannt?

O O O O O
1 Jahr oder 5 Jahre oder 10 Jahre oder mehr als weifl nicht
weniger weniger weniger 10 Jahre

Wann wurde Thr Blutzucker zuletzt gemessen?

O O O O O O
im letzten im letzten im letzten vor iiber noch nie weifl nicht
Vierteljahr ~ halben Jahr Jahr einem Jahr

Wie hoch war Thr letzter gemessener Blutzucker-Wert?

O O O O O O
125 mg/dl 126 bis 141 bis mehr als Frage trifft ~ weifl nicht
oder 140 mg/dl 200 mg/dl 200 mg/dl nicht zu
weniger

Wann wurde Thr HbAle-Wert (Langzeit-Blutzucker-Wert) zuletzt gemessen?

O O O O O O
im letzten im letzten im letzten vor iiber noch nie weifl nicht
Vierteljahr ~ halben Jahr Jahr einem Jahr

Wie hoch war Ihr letzter gemessener HbAlc-Wert?

O O O O O O
6,5% oder 6,6% 8,1% mehr als Frage trifft ~ weif nicht
weniger bis 8% bis 10% 10% nicht zu
Stand: 2003-06-28 © C. Preuss - Layout: J. Sigle http://www.jsigle.com 0001 Seite 8 von 11
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Abbildung 16: Seite 8 des an die Patienten gerichteten Schreibens
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Fragebogen fiir Patienten mit Diabetes Mellitus Thre Behandlung

Wann wurde Thr Blutdruck zuletzt gemessen?

O O O O O O
im letzten im letzten im letzten vor iiber noch nie weif nicht
Vierteljahr  halben Jahr Jahr einem Jahr

Wie hoch war Ihr letzter gemessener systolischer Blutdruck?
(die groBere der beiden Zahlen)

O O O O O O
139 mmHg 140 bis 160 bis 180 mmHg  Frage trifft weif} nicht
oder 159 mmHg 179 mmHg oder mehr nicht zu
weniger

Wann wurde Thr Cholesterin-Wert zuletzt gemessen?

O O O O O O
im letzten im letzten im letzten vor iiber noch nie weifl nicht
Vierteljahr ~ halben Jahr Jahr einem Jahr

Wie hoch war Thr letzter gemessener Cholesterin-Wert?

O O O ........ O O
niedrig normal hoch Wert, wenn  Frage trifft weill nicht
bekannt nicht zu

Wie wird Thre Zuckerkrankheit behandelt? (mehrere Antworten maoglich)

O O O O O

gar nicht mit Didt mit Tabletten mit Insulin weifl nicht

Wie oft haben Sie schon an einer Diabetiker-Schulung teilgenommen?

O O O O O

noch nie 1 mal bis zu 3 mal mehr als 3 mal weif3 nicht

Wie oft waren Sie im letzten Monat bei einem
niedergelassenen Arzt (mit Praxis), oder hat ein Arzt sie besucht?

O O O O O
iitberhaupt 1 mal bis zu 3 mal mehr als 3 mal weif} nicht
nicht

Wie oft waren Sie im letzten Jahr im Krankenhaus?

O O O O O
iitberhaupt 1 mal bis zu 3 mal mehr als 3 mal weif nicht
nicht
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Abbildung 17: Seite 9 des an die Patienten gerichteten Schreibens
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Fragebogen fiir Patienten mit Diabetes Mellitus Thre Behandlung

Wann waren Sie zuletzt beim Hausarzt?

O O O O O O
im letzten im letzten im letzten vor iiber noch nie weifl nicht
Vierteljahr  halben Jahr Jahr einem Jahr

Falls Sie beim Hausarzt waren: Waren Sie mit der Behandlung zufrieden?

O O O O O O
iiberhaupt wenig méaBig sehr Frage trifft weif nicht
nicht nicht zu

Wann waren Sie zuletzt beim Diabetologen / in einer Schwerpunktpraxis Diabetes?

O O O O O O
im letzten im letzten im letzten vor iiber noch nie weifl nicht
Vierteljahr ~ halben Jahr Jahr einem Jahr

Falls Sie beim Diabetologen waren: Waren Sie mit der Behandlung zufrieden?

O O O O O O
iiberhaupt wenig méfig sehr Frage trifft weif nicht
nicht nicht zu

Wann waren Sie zuletzt beim Augenarzt?

O O O O O O
im letzten im letzten in den vor iiber noch nie weif3 nicht
halben Jahr Jahr letzten 2 Jahren
2 Jahren

Falls Sie beim Augenarzt waren: Waren Sie mit der Behandlung zufrieden?

O O O O O O
iitberhaupt wenig méafig sehr Frage trifft weifl nicht
nicht nicht zu

Wann waren Sie zuletzt beim Neurologen (Facharzt fiir Nervenkrankheiten)?

O O O O O O
im letzten im letzten in den vor iiber noch nie weifl nicht
halben Jahr Jahr letzten 2 Jahren
2 Jahren

Fualls Sie beim Neurologen waren: Waren Sie mit der Behandlung zufrieden?

O O O O O O
iiberhaupt wenig méaBig sehr Frage trifft weif nicht
nicht nicht zu
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Abbildung 18: Seite 10 des an die Patienten gerichteten Schreibens
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Fragebogen fiir Patienten mit Diabetes Mellitus Thre Behandlung

Wann waren Sie zuletzt im Krankenhaus?

O O O O O O
im letzten im letzten im letzten vor iiber noch nie weif nicht
Vierteljahr ~ halben Jahr Jahr einem Jahr

Falls Sie im Krankenhaus waren: Waren Sie mit der Behandlung zufrieden?

O O O O O O
iiberhaupt wenig méBig sehr Frage trifft weif} nicht
nicht nicht zu

Wie zufrieden sind Sie insgesamt mit der
medizinischen Behandlung Ihrer Zuckerkrankheit?

O O O O O O
iiberhaupt wenig méaBig sehr Frage trifft weif nicht
nicht nicht zu

Wie finden Sie es, da3 wir Sie nach Ihrer eigenen Meinung zu Threr Behandlung fragen?

O O O O O
schlecht ist mir gut sehr gut weifl nicht
gleichgiiltig

Konnten Sie diesen Fragebogen selbst ausfiillen?

O O O
ja, vollig ich bendtigte nein, nur mit
selbstandig etwas Hilfe viel Hilfe

Falls wir in Zukunft eine weitere Patientenbefragung durchfiihren:
Mochten Sie wieder angeschrieben werden?

O O O
ja ist mir nein
gleichgiiltig

Nur falls Sie nicht an dieser (O  Ich mochte keine Auskunft geben.
Befragung teilnehmen wollten:
(O Ich finde den Fragebogen zu lang.
Weshalb méchten Sie
nicht teilnehmen? (O Ich finde den Fragebogen zu kompliziert.
(O Ich habe sonstige Griinde, und zwar:
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Abbildung 19: Seite 11 des an die Patienten gerichteten Schreibens
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