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Hintergrund

Objektive Parameter zur Bestimmung der Lebensqualität

� Maximale Sauerstoffaufnahme

� 6-Minuten Gehtest

� NYHA Klassifikation

Subjektive Parameter

� Fragebögen zur Erfassung des körperlichen, geistigen, sozialen und 
psychischen Wohlbefindens: 
� Deutschsprachige generische Instrumente: Child Health Questionnaire, SF-36, 

ILK und Kindl-R

� PedsQL: inkl. Modul für herzkranke Kinder

Bislang noch kein krankheitsspezifischen Instrument im deutschen
Sprachraum für herzkranke Vorschulkinder erhältlich

� Vorteile Krankheitsspezifischer Instrumente:
� Sensitiver für zeitliche Veränderungen

� Diskriminierung innerhalb Patientengruppe

� Wichtig für randomisierte klinische Studien, 

Verlaufsinformationen über medizinische Eingriffe 

und Verläufe



Ziele des Projekts

Ziel: Bereitstellung eines krankheitsspezifischen Instruments zur Erfassung 
der gesundheitsbezogenen Lebensqualität von pädiatrisch-
kardiologischen Patienten im deutschen Sprachraum

Teilziele

� Entwicklung eines krankheitsspezifischen Fragebogens zur Erfassung der 
gesundheitsbezogenen Lebensqualität herzkranker Vorschulkinder im Alter 
zwischen 3 und 7 Jahren 

� Durchführbarkeitsuntersuchung und Klärung der Praktikabilität

� Überprüfung der psychometrischen Gütekriterien (Reliabilität & Validität)

� Implementierung des PCQLI-D als diagnostisches Standardverfahren in 
der Routineversorgung herzkranker Kinder in Deutschland



Der Fragebogen

� Langversion (52 Items)

� 5 Skalen

� Körperliche Belastbarkeit und 
Funktionalität, 

� Emotionale Befindlichkeit und 
Verhalten, 

� Soziale Integration,

� Therapiebelastung,

� Entwicklungsverzögerung und 
Fertigkeiten

� Kurzversion (12 Items)

� Gesamtwert



Skalen und Itembeispiele

1. Körperliche Belastbarkeit und Funktionalität:

2. Emotionale Befindlichkeit und Verhalten:

3. Soziale Integration:

4. Therapiebelastung:

5. Entwicklungsverzögerung und Fertigkeiten:



Praktische Anwendung

Fallvignette:

� Stationär behandelter 5-jähriger Junge

� Diagnose: schwerer Herzfehler (Double outlet right ventricle und 
Eiweißverlust)

� Therapieansatz: korrigiert mit Funktionseinschränkung

� 2 Operationen; weitere Operationen wahrscheinlich

� NYHA-Klasse IV: Herzerkrankung mit Beschwerden bei allen 
körperlichen Aktivitäten und Ruhe; Bettlägerigkeit

� Prognose infaust; vollständige Heilung des Herzfehlers nicht möglich

� Medikamentöse Behandlung mit Antarrhythmikum, Antihypertensiva, 
Antikoagulans, Diurethikum und Elektrolytsubstitution
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