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1 Einleitung

Die Herztransplantation (HTX) hat sich international als therapeutische Option etabliert,
um eine unmittelbar lebensbedrohliche terminale Herzinsuffizienz zu behandeln. Bisher
wurden weltweit seit der ersten orthotopen HTX durch C.N. Bernard (1967) mindestens
80.000 Eingriffe durchgefiihrt. Dies entspricht einer jahrlichen Transplantationsrate von
mehr als 5000 Organen (Bungard & Kotting, 2009). Davon waren etwa 10.000
Operationen pédiatrische Herztransplantationen. International werden jdhrlich nach
Angaben der ,,International Society of Heart and Lung Transplantation* bei mehr als 500

Minderjdhrigen HTX Operationen vorgenommen (Kirk et al., 2011).

Bezogen auf alle Patienten sind heute 1- Jahres-Uberlebensraten von bis zu 85 Prozent
dokumentiert. Nach einem Zeitraum von 5 Jahren leben zumeist noch 60 bis 70 Prozent
der herztransplantierten Patienten (Ertl, 2007). Die 5-Jahres-Uberlebensrate bei
padiatrischen HTX Eingriffen liegt heute bei etwa 80 Prozent (Siffel, Riehle-Colarusso,
Oster & Correa, 2019).

Damit hat sich diese Therapieoption nicht nur als eine lebensverldngernde Maflnahme
bewihrt, sondern eine HTX ermdéglicht es heute den meisten Patienten, auch unter
gewissen Kautelen ein relativ ,,normales* Leben zu fiihren (Kao, Allen, & Jessup, 2002).
Aus diesem Grunde ist es von Interesse, wie sich eine HTX auf die individuell
empfundene Lebensqualitit von Patienten und deren Angehorigen auswirkt und in wie
weit diese Einschidtzung der Lebensqualititsbewertung der Normalbevolkerung

entspricht.

1.1 Geschichte der Herztransplantation

Voraussetzung fiir die Transplantation von Organen waren Fortschritte im Bereich der
Gefédfichirurgie und des Verstindnisses der AbstoBungsreaktion. Die Grundziige hierzu
erforschte 1930 der Osterreichische Serologe Karl Landsteiner, der fiir die Entdeckung
der Blutgruppen den medizinischen Nobelpreis erhielt (Frater, 2017). Schon zu Beginn
des 20. Jahrhunderts wurden in Europa im Rahmen von Tierversuchen erste HTX
Operationen durchgefiihrt. 1905 wurde in den USA die erste HTX bei einem Hund
erprobt und dokumentiert (Carrel & Guthrie, 1906). 1964 versuchte der US-
amerikanische Chirurg James Hardy einem sterbenskranken Patienten das Lebens zu

retten, indem er ihm das Herz eines Affen transplanierte. Allerdings konnte der Kreislauf
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des Patienten nur fiir kurze Zeit stabil gehalten werden (Mc Rae, 1964). Den
entscheidenden Schritt, das Spenderherz eines Menschen zu verwenden (orthotope HTX),
taten der siidafrikanische Herzchirurg Professor Bernard gemeinsam mit seinem
Mitarbeiter Hamilton Naki 1967 an. Die Organspenderin war das 24-jahrige Opfer eines
Autounfalls Denise Duwall. Der Empfanger hie8 Louis Washkansky und iiberlebte die
Operation nur etwas langer als zwei Wochen. Er verstarb im Alter von 55 Jahren an einer

Lungenentziindung (Tuffs, 2008).

Dieser Fall wurde weltweit als bahnbrechender Fortschritt der Medizin anerkannt und
16ste eine zum Teil sehr kontrovers gefiihrte Diskussion in den Medien aus. Gleichwohl
war es der Startschuss fiir zahlreiche andere Mediziner, diesen Eingriff zu wagen und ihre
Ergebnisse zu publizieren. Diese waren anfangs jedoch eher erniichternd. Die meisten
Patienten verstarben wéhrend - oder kurz nach der Operation. Innerhalb der folgenden
drei Jahre wurden insgesamt 164 Patienten herztransplantiert. Allerdings liberlebten nur

20 von ihnen das erste Jahr nach diesem Eingriff (DIE ZEIT, 1968).

Etwa zeitgleich wurde 1968 in den Vereinigten Staaten der wissenschaftliche Begriftf des
,HHirntotes™ definiert. Diese Definition war Basis zur Schaffung eines Organspende-
Gesetzes, welches die Verwendung von Spenderorganen regelte. Ebenfalls in diese Zeit
fillt die Erkenntnis, dass eine Ubereinstimmung der humanen Leukozyten-Antigen
(HLA) bei Organspender- und Empfanger die Gefahr der AbstoBung reduziert. Dies
fiihrte dazu, dass in den Niederlanden die Stiftung ,,Eurotransplant ins Leben gerufen

wurde, die europaweit den Austausch von Organen organisierte (Galden, 2007).

Trotz dieser zum Teil frustrierenden Erfahrungen der ersten Jahre wurde die Operation in
der Folgezeit durch zahlreiche Modifikationen stéindig verbessert. Der Einsatz des
Wirkstoffes Ciclosporin brachte schlieBlich Erfolg, um die Resultate aufgrund einer
verlésslichen und erfolgreichen Immunsuppression erheblich zu verbessern. So gab es
zur Jahrtausendwende bereits auch in Deutschland 24 Operationszentren, die bis dahin
fast 400 Spenderherzen transplantiert hatten (Schroder, 2013). Allerdings gibt es heute
weitaus mehr potentielle Empfanger als Spender (Eurotransplant, 2017). Das bedeutet,
dass viele Patienten auf der Warteliste versterben, bevor fiir sie ein Spenderherz gefunden
werden kann. Die Zahl der Herztransplantationen in Deutschland ist heute im
Wesentlichen durch die geringe Anzahl von Spenderorganen limitiert. Daher erforscht
eine Arbeitsgruppe an der LMU Miinchen ,,immunologische und physiologische

Barrieren der Xenotransplantation um herauszufinden, ob die Transplantation der



Herzen multi-transgener Schweine zukiinftig eine Option darstellen wird, um diesem

Mangelzustand zu begegnen (Abicht, Bauer & Christ, 2017).

Hierfiir ist es von besonderer Bedeutung, die immunsuppressiven Strategien auszutesten,
die nebenwirkungsarm sind und die eine AbstoBungsreaktion wirksam verhindern oder
auf ein therapierbares MaR verringern konnen (Abicht, Bauer & Christ, 2017). Zudem
sollte zukiinftig auch die Forschung auf dem Gebiet der Herzunterstiitzungssysteme

vorangetrieben werden (Boeken, 2015).

1.2 Das Operationsverfahren

Das Operationsverfahren der modernen orthotopen HTX wurde bereits vor etwa 50
Jahren tierexperimentell in den USA entwickelt und wird seitdem fast unveréndert
durchgefiihrt (Lower & Shumway, 1960; Dong & Shumway, 1974; Burch & Aurora,
2004). Diese Technik wird biatriale Technik oder Standardtechnik nach Lower und
Shumway genannt (Lower & Shumway, 1960). Wenn die GréB3e und die Anatomie der
Vorhofe nicht gut zueinander passen, kann es bei dieser Technik vermehrt zu
Insuffizienzen der Trikuspidalklappen oder Mitralklappen, zur Bildung von Thromben
und/oder zu Sinusbradykardien kommen (Meyer et al., 2005). Aufgrund dieser
Problematik ging man vermehrt zu der ,totalen Operationsmethode* {iber. Hierbei
handelt es sich um eine vollstindige atrioventrikuldre Herztransplantation mit getrennten
Cava - und Lungenvenenanastomosen. Etwa zur gleichen Zeit entwickelten franzdsische
Chirurgen zu Beginn der 90iger Jahre die bicavale Operationstechnik. Hierbei werden
die Venae cavae direkt angeschlossen. Hauptvorteil dieser Operationsvariante ist, dass
die Integritit des Spenderherzens weitgehend intakt bleibt. Dadurch wird die
Vorhofkontraktion unterstiitzt und die Arrhythmiegefahr und das Risiko der Entstehung
von Klappeninsuffiezienzen verringern sich. Allerdings verlidngert sich dadurch die
Operationsdauer mit dem Nachteil einer ,,warmen Ischdmiezeit“ des Transplantates.
Zudem steigt das Risiko fiir Komplikationen bei den Anastomosen der Venae Cavae
(Morgan & Edwards, 2005; Logeswaran, 2015). Die nachfolgende Abbildung zeigt die

,2Anschliisse der jeweiligen Operationsverfahren im Vergleich (s. Abb. 1).



Biatrial (echnique

Abbildung 1: Biatriale und bicavale Technik (Martin-Suarez, et al., 2017, o. S.)



1.3 Indikationen

HTX Patienten leiden vor der Transplantation an einer unmittelbar lebensbedrohlichen
terminalen Herzinsuffizienz, die weder mit Medikamenten noch durch eine
interventionelle Intervention und/oder einen anderen chirurgischen Eingriff therapiert
werden kann. Mit Hilfe der HTX sollte die Chance gegeben sein, dass sich durch diese
Operation fiir diese Patienten ein deutlicher Benefit hinsichtlich ihrer

Uberlebenswahrscheinlichkeit und ihrer Lebensqualitiit ergibt (Packer et al., 2001).

Die Hauptindikationen bei Erwachsenen sind die ischdmische Herzkrankheit mit 46,4
Prozent und Kardiomyopathien mit 44 Prozent. Die selteneren Indikationen verteilen sich
auf Retransplantationen, kongenitale Vitien, Klappenvitien und sonstige Ursachen

(Boeken, 2015) (s. Abb. 2).

Indikationen im Erwachsenenalter

koronare Herzkrankheit 46,4 %

sonstige Ursachen 1,5 %
Retransplantation 2,6 %
kongenitale Vitien 1,3 %

Klappenvitien 4,1 %

T

Kardiomyopathien 44%

Abbildung 2: Indikationen der HTX bei Erwachsenen (Boeken, 2015, o. S.)

Der Hauptindikationsbereich fiir eine HTX bei Babys und Kleinkindern sind
schwerwiegende angeborener Herzfehler (kongenitale Herzvitien) und in Deutschland
vor allem Kardiomyopathien. Sie sind der Grund fiir 2/3 der Transplantationen bei
Minderjéhrigen. Bei élteren Kindern und Jugendlichen sind hauptsédchlich
lebensbedrohliche =~ Kardiomyopathien = der  auslosende  Faktor fiir  eine

Transplantationsentscheidung (Voeller et al., 2012) (s. Abb. 3).



Indikationen im Kindes- und Jugendalter

sonstige Ursachen
47%

kongenitale

Herzvitien

39 %

" Kardiomyopathien
37%

Abbildung 3: Indikationen der HTX im Kindes- und Jugendalter (Boeken, 2015, o. S.)

Bei komplexen Herzvitien zeichnet sich in den letzten Jahren bei sehr jungen Patienten
der Trend ab, diese Fille nicht primdr zu transplantieren. Da viele dieser Patienten ein
sogenanntes Einkammer-Herz haben, kdnnen sie durch eine optimierte Operationstechnik
(Norwood-Operation) behandelt werden. Allerdings miissen sich ein Teil dieser Patienten
zumeist in einem fortgeschrittenen Lebensalter einer HTX unterziehen (Voeller et al.,

2012).

Als absolute Kontraindikationen zu HTX gelten ein dauerhaft erh6hter Widerstand der
Lungengefile, chronische Infektionen, maligne Tumoren, ein Antikdrpernachweis gegen
das Transplantat und Drogen- beziehungsweise Alkoholmissbrauch. Relative
Kontraindikationen ergeben sich aus dem Vorliegen einer fortgeschrittenen
Arteriosklerose, einem Stoffwechsel- oder Ulkus-Leiden (z. B. Diabetes mellitus), einer
Schéadigung von inneren Organen (z. B. Leber, Niere) und/oder einer nachgewiesenen
psychosozialen Instabilitdt. Das Alter des Patienten spielt nur insofern eine Rolle, dass

einem betagten Patienten kein junges Herz zugesprochen wird (Boeken, 2015).

1.4 Situation der HTX-Chirurgie in Deutschland

Laut Jahresbericht der Deutschen Stiftung Organtransplantation wurden in der
Bundesrepublik Deutschland in 2018 bei 312 Patienten Herztransplantationen
durchgefiihrt. Die Zahl der in der BRD entnommenen Spenderherzen belduft sich fiir den
gleichen Zeitraum auf 296 Organe. Das bedeutet, dass anndhernd so viele Herzen
transplantiert wie entnommen wurden. Im gesamten Gebiet der Linder (Osterreich,
Belgien, Deutschland, Ungarn, Kroatien, Luxemburg, Niederlande und Slowenien), die
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der Organisation Eurotransplant angehoren, standen im Jahr 2018 insgesamt 619
Spenderherzen zur Verfiigung. Dem standen 1132 Patienten auf der Warteliste
gegeniiber. Das bedeutet, dass fast die Hélfte der Patienten auf der Warteliste kein
Spenderorgan erhalten konnten (Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufkldrung, 2018).

Statistisch gesehen sind von 1 Mio. Bundesbiirgern nur 16 Personen bereit (Brandt,
2017), nach ihrem Tod ein Organ zu spenden. In anderen europdischen Léndern, die
vergleichbare gesetzliche Regelungen zur Organspende haben, stellt sich die Situation
dhnlich schlecht dar. Ausnahmslos in den Mitgliedsstaaten (beispielsweise in Spanien),
in denen die sogenannte , Widerspruchsregelung™ eingefiihrt wurde, konnte die
Spenderbereitschaft ungefahr verdoppelt werden. Wihrend man in der BRD einer
potentiellen Organspende durch das Ausfiillen eines Organspende-Ausweises explizit
zustimmen muss, reicht es in diesen Léndern, einer Organentnahme nach dem klinischen
Tod nicht durch die Eintragung in ein Register bei Lebzeiten zu widersprechen (Stiller,
2016). Die folgende Abbildung zeigt die Verteilung der Organspender in Europa pro 1
Millionen Einwohner (s. Abb. 4).

Deutschland bei Organspenden weit abgeschlagen
Realisierte Organspender in ausgewahlten europaischen Landern 2017 (je 1 Mio. Einwohner)

@ Mehr als 40

@ 30 bis unter 40

@ 25 bis unter 30
20 bis unter 25
15 bis unter 20
10 bis unter 15

Weniger als 10

@Statista_com Quelle: Deutsche Stiftung Organtransplantation Statlsta 5

Abbildung 4: Organspender in Europa (Brandt, 2017, S. o. S.)

Voraussetzung fiir die Organspende ist neben dem Organspende-Ausweis, der
Zustimmung der Angehorigen und der Feststellung des klinischen Hirntodes auch, dass
die Entnahmeklinik mit einer Intensivstation mit Beatmungspldtzen ausgestattet ist. Diese
Bedingung erfiillen etwa 1260 Kliniken in Deutschland. Die Transplantation der Organe
wird ausschlieBlich in einem der 46 Transplantationszentren durchgefiihrt. Eine HTX

wiederum darf nur in einem dafiir ausgewiesenen Schwerpunktzentrum erfolgen. Davon



gibt es in der Bundesrepublik derzeit 28 Zentren (Referenzzentrum fiir Ethik in den

Biowissenschaften, 2017).

1.5 Komplikationen

Direkt nach einer HTX kann es zu einem akuten Versagen des transplantierten Herzens
kommen. Griinde dafiir konnen intraoperative technische Schwierigkeiten, ein
Rechtsherzversagen bei pulmonaler Hypertonie und/oder eine unpassende Grofle oder
ischdmische Vorschidigung des Spenderorgans sein (Boeken, 2015). Sehr selten kann es
akut zu einer AbstoBungsreaktion kommen. Es werden hyperakute, akute und chronische
AbstofBungsreaktionen unterschieden. Bei der hyperakuten Variante passen die
Blutgruppen von Spender und Empfénger nicht zusammen. Sie tritt bereits wéhrend des
operativen Eingriffs oder ganz kurze Zeit spéter auf. Die akute AbstoBungsreaktion wird
durch T-Lymphozyten induziert, die korperfremde EiweiBstoffe in dem Spenderorgan
detektiert haben. Sie tritt Tage bis Monate postoperativ auf und ist mittlerweile durch die
Gabe von Immunsuppressiva relativ gut beherrschbar. Die chronische AbstoBungs-
reaktion vollzieht sich {iber Jahre hinweg. Das héufigste Korrelat hierflir ist
, I ransplantationsvaskulopathie. Dieser Begriff impliziert bereits, dass es bei der
chronischen Variante zu Gefdllschddigungen der Herzkranzgefdle innerhalb des
Spenderherzens ~ kommt, die  letztendlich zu  einer  fortschreitenden
Funktionseinschrankung des Herzens fiihren. Als Ausldser hierfiir werden die CD4-T-

Effektorzellen angesehen (von Westphalen, 2017).

Innerhalb der ersten 12 Monate nach einer HTX sind Infektionen die haufigste Ursache
fiir ein Versterben des Patienten. Diese sind zu 46 Prozent bakteriell und zu 40 Prozent
viral bedingt. Infektionen durch Pilze oder Protozoen dagegen sind relativ selten (Boeken,
2015). Die Infektion betrifft in der iiberwiegenden Anzahl der Falle (zu 85 Prozent) den

Respirationstrakt.

Spdtschidden einer HTX sind neben der bereits beschriebenen Transplantations-
vaskulopathie diverse Funktionseinschrinkungen weiterer Organe als Nebenwirkung der
notwendigen Langzeit-Immunsuppressionstherapie. Diese kdnnen beispielsweise die
Nieren, die Leber und/oder die Knochen (Osteoporose) betreffen. Auch Diabetes oder
eine arterielle Hypertonie sind anerkannte Nebenwirkungen. Selbst Tumorinduktionen
sind beschrieben (Boeken, 2015; Logeswaran, 2015). Nichts desto trotz ist die
erfolgreiche Immunsuppression eine notwendige Mallnahme, um den Erfolg einer HTX
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zu stabilisieren. Dies geschieht entweder z. B. als 3-fach Therapie mit Cyclosporin A
(Sandimmun Optoral®), Azathiopren (Imurek®) und mit Steroiden. Alternativ werden
auch 2-fach Kombinationen mit FK 506 (Tacrolimus®) und Steroiden oder Cyclosporin

A (Sandimmun Optoral®) und Steroiden empfohlen (Broja, 2009).

Auch neurologische und/oder psychiatrische Erkrankungen als Spatfolge einer HTX
gewinnen aufgrund der steigenden Langzeitiiberlebensrate der Patienten zunehmend an
Bedeutung. Hier ist speziell flir die Calzineurin-Inhibitoren Cyclosporin A und/oder FK
506 ein neurotoxisches Potential nachgewiesen (Land, 2004). Neurologische
Komplikationen sind bei Patienten nach einer HTX zu etwa 20 Prozent verantwortlich
fiir das Versterben der Transplantierten innerhalb der ersten 5 Jahre post operationem.
Die Angaben hierzu variieren von 13,7 Prozent (Perez-Miralles et al., 2005) und 23
Prozent (Zierer et al., 2007). Hierbei machen zerebrale Ischdmien den grofBten Teil der
Komplikationsrate (bis zu 40 Prozent) aus (Zierer et al., 2007). Auswirkungen einer HTX
auf die Neurokognition sind besonders bei Kindern Gegenstand wissenschaftlicher

Fragestellungen (Quist, Jalanko, & Holmberg, 2003).

Herztransplantierte Kinder und deren Familien sind vor allem durch die
Grunderkrankung, die beschriebenen Folgeerkrankungen sowie durch die notwendigen
Medikationen und Kontrolluntersuchungen besonderen psychischen Belastungen
ausgesetzt. Zudem erfordert die Folgetherapie nach einer HTX einiges an Zeit und es
resultieren hdufige Fehlzeiten in der Schule beziehungsweise im beruflichen Alltagsleben
der begleitenden Eltern oder der erwachsenen Patienten. Bei dieser Personengruppe ist
daher das Risiko fiir psychisch auffélliges Verhalten oder fiir Verhaltensstorungen erhdht
(DeMaso, Douglas, Bastardi, O'Brien & Blume, 2004; Hovels-Gurich et al., 2007).

1.6 Rehabilitation

Die Rehabilitation unterstiitzt den Patienten sowohl in der Uberwachung der Blutwerte
als auch in der korperlichen Mobilisierung (DGPR e.V., 2007). Hierzu ist ein
engmaschiges Monitoring notwendig, dass im Normalfall in einem Herzzentrum eines
Krankenhauses vorgenommen wird. Die Patienten sind nicht nur vor der
Herztransplantation, sondern iiber ihre ganze Lebensspanne auch nach der Operation auf
eine ambulante bzw. stationiire Versorgung angewiesen. Die hohere Uberlebensrate und

die Reduzierung der Schwere der Komplikationen fiihren auch dazu, dass die ambulante



Versorgung in den Fokus der Aufmerksamkeit riickt, da die Patienten hiufiger in ithrem

hiuslichen Umfeld leben konnen.

1.7 Ziel der Arbeit

Der Weg eines Patienten mit einer terminalen Herzinsuffizienz von der
Indikationsstellung fiir eine HTX bis zu einer Wiedereingliederung in einen ,,normalen*
Lebensablauf ist lang und beschwerlich. Sowohl die psychischen Belastungen wéhrend
der prioperativen Wartezeit als auch die Phase unmittelbar nach einer HTX sind bereits
Bestandteil zahlreicher Publikationen. Aufgrund der deutlich verbesserten
Langzeitiiberlebensrate riicken heute vermehrt auch Studien beziiglich der langfristigen
Auswirkungen dieser Operation in den Fokus der Aufmerksamkeit (Krukemeyer &
Lison, 2006). Einhergehend mit der erhohten Langzeitiiberlebensrate erhalten die
ambulanten Zentren, welche Patienten und deren Angehdrige betreuen, eine zentrale

Bedeutung.

Die vorliegende Dissertation mochte einen Beitrag zur Evaluation der
Patientenzufriedenheit von Patienten nach einer Herztransplantation leisten. Hierzu soll
die Lebensqualitit von Patienten aus Kliniken der LMU sowohl der Abteilung
Kinderkardiologie als auch der Abteilung Herzchirurgie, verglichen werden. Die
Bewertung der Lebensqualitdt erfolgt mittels eines spezialisierten Fragebogens und die
Resultate werden mit dem Bundesgesundheitssurvey BGS98 verglichen. Die eigene
Datenerhebung zur Lebensqualitit am Klinikum der Universitit Miinchen in der
Abteilung Kinderkardiologie und in der Klinik und Poliklinik in GroBhadern wurde mit
den Daten aus einem Fragebogen des Bundes-Gesundheitssurvey von 1998 (BGS98)
abgeglichen. Dieses Tool diente der Erhebung der Zufriedenheit in der ambulanten
Versorgung (Qualitit aus Patientenperspektive) und wird ZAP abgekiirzt. Desgleichen
wurden die eigenen Auswertungen eines Fragebogens zum Gesundheitszustand (SF-36)

mit den Resultaten dieses Fragebogens aus der BGS98-Studie in Beziehung gesetzt.

Dabei wurden 3 Gruppen hinsichtlich ihrer subjektiven Einschitzung der Lebensqualitit
nach einer HTX miteinander verglichen — herztransplantierte Kinder/Jugendliche, deren

Eltern und herztransplantierte Erwachsene.
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2 Patienten und Methoden

2.1 Patienten
2.1.1 Patientenkollektiv

Sowohl im Klinikum der Universitit Miinchen in der Abteilung Kinderkardiologie als
auch in der herzchirurgischen Klinik und Poliklinik in Grohadern wurden mit Hilfe der
betreuenden Oberirzte 220 Erwachsene und 78 Kinder ausgewdhlt, welche prinzipiell fiir
eine Befragung in Frage kamen. Aus dieser Gruppe wurde in einem weiteren Schritt
durch ein personliches Telefonat sowie nach Erhalt einer schriftlichen
Einverstindniserkldrung das Patientenkollektiv gebildet. Das Patientenkollektiv bestand
in der Kinderkardiologie aus 70 Patienten, das Kollektiv der Erwachsenen aus 170

Patienten.

2.1.2 Ethikantrag

Die Erlaubnis der Durchfiithrung der Befragung und die Erlaubnis, die selektierten
Patienten anzuschreiben, wurde am 12.03.2018 durch die Ethikkommission (Projekt Nr:

18-079) erteilt (s. Anhang).

2.1.3 Ein- und Ausschlusskriterien

Alle Patienten mit der Indikation fiir eine HTX, die in den genannten Kliniken im 10-
Jahres-Zeitraum von Januar 2008 bis April 2018 transplantiert worden waren, wurden in

die Studie inkludiert.

Eingeschlossen wurden alle Patienten in der Erwachsenengruppe, die in der
Herzchirurgie und Poliklinik behandelt wurden. Bei den Kindern wurden alle Patienten
eingeschlossen, die in der Abteilung Kinderkardiologie behandelt wurden.
Ausgeschlossen wurden Patienten jeder Altersstufe, welche die deutsche Sprache nicht
ausreichend beherrschten, geistig den Fragen nicht folgen konnten oder keine

Einwilligung zur Teilnahme an der Studie gegeben hatten.
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2.2 Methodik
2.2.1 Durchfiihrung der Befragung

Alle Patienten erhielten Fragebogen, die auf dem German Short Form-36
Gesundheitsfragebogen (SF-36) (Universitéitsklinikum Hamburg-Eppendorf, 2016, o. S.)
und dem ZAP- Fragebogen (Zufriedenheit in der ambulanten Versorgung aus Sicht der
Patienten) (KBV, 2019) basieren und entsprechend den besonderen Anforderungen
erweitert und modifiziert wurden. Die Kennzahlen zur Lebensqualitit und auch der
Zufriedenheit wurden bei der in die Studie eingeschlossenen Patientengruppe mit Hilfe
dieser Fragebogen erhoben. Beide Fragebogen wurden an 240 Patienten versandt. Ein

anonymisierter und bereits frankierter Riickumschlag wurde beigelegt.

Da die personliche ID Variable in beiden Ergebnis-Dateien nicht zur Identifizierung
gleicher Fille verwendet werden konnten, wurden dafiir mehrere Schliisselvariableln

verwendet (Geschlecht, Alter, Krankenversicherung und Ambulanz).

Es gab Untersuchungen, die sich nicht auf den ZAP und SF36 gleichzeitig beziehen (z. B.
Vergleiche der SF36 Skalen mit den Referenzwerten des BGS98). In diesen Féllen
konnten alle Rohdaten der jeweiligen Datei genutzt werden. Bei der gleichzeitigen
Verwendung beider Datensitze wurden nur jene Fille verwendet, die in beiden

Datensitzen eindeutig identifiziert werden konnten.

Im Vorfeld der Analysen erfolgten auch Berechnungen der Subskalen zum SF36 und ZAP
Fragebogen. Diese Berechnungen wurden mit Hilfe der SPSS Syntax durchgefiihrt.

2.2.2 SF-36-Fragebogen

Bei dem Bemiihen, ein mehrdimensionales Konstrukt wie die gesundheitsbezogene
Lebensqualitidt zu messen, werden in der Regel moglichst viele Komponenten wie
beispielsweise Wohlstand, personliche Freiheit und Gesundheit erfasst. Das am meisten
verwendete Messinstrument dafiir ist der ,,Short-Form36-Health Survey* (SF 36-
Fragebogen). Er ermittelt mit Hilfe von 36 Items insgesamt 8 Dimensionen des
individuell empfundenen Gesundheitszustandes und bildet daraus 2 Summen-Scores. Es

erfolgt eine Differenzierung zwischen psychischer und physischer Gesundheit.

Grundlage des SF-36-Fragebogen sind 36 Fragen. Diese sind in acht unterschiedliche
Kategorien eingeteilt (s. Tab. 1):
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Tabelle 1: Kategorien des SF-36 Fragebogen

Kategorie deutscher Begriff englischer Begriff

1 physische engl. PF = physical
Funktionsfihigkeit; KOFU | functioning
= Korperfunktionen

2 korperliche Rollenfunktion | engl. RP = role-physical

3 korperliche Schmerzen engl. BP = Bodily pain

4 generelle Gesundheit engl. GH = general health

5 Vitalitét engl. VT = vitality

6 soziale engl. SF = social
Funktionstiichtigkeit functioning

7 emotionale Rollenfunktion | RE = role-emotional

8 mentale Gesundheit engl. MH = mental health

Es werden zum Teil bindre Antwortalternativen (ja/nein Antworten) und zum Teil
mehrstufige Antwortskalen (bis zu 6 Antwortmoglichkeiten) zur Verfiigung gestellt, die
mit einer definierten Punktzahl belegt sind. Es kdnnen maximal 100 Punkte erreicht
werden. Dieses Ergebnis wiirde dann einer 100 prozentig optimalen Lebensqualitit

entsprechen (Bullinger, 1995).

Um die FErgebnisse verstindlicher und ibersichtlicher darzustellen und
zusammenzufassen, kann eine Einteilung der acht Unterkategorien in eine korperliche
(PCS = physical component summary) und eine mentale (MCS = mental component
summary) Summenskala erfolgen. Hierbei existieren allerdings auch Unterkategorien, die

nicht eindeutig zugeordnet werden kdnnen (s. Abb. 5).
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Items

3a. Anstrengende Tatigkeit
3b. Mittelschwere Tatigkeit
3c. Einkaufstaschen heben
3d. Mehrere Stockwerke
3e. Ein Stockwerk

3f. Beugen, Knien, Biicken
30. > 1 km Gehstrecke

3h. Mehrere Kreuzungen
3i. Eine Strassenkreuzung
3j. Baden, Anziehen

da. verklrzte Arbeitszeit

4b. Weniger Geschafft

4c. Nur bestimmte Dinge

4d. aufgetret. Schwierigkeiten

7. Schmerz-Starke
8. Schmerz-Behinderung

1. Beschreibung Gesundheit
11a. Eher krank

11h. Genauso gesund

11c. Werde Kranker

11d. Guter Zustand

9a. voller Schwung ?
9e Voller Erfolg ?
9g. Erschipft

9i. Mlde

6. Beeintrachtigung Familie
10. Beeintrachtigung Andere

5a. Verkurzte Arbeitszeit
8b. Weniger Geschafft
ac. Weniger Sorgfaltig

9h. Sehr Nervds ?

9c. Sehr Niedergeschlagen ?
9d. Ruhig und Gelassen ?
9f. Entrmutigt und Traurig ?
9h. Glucklich ?

Unterkategorien

Kdrperliche Funktionsfahigkeit (PF)

summenskalen

Kaperliche Rollenfunktion (RP)

Kdrperliche Schmerzen (BP)

‘\

Generelle Gesundheit (GH)

Vitalitat (vT)

Soziale Funktionstichtigkeit (SF)

Emotionale Rollenfunktion (RE)

Misch-
Unter-
Kategorie

/
\

Mentale Gesundheit (MH)

P MCS

PF = physical functioning;RP = role physical; BP = body pain; GH = general health; VT

= vitality; SF = sicial funktioning; RE = role emotional; MH = mental health; PCS =

Physical Component Summary; MCS = mental Component Summary

Abbildung 5: Kategorien des SF36 Fragebogens

Jede der in Abbildung 5 gezeigten Unterkategorien enthilt mehrere Fragen (Items). Dabei

wihlen die Patienten Ja oder Nein als Antwortmoglichkeiten, wobei es auch mehrstufige,

ordinale Antwortmoglichkeiten gibt.
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2.2.4 ZAP-Fragebogen

Der ,,ZAP-Fragebogen — Zufriedenheit in der ambulanten Versorgung — Qualitit aus
Patientenperspektive® ist ein von Bitzer et al. entwickeltes Instrument fiir den Einsatz in
der Arztpraxis (Bitzer, Dierks, Dorning & Schwartz, 1999). Der Fragebogen enthilt 23
Einzelitems, welche die Zufriedenheit in einzelnen Punkten und auch in Form eines
Globalitems als Gesamtzufriedenheit erfassen. Als Antwortmoglichkeiten stehen jeweils
vier Ausprigungen zur Verfiigung (,,sehr zufrieden”, ,eher zufrieden”, ,.cher
unzufrieden®, ,,sehr unzufrieden®). Nach Kerr wurde die Validitiat des ZAP anhand der
positiven und statistisch relevanten Korrelation der Subskalen mit der
Gesamtzufriedenheit belegt. Die Antwortverteilung der Subskalen zeigt allerdings
ausgeprigte Deckeneffekte. Weitere Untersuchungen zur Diskriminationsfahigkeit der

Subskalen stehen noch aus (Kerr 2005, S. 60—61; Bitzer et al. 1999, S.196-209).

Der ZAP-Fragebogen ergriindet die Zufriedenheit der Patienten mit dem Resultat der
Behandlung, der medizinischen Versorgung in Abhédngigkeit der Bediirfnisse, Wiinsche
und den Erwartungen seitens der Patienten. Hierbei werden die Erwartungen, Wiinsche
und Bediirfnisse der Patienten in unterschiedliche Dimensionen strukturiert: Ergebnis-

Prozess- und Strukturqualitit (Bitzer, Dierks, Dorning & Schwartz, 1999).

Der ZAP fokussiert sich auf folgende Aspekte der Patientenzufriedenheit:

e Informationen durch den Arzt

e Arzt-Patienten-Verhiltnis, bzw. Arzt-Patienten-Beziehung
e Fachkompetenz des Arztes

e Wirksamkeit der Therapie

e Organisation im Krankenhaus oder in der Praxis

2.2.5 BGS98 Studie

Bei der BGS98 (Bundesgesundheitssurvey 1998) handelt es sich um die erste
reprisentative Studie zur Gesundheit der deutschen erwachsenen Bevdlkerung. Sie wurde
am Robert-Koch-Institut (RKI) durchgefiihrt. Die Daten hinsichtlich der Gesundheit der

erwachsenen deutschen Bevolkerung wurden sowohl fiir neue- als auch fiir alte
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Bundeslidnder nach einheitlichen Kriterien und Merkmalen und unter den gleichen

Voraussetzungen erhoben (RKI, 1998).

Die Studie des RKI beinhaltete die wichtigsten Faktoren, die die gesundheitliche
Situation eines Menschen, das Risiko fiir Morbiditdten und Ko-Morbiditdten sowie die

regionalen Unterschiede zwischen den einzelnen Regionen beschreiben (RKI, 1998).

Die Befragten machten dabei nihere Angaben zu ihren Erkrankungen (wenn vorhanden)
sowie zu ihren mdglichen Risikofaktoren. Dazu zdhlen Verhaltensweisen und
Lebensstile, welche die Gesundheit einer Person maBgeblich beeinflussen. Dartiber
hinaus wurden die Lebensbedingungen sowie die Notwendigkeit medizinischer

Versorgung und medizinischer Leistungen erfragt (RKI, 1998).

Die Studienteilnehmer erhielten Fragebdgen, die sie selbst ausfiillen mussten. Zudem
fanden arztliche Interviews statt; die Medikamenten-Anamnese wurde ermittelt und es
erfolgte ein computergestiitztes Interview beziiglich der Erndhrungsgewohnheiten.
Ferner wurden korperliche Untersuchungen an den Probanden durchgefiihrt, um ihren
Gesundheitszustand zu ermitteln. Es wurden Blut- und Urinproben genommen und fiir
die Beurteilung des Gesundheitszustandes relevante Laborparameter ermittelt. Die Zahl
der Studienteilnehmer belief sich auf iiber 7.000 Probanden aus ganz Deutschland (RKI,
1998).

Im Rahmen der vorliegenden Untersuchung werden Vergleiche mit dem BGS Datensatz
gezogen. Dieser wurde durch das Robert Koch Institut am 01.03.2018 zur Verfligung
gestellt.

2.3 Statistik

Es wurde eine deskriptive statistische Analyse durchgefiihrt. Dabei wurde das
arithmetische Mittel der Daten berechnet, sowie die Standardabweichung, die 25%- und
75%-Quartile, die Spannweite und der Median. Das Signifikanzniveau wurde auf p<.05
festgelegt. Im Ergebnisteil wurden zur besseren Ubersichtlichkeit vorwiegend die
Spannweite und der Median dargestellt. Es wurden sowohl die statistischen
Berechnungen als auch die Eigenschaften der Patientenkohorten in Form von Tabellen
und Grafiken iibersichtlich dargestellt und zusammengefasst. Dartiber hinaus wurden

auch nicht-parametrische Berechnungen durchgefiihrt. So kamen auch der Wilcoxon-
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Mann-Whitney- sowie bei mehreren Gruppenvariablen - der Kruskal-Wallis-Test zum

Finsatz.

Fiir die Priifung von Mittelwertunterschieden kam der t-Test fiir unabhéngige Stichproben
zum Einsatz (inkl. der Berechnung von Effektstirken). Zur Abschéitzung der Wirkung
verschiedener FEinflussfaktoren auf die abhéngige Variable Patientenzufriedenheit,
wurden fiir jede Dimension der Patientenzufriedenheit binér-logistische Regressionen
berechnet. Bei der Auswertung des SF-36-Fragebogens wurden unter anderem auch

Umpolungen, Umcodierungen und Rekalibrierungen durchgefiihrt.

Als erstes erfolgte eine standardisierte Umcodierung der Rohdaten aus der Ergebnisliste
des SF36 Fragebogens gemédll dem Manual. Dadurch erhilt man die Skalenrohwerte.
Diese wurden anschliefend auf eine Skala von 0 bis 100 iibertragen, wobei 100 den
hochsten Wert fiir die Lebensqualitit darstellte und die 0 den geringsten Wert. Nun
erfolgte gemdfl dem Manual und dem entsprechenden Algorithmus die Einteilung in

Unterkategorien.
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3 Ergebnisse

3.1 Riicklaufquote der Fragebogen

Die Erhebung des Patientenkollektivs wurde unter Berlicksichtigung der Ein- und
Ausschlusskriterien in Absprache mit den behandelnden Spezialisten durchgefiihrt.
Patienten aus der Klinik fiir Herzchirurgie wurden als Erwachsene definiert (65
Fragebogen). Patienten aus der Abteilung Kinderkardiologie, bei denen der Patient selbst
den Fragebogen ausgefiillt hatte, wurden als Kinder/Jugendliche definiert. Hier wurden
22 Fragebogen ausgewertet. Wurde der Fragebogen nicht von den Patienten selbst
ausgefiillt (Abteilung Kinderkardiologie), erfolgte eine Einordung als ,,Eltern® (22
Fragebogen). Von den 240 versandten Fragebdgen wurden 109 ausgewertet (s. Tab. 2).

Tabelle 2: Riicklaufschema der versandten Fragebogen

Erhebungsort Universitdt Miinchen in | Universitit Miinchen in der
der Abteilung Klinik fiir Herzchirurgie
Kinderkardiologie GroBhadern

Ausgewihlte 90 340

Patienten

Nach Riicksprache mit 78 220

den Oberédrzten

Versendete Fragebogen | 70 170

Vollstindig erhaltene 44 65

Fragebogen

Ausgewertete

Fragebdgen (gesamt) 109

3.2 Patientencharakteristika

In den folgenden Grafiken wird die Gruppe der Eltern nicht als Patienten bezeichnet und
sie tauchen in den Grafiken nicht auf. Bei den Balkendiagrammen sind die Héaufigkeiten
fiir beide Patientengruppen (Erwachsene und Kinder) aufgefiihrt. Die verschiedenen
Gruppen sind farblich unterschiedlich dargestellt. Man erkennt z. B. bei den Kindern,
dass der Anteil an Jungen und Miadchen etwa gleich ist; bei den Erwachsenen der Anteil

an Minnern aber deutlich iiberwiegt.
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3.2.1 Versicherungsstatus

Von den 22 Kindern- und Jugendlichen, von denen ein giiltiger Fragebogen vorlag, waren
4 Patienten privat versichert. Das entspricht einem Anteil von 18%. Bei den Erwachsenen

waren 7/65 Patienten privat versichert. Das entspricht einem Anteil von 10,8%.

60 Wie sind Sie
krankenversichert
[ gesetzlich
M privat
50
40
=
©
E 30
<
20
10
herztransplantierte Kinder/Jugendliche herztransplantierte Erwachsene

Abbildung 6: Verteilung der Krankenversicherung (gesetzlich/ privat)
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3.2.2 Geschlecht

Es wurden 12 Fragebdgen von Miadchen (54%) und 10 Fragebdgen von Jungen (46%)
ausgewertet. Bei den Erwachsenen waren es 19 weibliche (29,2%) und 45 minnliche

Patienten (70,8%).

50 Welches
Geschlecht
haben Sie?

Eweiblich

W Mannlich
40

30

Anzahl

20

herztransplantierte Kinder/Jugendliche herztransplantierte Erwachsene

Abbildung 7: Geschlechtsverteilung unter den Patienten
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Die folgenden beiden Grafiken wurden nicht mit SPSS erstellt (hier ist eine entsprechende
Darstellung nicht méglich). Es wurde das Programm R verwendet. Angegeben sind die

Dichtefunktionen nach Gruppen aufgeteilt.

3.2.3 Dauer der Behandlungszeit in der Ambulanz in Jahren

Die Grafik lasst erkennen, dass Erwachsene seit meist kiirzeren Zeitspanne (etwa 13
Jahre) als die Kinder und Jugendlichen in der Ambulanz behandelt wurden. Allerdings ist
die Streuung sehr grofl und es gibt Einzelne, die bereits sehr lange (26 Jahre) in der
Ambulanz behandelt wurden (s. Abb. 8).

0.09 1

Dichtefunktion

0.03

0.00 1

0 10 20
Zeit in Ambulanz (Jahre)

[l nerztranspiantierte kinderugendiicne [ nerzranspiantierte Ewachsene

Abbildung 8: Zeit in der Ambulanz — Kinder und Erwachsene

21



3.2.4 Alter der Patienten in Jahren

Beim Alter sind die Kinder und Jugendlichen natiirlich deutlich jlinger und weisen eine

geringere Streuung auf. Aber es gibt auch einige wenige Patienten, die mit {iber 30 Jahren

noch weiterhin in der Kinderkardiologie behandelt wurden (s. Abb. 9).

0.06

i

o

=
L

Dichtefunktion

0.02

0.001

25 50 75
Alter

. herztransplantierte Kinder/Jugendliche . herztransplantierte Erwachsene

Abbildung 9: Alter — Kinder und Erwachsene
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3.3 Unterschiede in den differenzierten Befragungsgruppen hinsichtlich der

Patientenzufriedenheit (ZAP)

Die Lebensqualitdt der Patienten nach einer Herztransplantation wurde mittels eigener
Fragebogen plus SF36-Fragebogen abgefragt. Bei den kleineren Kindern fiillten deren
Eltern die Fragebogen aus. Die Ergebnisse wurden anschlielend aufgeteilt und mit den
ZAP-Resultaten (Studie Zufriedenheit in der ambulanten Versorgung — Qualitdt aus
Patientenperspektive) verglichen. Zunichst wurde gepriift, ob die Daten hinsichtlich der
Zufriedenheit (ZAP Fragebogen) in den drei Gruppen (Erwachsene, Kinder, Eltern)
normalverteilt sind. Dies zeigt die nachfolgende Tabelle (3). Die Signifikanzen sind blau

markiert.

Tabelle 3: Test auf Normalverteilung (Patientenzufriedenheit ZAP-Fragebogen)

Tests auf Normalverteilung
Kolmogorov-Smirnov® Shapiro-Wilk
Gruppe der Patienten Statistik df Signifikanz | Statistik df Signifikanz
ZAP-Praxisorganisation (0-100) herztransplantierte Kinder/Jugendliche ,149 16 ,200" ,903 16 ,091
Eltern der herztransplantierte Kinder/Jugendliche ,217 21 ,011 910 21 ,055
herztransplantierte Erwachsene 116 59 ,048 ,963 59 ,067
ZAP-Fachliche Kompetenz (0-100) herztransplantierte Kinder/Jugendliche ,296 16 ,001 ,770 16 ,001
Eltern der herztransplantierte Kinder/Jugendliche ,221 21 ,009 ,864 21 ,007
herztransplantierte Erwachsene ,269 59 1,000 ,808 59 1,000
ZAP-Information (0-100) herztransplantierte Kinder/Jugendliche ,266 16 ,003 ,866 16 ,023
Eltern der herztransplantierte Kinder/Jugendliche ,217 21 ,011 ,871 21 ,010
herztransplantierte Erwachsene ,134 59 ,010 ,905 59 1,000
ZAP-Interaktion (0-100) herztransplantierte Kinder/Jugendliche ,185 16 ,145 ,868 16 ,025
Eltern der herztransplantierte Kinder/Jugendliche ,151 21 ,200" ,894 21 ,027
herztransplantierte Erwachsene ,149 59 1,002 ,896 59 1,000
ZAP-Interaktion (0-100) herztransplantierte Kinder/Jugendliche 219 16 ,040 ,847 16 ,012
Eltern der herztransplantierte Kinder/Jugendliche ,256 21 ,001 ,850 21 ,004
herztransplantierte Erwachsene ,201 59 1,000 ,817 59 1,000
*. Dies ist eine untere Grenze der echten Signifikanz.
a. Signifikanzkorrektur nach Lilliefors

An den zahlreichen signifikanten p-Werten kann man erkennen, dass die Daten in den

meisten Fillen nicht normalverteilt sind.

=>» Daher wurde erneut mit dem Bootstrapping gearbeitet, um die Untersuchungen
durchzufiihren. Als Verfahren wurde eine ANOVA verwendet. Wieder ergaben
sich durch die Analysen relativ viele Output Tabellen, die in der folgenden Tabelle

zusammengefasst wiedergegeben werden (s. Tab. 3)
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Die Skalen des ZAP wurden alle mittels einer ANOVA bzw. einem Welch-Test mit
Bootstrapping auf Gruppenunterschiede untersucht. Das Bootstrapping wurde verwendet,
da die Daten nicht normalverteilt waren, was im Vorfeld mit Shapiro-Tests untersucht
wurde. Zu jedem Vergleich wurde gepriift, ob bei den Daten eine Varianzhomogenitit
bestand, was eine Voraussetzung fiir die Anwendung einer Varianzanalyse ist. Es zeigte
sich dabei, dass alle Levene-Tests bis auf den zur Interaktion mit den Krankenschwestern
nicht signifikant waren. Man konnte also meinst von einer Varianzhomogenitét bei den
Daten ausgehen. Entsprechend wurden alle Skalen bis auf die Interaktion mit den
Krankenschwestern mit einer ANOVA untersucht. Die Interaktion mit den
Krankenschwestern wurde mittels des Welch-Tests untersucht, der auch bei Daten
verwendet werden kann, bei denen keine Varianzhomogenitét vorliegt. Hierbei ergeben

sich signifikante Unterschiede zwischen den Gruppen (s. Tab. 4).

Tabelle 4: ANOVA-Test ZAP-Fragebogen

Levene p Wert Mean p-Wert
ZAP-Praxisorganisation (0-100) Kinder/Jugend. 0,749 82,6 0,329
Eltern 82,2
Erwachsene 78,1
ZAP-Fachliche Kompetenz (0-100) Kinder/Jugend. 0,153 88,8 0441
Eltern 82,0
Erwachsene 84,7
ZAP-Information (0-100) Kinder/Jugend. 0,867 78,9 0,634
Eltern 83,7
Erwachsene 82,1
ZAP-Interaktion Arzte (0-100) Kinder/Jugend. 0,729 859 0,927
Eltern 83,7
Erwachsene 84,6
ZAP-Interaktion Krankenschwestern (0-100)  Kinder/Jugend. 0,044 88,8 0,064
Eltern 81,7
Erwachsene 80,9

Wie man der Tabelle entnehmen kann, ist keiner der p-Werte signifikant. Daher ist
insgesamt nicht von einem Unterschied zwischen den Gruppen auszugehen. Auch alle

paarweisen Vergleiche waren nicht signifikant (p>.05).
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3.3.1 Praxisorganisation

Der folgende Boxplot zeigt, dass in allen Gruppen der Maximalwert der Zufriedenheit
mit der Praxis/Ambulanzorganisation bei 100 liegt. Der Median ist bei den Eltern am
hochsten und liegt bei fast 90/100 Punkten. Das zeigt, dass diese Gruppe mit der
Praxisorganisation im Durchschnitt am zufriedensten war. Unter Praxisorganisation
wurden alle organisatorischen Abldufe wie beispielsweise Terminvergaben, Wartezeiten,
Terminierung von Nachuntersuchungen, Organisation der Nachsorge usw.
zusammengefasst. Die herztransplantierten Erwachsenen waren am wenigsten zufrieden
mit der Organisation. Hier wurden im Durchschnitt nur etwa 78 von 100 moglichen
Punkten vergeben. Die Streuung der Ergebnisse war bei den herztransplantierten Kindern
und den Erwachsenen dhnlich. Bei den Eltern der Kinder lagen die Bewertungen enger
zusammen. Es traten zwei Ausreifler auf, die durch einen Kreis gekennzeichnet sind

(s. Abb. 10).

100.00 B

60.00

ZAP-Praxisorganisation (0-100)

40.00 °

herztransplantierte Eltern der herztransplantierte  herztransplantierte Erwachsene
Kinder/Jugendliche Kinder/Jugendliche

Abbildung 10: ZAP-Praxisorganisation Unterschiede zwischen den Patientengruppen

Wenngleich deskriptive Unterschiede zwischen den drei Gruppen zu erkennen sind,

liegen dennoch keine Statistiksignifikanten paarweisen Unterschiede vor.
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3.3.2. Fachliche Kompetenz

Die Kinder bewerteten die fachliche Kompetenz der behandelnden Arzte mit dem
hochsten Median. Das bedeutet, dass sie in der iiberwiegenden Anzahl ihrer fachlichen
therapeutischen Begleitung 95 von 100 moglichen Punkten gaben. Auch ist hier die
Streuung der Werte am geringsten ausgepragt. Zwischen den Verteilungen bei den Eltern
und den Erwachsenen gibt es kaum einen Unterschied. Einzelne Teilnehmer der
Befragung vergaben nur 45/100 Punkten. Allerdings war das Gros der Patienten und
Eltern insgesamt mit der fachlichen Kompetenz zufrieden und driickte das mit

durchschnittlichen 89/100 Punkten aus (s. Abb. 11).

100.00

90.00

80.00

70.00

60.00

ZAP-Fachliche Kompetenz (0-100)

50.00

40.00

herztransplantierte Eltern der herztransplantierte  herztransplantierte Erwachsene
Kinder/Jugendliche Kinder/Jugendliche

Abbildung 11: Unterschiede zwischen den Patientengruppen ZAP-Fragebogen fachliche
Kompetenz

Trotz der deskriptiven Unterschiede gab es keine signifikanten paarweisen Unterschiede.
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3.3.3. Information

Die Bewertung der Kinder hinsichtlich der erhaltenen Information viel deutlich schlechter
aus als in den iibrigen beiden Gruppen. Sie fanden sich demnach nicht ausreichend
hinsichtlich ihrer Behandlung und ihrer Erkrankung informiert (70/100 Punkte). Ob diese
Informationsliicke méglicherweise seitens der Arzte oder auf Wunsch der Eltern
beabsichtigt war und aus psychologischen Griinden in Kauf genommen wurde, ist aus den
Daten nicht ersichtlich. Die Eltern der Kinder und auch die erwachsenen Patienten
dagegen waren mit der Informationspolitik mit durchschnittlich 85/100 Punkten
zufriedener. Bei den Eltern kommen viele sehr hohe Werte vor, wobei die Mediane der

beiden Erwachsenengruppen nahezu identisch sind (s. Abb. 12).

100.00
90.00
80.00
70.00
60.00

50.00

ZAP-Information (0-100)

40.00

herztransplantierte Eltern der herztransplantierte  herztransplantierte Erwachsene
Kinder/Jugendliche Kinder/Jugendliche

Gruppe der Patienten

Abbildung 12: Unterschiede zwischen den Patientengruppen bzw. Information ZAP-Fragebogen

Auch hier konnten keine signifikanten paarweisen Unterschiede ermittelt werden.
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3.3.4 Interaktion Krankenschwestern

Die Interaktion mit den Krankenschwestern und dem Pflegepersonal wurde von den
Kindern und Jugendlichen mit durchschnittlich 90/100 Punkten als sehr gut eingeschitzt.
Unter dieser Rubrik wurden beispielsweise Parameter wie die personliche Ansprache
oder das Eingehen auf individuelle Patientenwiinsche subsummiert. Erneut ist der Median
der Eltern und der Erwachsenen etwas geringer und etwa auf dem gleichen Niveau bei
82/100 Punkten. Die Streuung der Meinungen war bei den Eltern am groften.
(s. Abb. 22).

100.00

80.00

60.00

ZAP-Interaktion (0-100)

40.00

20.00

herztransplantierte Eltern der herztransplantierte  herztransplantierte Erwachsene
Kinder/Jugendliche Kinder/Jugendliche
Gruppe der Patienten

Abbildung 13: Unterschiede Interaktion Krankenschwestern zwischen den Patientengruppen
(ZAP)

Die paarweise Unterscheide waren nicht signifikant.
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3.3.5 Interaktion Arzte

Die Rubrik Interaktion mit den Arzten diente in erster Linie der Ermittlung, wie gut die
Kommunikation zwischen Patienten/Eltern und den behandelnden Medizinern
funktionierte. Auch spiegelt die Einschitzung wider, wie die tiglichen Besuche in der
Ambulanz von den betroffenen Patienten und/oder den Erziehungsberechtigten beurteilt
wurden. Die hochsten Werte liegen bei den Kindern und Erwachsenen vor; also waren
die Patienten selber mit der Interaktion mit den Arzten sehr zufrieden. Allerdings gab es
bei den Erwachsenen auch im Vergleich sehr niedrige Bewertungen. Bei den Eltern
vergaben nur wenige die volle Punktzahl fiir die Zufriedenheit mit der Interaktion bzw.
Kommunikation mit den Behandlern. Es gibt einen Ausreifler in den Daten mit einer
besonders niedrigen Bewertung, der die Einschitzung eines unzufriedenen Patienten

widerspiegelt. (s. Abb. 14).

100.00

80.00

60.00

40.00

ZAP-Interaktion (0-100)

20.00

00

herztransplantierte Eltern der herztransplantierte  herztransplantierte Erwachsene
Kinder/Jugendliche Kinder/Jugendliche

Abbildung 14: ZAP-Fragebogen ,Interaktion Arzte* — Unterschiede zwischen den
Patientengruppen

Bei allen Boxplots der vorherigen Auswertungen kdnnen Unterschiede abgelesen
werden. Jedoch bestanden keine signifikanten paarweisen Unterschiede zwischen den

Gruppen. Alle entsprechenden post-hoc-Tests hatten p-Werte >.05.
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3.3.6 Zufriedenheit der Patientengruppen

Zu jeder Frage des ZAP Fragebogens wurde gepriift, ob es einen Unterschied zwischen
den drei Gruppen (Erwachsene/Kinder/Eltern) gibt. Die Ergebnisse wurden als
Balkendiagramm dargestellt. Dabei ist zu beachten, dass die Zufriedenheit grofer ist, je

kiirzer der Balken ist (s. Abb. 15).

Bei keiner der Fragen besteht ein signifikanter Unterschied zwischen den Gruppen. Dies
wurde aufgrund der ordinalen Skalierung der Fragen mit dem Kruskal-Wallis-Test
getestet. Bei keiner der folgenden Grafiken bestand ein signifikanter Unterschied. Alle
p-Werte waren groBer als 0.05.

1.1. Wie zufrieden sind Sie mit der

telefonischen Terminvergabe? M herztransplantierte Erwachsene

Eltern der herztransplantierte
Kinder/Jugendliche

' . . - herzt lantiert
1.2. Wie zufrieden sind Sie mit der u K?.ﬁﬁé?’/ﬂﬁﬁfﬁdiihi

Wartezeit auf den Arzttermin?

1.3. Wie zufrieden sind Sie mit der
Wartezeit in der Ambulanz?

1.4. Wie zufrieden sind Sie mit der
Freundlichkeit des Ambulanzpersonals?

1.5. Wie zufrieden sind Sie mit der
Atmosphare in der Ambulanz?

1.6. Wie zufrieden sind Sie mit den
baulichen Gegebenheiten?

2 3 4

-

1 Sehr zufrieden, 4 Sehr unzufrieden

Abbildung 15: ZAP-Fragebogen: Patientenzufriedenheit

Insbesondere die Wartezeit in der Ambulanz wurde als nicht wirklich zufriedenstellend

bewertet sowie die baulichen Gegebenheiten wurden kritischer aufgenommen.
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2.1. Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen B E}Leégrfji’ggmzl};’;si’|a”t'e“e
mit dem arztlichen Personal in Bezug auf die )
Infarmationen zu den Ursachen |hrer =] i&erztransl)lanh_eﬁe
Erkrankung? inder/Jugendliche

2.2. Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
mit dem arztlichen Personal in Bezug auf die
Informationen zum Verlauf lhrer Erkrankung?

2.3. Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
mit dem arztlichen Personal in Bezug auf die
Informationen Gber die geplante Therapie?

2.4. Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
mit dem arztlichen Personal in Bezug auf die
Infarmationen uber die Wirkung der
verordneten Medikamente?

2.5. Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
mit dem éarztlichen Personal in Bezug auf die
Infarmationen dartiber, was Sie selbst auch
zur Heilung beitragen kénnen z. B. Hinweis
auf Selbsthilfegruppen?

2.6. Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
mit dem arztlichen Personal in Bezug auf die
Infarmationen dartiber, was Sie selbst auch
zur Heilung beitragen kénnen wie z. B.
Ernahrungstipps?

2.7. Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
mit dem arztlichen Personal in Bezug auf die
Verstandlichkeit der Informationen?

2.8. Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
mit dem arztlichen Personal in Bezug auf die
Informationen zu den Ursachen lhrer
Erkrankung?

2.9. Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
mit dem arztlichen Personal in Bezug auf die
Berlcksichtigung aller
Behandlungsmadglichkeiten (z. B.
Medikamente, Krankengymnastik)?

1 2 3 4

1 Sehr zufrieden, 4 Sehr unzufrieden

M herztransplantierte Erwachsene

Abbildung 16: ZAP-Fragebogen: Patientenzufriedenheit
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3.1. Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
mit den Kranken-schwestern in Bezug auf
seinfihr Verstandnis?

3.2. Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
mit den Kranken-schwestern in Bezug auf
seinfihr Einfuhlungsvermégen?

3.3. Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
mit den Kranken-schwestern in Bezug auf
Menschlichkeit?

34.Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
mit den Kranken-schwestern in Bezug auf
die Zeit, die er/sie lhnen widmet?

3.5. Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
mit den Kranken-schwestern in Bezug
darauf, ernst genommen zu werden?

3.6. Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
mit den Kranken-schwestern in Bezug auf
Zuspruch und Unterstitzung?

3.7. Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
mit den Kranken-schwestern in Bezug auf
seinefihre Geduld?

3.8. Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
mit den Kranken-schwestern in Bezug
darauf, dass Sie als Mensch und nicht als
Nummer behandelt werden?

2

3 4

1 Sehr zufrieden, 4 Sehr unzufrieden

M herztransplantierte Erwachsene

Eltern der herztransplantierte
Kinder/Jugendliche

m herztransplantierte
Kinder/Jugendliche

Abbildung 17: ZAP-Fragebogen: Patientenzufriedenheit

32



M herztransplantierte Erwachsene

4.1. Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen m Cltern der herzlransplantierte
mit dem arztlichen Team in Bezug auf inder/Jugendiiche
seinfihr Verstandnis? m herztransplantierte

Kinder/Jugendliche

4.2 Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
mit dem arztlichen Team in Bezug auf
seinfihr Einfuhlungsvermégen?

4.3 Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
mit dem arztlichen Team in Bezug auf
Menschlichkeit?

4.4 Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
mit dem arztlichen Team in Bezug auf die
Zeit, die er/sie lhnen widmet?

4.5 Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
mit dem arztlichen Team in Bezug darauf,
ernst genommen zu werden?

4.6. Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
mit dem arztlichen Team in Bezug auf
Zuspruch und Unterstutzung?

4.7.Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
mit dem arztlichen Team in Bezug auf
seinefihre Geduld?

4.8. Wie zufrieden sind Sie im Allgemeinen
mit dem arztlichen Team in Bezug darauf,
dass Sie als Mensch und nicht als Nummer
behandelt werden?

1 2 3 4

1 Sehr zufrieden, 4 Sehr unzufrieden

Abbildung 18: ZAP-Fragebogen: Patientenzufriedenheit

Es wurden aufgrund der ordinalen Skalierung der Fragen Kruskal-Wallis-Tests
durchgefiihrt. Die Daten sind zu umfassend, als dass Sie im Rahmen dieser Arbeit gezeigt
werden konnen. Die Kernaussage ist jedoch, dass keine signifikanten p-Werte vorliegen
und somit keine signifikanten Unterschiede nachgewiesen werden konnten. Wenn
insgesamt keine Signifikanz vorliegt, so bestehen keine paarweisen signifikanten

Unterschiede.
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3.3.7 Vergleich der Ergebnisse mit den Resultaten des Gesundheitssurveys BGS98

Des Weiteren wurde der Frage nachgegangen, ob Unterschiede in den Ergebnissen der
drei genannten Gruppen zu den Ergebnissen der chronisch kranken Patienten des
Gesundheitssurveys sichtbar werden (RKI, 1998). Wie bereits gezeigt wurde, sind die
ZAP Subskalen selten normalverteilt. Aus diesem Grund wird die Fragestellung zunichst
mit Hilfe eines Einstichprobentests mit Bootstrapping untersucht (s. Tab. 5). An den p-
Werten kann man erkennen, dass durchwegs Signifikanzen bestehen. An den
Mittelwerten erkennt man, dass alle Mittelwerte signifikant grofer sind als der
Referenzwert 5,14. Dies bedeutet, dass die Patienten am Klinikum und deren Eltern
generell signifikant zufriedener waren als die Patienten, die im Gesundheitssurvey gefragt

wurden.

Der Wert 5,14 stellt den Mittelwert der Variable ,,Zufriedenheit mit Gesundheit* aus dem
BGS98 dar. Dies ist neben der Skala ,,General Health®, die beste Variable, um einen
Vergleich mit dem ZAP vorzunehmen. Da die ZAP Skalen von 0-100 gehen, mussten
diese so transformiert werden, dass nur noch Werte zwischen 1-7 angenommen werden

konnten. Dazu wurde folgende Formel verwendet:
ZAP_Skala/100%6+1

Ein Wert von urspriinglich 0 erhielt somit den Wert 1 (extrem unzufrieden). Ein Wert von

50 wurde zur 4 und ein Wert von 100 zur 7 (extrem zufrieden).

Wenngleich durchwegs signifikante Unterschiede festgestellt werden konnten, sollte die
inhaltliche Interpretation dennoch sehr vorsichtig erfolgen. Da die Frage zur
Zufriedenheit mit der Gesundheit mit keiner der Subskalen des ZAPs identisch ist, bietet
es sich an, nur die Frage zu ,,General Health® zur Beantwortung der Fragestellung
heranzuziehen. Hier hatten die Kinder signifikant bessere Werte als in der

Referenzstichprobe (s. Tab. 5).
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Tabelle 5: Signifikanzen im Vergleich chronisch kranker Patienten zu ZAP Subskalen

p-Wert
Skala Gruppe Referenzwert Mean (Bootstrap)
Praxisorganisation Kinder/Jugend. 5,14 5,9615 0,001
Eltern 5,8235 0,011
Erwachsene 5,6893 0,001
Fachliche
Kompetenz Kinder/Jugend. 5,14 6,2564 0,002
Eltern 5,902 0,004
Erwachsene 6,0847 0,001
Information Kinder/Jugend. 5,14 5,8205 0,003
Eltern 5,8497 0,024
Erwachsene 5,9303 0,001
Interaktion -
Krankenschwestern Kinder/Jugend. 5,14 6,2981 0,001
Eltern 5,7206 0,051
Erwachsene 5,8559 0,001
Interaktion - Arzte  Kinder/Jugend. 5,14 6,0563 0,002
Eltern 5,9265 0,014
Erwachsene 6,0805 0,001

Die Werte der ZAP Subskalen des Kollektivs der vorliegenden Arbeit lagen damit ohne
Ausnahme tiber dem Referenzwert ,,Zufriedenheit mit Gesundheit* aus dem BGS98 von
5,14. Damit zeigten sich sowohl die Patienten als auch die Eltern zufriedener als die

Probanden des Gesundheitssurveys.
3.4 Erginzung Korrelation ZAP mit SF36

Eine Untersuchung von etwaigen Zusammenhéngen zwischen dem SF36 und dem ZAP
wird im weiteren Schritt erldutert. Es gibt einige wenige Patienten, bei denen nicht
eindeutig zugeordnet werden konnte, wie die Daten beider Fragebdgen kombiniert
werden sollen. Es lagen hier identische Eintrége fiir Geschlecht, Alter, Krankenkasse und
Ambulanz vor. Diese Patienten wurden bei den folgenden Untersuchungen nicht
beriicksichtigt. Auch gab es Patienten, bei denen nur einer der beiden verschickten

Fragebogen ausgefiillt zurtiickgekommen ist.

Da die Skalen zum groflen Teil nicht normalverteilt sind, wird zur Untersuchung die

Spearman-Korrelation verwendet, die auch bei solchen Daten zur Untersuchung von
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Zusammenhdngen verwendet werden kann. Vorangestellt ist zundchst noch die Tabelle

zur Testung der Normalverteilung (mit fast durchwegs signifikanten Tests = Verstofe

gegen die Normalverteilungsannahme liegen vor) (s. Tab. 6).

Tabelle 6: Test auf Normalverteilung

Tests auf Normalverteilung
Kolmogorov-Smirnov? Shapiro-Wilk

Statistik df Signifikanz | Statistik df Signifikanz
ZAP-Praxisorganisation ,130 102 ,000 ,954 102 ,001
(0-100)
ZAP-Fachliche Kompetenz ,260 102 ,000 ,825 102 ,000
(0-100)
ZAP-Information (0-100) ,142 102 ,000 ,908 102 ,000
ZAP-Interaktion (0-100) ,143 102 ,000 ,896 102 ,000
ZAP-Interaktion (0-100) ,194 102 ,000 ,842 102 ,000
Soziale Funktionsfahigkeit ,246 103 ,000 ,818 103 ,000
Korperliche Rollenfunktion ,339 103 ,000 711 103 ,000
Emotionale Rollenfunktion ,399 103 ,000 ,636 103 ,000
Psychisches Wohlbefinden , 119 103 ,001 ,961 103 ,004
Vitalitat ,107 103 ,006 ,978 103 ,088
Korperliche Schmerzen ,314 103 ,000 ,719 103 ,000
General Health ,118 103 ,001 ,971 103 ,024
Verandung der ,309 103 ,000 ,822 103 ,000
Gesundheit
a. Signifikanzkorrektur nach Lilliefors

Tabelle 6 zeigt die Korrelationen zwischen den ZAP Skalen mit den Skalen des SF-36.

Man kann hier erkennen, ob ein Zusammenhang auch statistisch signifikant ist. In der

Tabelle ist der p-Wert mehrmals kleiner als .05 und somit signifikant (rot markiert mit

Sternchen). Direkt {iber dem p-Wert kann man den Korrelationskoeffizienten (r) ablesen

(dieser sollte aber erst interpretiert werden, falls die Signifikanz gegeben ist, ansonsten

hat dieser Wert keine grof3e Aussagekraft). Das Vorzeichen von r bestimmt, welcher Art

der Zusammenhang ist (s. Tab. 7).

Tabelle 7 zeigt die Korrelationen zwischen den ZAP Skalen mit den Skalen des SF-36.
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Tabelle 7: Korrelationen

ZAP- ZAP-
ZAP- Fachliche ZAP- ZAP- Interaktion
Praxisorganisation Kompetenz Information Interaktion  Arzte (0-
(0-100) (0-100) (0-100) KS (0-100) 100)
Soziale
Funktionsfahigkeit r 0,071 0,191 0,117 0,121 0,199
p-Wert 0,511 0,076 0,279 0,265 0,064
N 87 87 87 87 87
Kérperliche
Rollenfunktion r 0,155 0,171 0,093 ,262* 0,138
p-Wert 0,151 0,112 0,39 0,014 0,204
N 87 87 87 87 87
Emotionale
Rollenfunktion r -0,103 0,104 -0,063 0,023 0,018
p-Wert 0,34 0,339 0,562 0,834 0,87
N 87 87 87 87 87
Psychisches
Wohlbefinden r 0,113 ,244* 0,065 0,133 0,12
p-Wert 0,298 0,023 0,551 0,22 0,267
N 87 87 87 87 87
Vitalitat r ,298** ,294%* ,220* ,302%* ,241%
p-Wert 0,005 0,006 0,041 0,004 0,025
N 87 87 87 87 87
Kérperliche
Schmerzen r 0,11 ,285** 0,185 0,157 0,167
p-Wert 0,312 0,007 0,087 0,147 0,123
N 87 87 87 87 87
General Health r -0,073 -0,002 0,027 -0,15 0,016
p-Wert 0,499 0,988 0,804 0,165 0,886
N 87 87 87 87 87
Verdndung der
Gesundheit r 0,101 -0,064 -0,155 0,187 -0,017
p-Wert 0,353 0,558 0,152 0,084 0,873
N 87 87 87 87 87

* Die Korrelation ist auf dem 0,05 Niveau signifikant (zweiseitig).

** Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig).

Positive Korrelationskoeffizienten sprechen fiir einen gleichgerichteten Zusammenhang

(je groBer die eine Variable ist, desto groBer ist die andere). Negative
Korrelationskoeffizienten sprechen fiir einen gegen gerichteten Zusammenhang. (Je

groBer die eine Variable ist, desto kleiner ist die andere — und umgekehrt.)

Je hoher der absolute Wert des Korrelationskoeffizienten 7 ist, desto stirker ist der
Zusammenhang. Dabei bewegen sich die Werte immer zwischen -1 und +1.
Man spricht von schwachen Korrelationen, wenn der absolute Wert des Koeffizienten
kleiner als 0.5 ist. Liegt er zwischen 0.5 und unter 0.8, wird er als mittelstark bezeichnet.

Ist der absolute Wert groBBer gleich 0.8, kann man von starken Korrelationen sprechen.
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(Fahrmeir, Heumann, Kiinstler, Pigeot & Tutz, 2016, S. 128f). Am Beispiel der Vitalitit

kann gezeigt werden, dass die Vitalitit mit allen ZAP Skalen positive, signifikante

Korrelationen aufweist. Je groBBer der Wert bei der Vitalitét (also je vitaler die Person),

desto besser die Bewertung bei den ZAP Skalen. Die Korrelationskoeffizienten sind

jedoch nur schwach.

In Tabelle 7 werden die Ergebnisse getrennt nach Gruppe (mit der Gruppeneinteilung der

SF36 Datei) dargestellt. Die Gruppe der Eltern wurde der Ubersicht wegen farbig

hervorgehoben. Hier erkennt man wieder (und hier hohere) Korrelationen (rot und mit *

markiert) mit der Vitalitit. In den anderen beiden Gruppen sind diese deutlich seltener

vertreten (s. Tab. 8).

Tabelle 8: Herztransplantierte Kinder und Jugendliche

[Herztransplantierte Kinder / Jugendliche:

ZAP- ZAP-
ZAP- Fachliche  ZAP- ZAP-Interaktion Interaktion
Praxisorganisation Kompetenz Information Krankenschwestern Arzte (O-
(0-100) (0-100) (0-100) (0-100) 100)
Soziale
Funktionsfahigkeit r 0.179 .688** 0.045 0.177 .535%*
p-Wert 0.508 0.003 0.869 0.512 0.033
N 16 16 16 16 16
Kérperliche
Rollenfunktion r -0.03 .517* -0.135 0.115 0.227
p-Wert 0.912 0.041 0.618 0.671 0.399
N 16 16 16 16 16
Emotionale
Rollenfunktion r -0.041 0.253 -0.18 -0.245 0.06
p-Wert 0.879 0.345 0.506 0.361 0.826
N 16 16 16 16 16
Psychisches
Wohlbefinden r 0.179 .772%** 0.204 0.255 .724%**
p-Wert 0.507 0 0.448 0.34 0.002
N 16 16 16 16 16
Vitalitat r 0.241 .623** 0.204 0.15 0.488
p-Wert 0.369 0.01 0.448 0.579 0.055
N 16 16 16 16 16
Kérperliche
Schmerzen r -0.065 .581* 0.004 -0.226 0.23
p-Wert 0.811 0.018 0.989 0.401 0.392
N 16 16 16 16 16
General Health r -0.059 -0.413 -0.205 -0.106 -0.44
p-Wert 0.829 0.112 0.447 0.697 0.088
N 16 16 16 16 16
Verdnderung der
Gesundheit r 0.181 -0.177 0.043 0.217 -0.177
p-Wert 0.502 0.511 0.874 0.419 0.513
N 16 16 16 16 16
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Samtliche signifikanten Korrelationen in dieser Tabelle sind positiv. D.h. dass bei

groBeren Werten bei der einen Skala auch groBere Werte bei der anderen Skala

einhergehen.

Die fachliche

Kompetenz korreliert positiv,

mit der sozialen

Funktionsfihigkeit, der korperlichen Rollenfunktion, dem psychischen Wohlbefinden,

der Vitalitit und General Health. Die Interaktion mit den Arzten korreliert positiv mit der

sozialen Funktionsfdhigkeit und dem psychischen Wohlbefinden (s. Tab. 9).

Tabelle 9: Eltern

Eltern:
ZAP- ZAP-
ZAP- Fachliche  ZAP- ZAP-Interaktion Interaktion
Praxisorganisation Kompetenz Information Krankenschwestern Arzte (O-
(0-100) (0-100) (0-100) (0-100) 100)
Soziale
Funktionsfahigkeit r 0.181 0.265 0.241 -0.027 0.233
p-Wert 0.458 0.274 0.321 0.914 0.336
N 19 19 19 19 19
Kérperliche
Rollenfunktion r 0.349 .533* .547* 0.237 .469*
p-Wert 0.143 0.019 0.015 0.328 0.043
N 19 19 19 19 19
Emotionale
Rollenfunktion r 0.121 0.311 0.171 0.102 0.253
p-Wert 0.623 0.195 0.485 0.678 0.296
N 19 19 19 19 19
Psychisches
Wohlbefinden r 0.335 0.445 0.231 0.229 0.314
p-Wert 0.161 0.056 0.342 0.345 0.19
N 19 19 19 19 19
Vitalitat r 734%* .709** 729** 0.371 .539*
p-Wert 0 0.001 0 0.118 0.017
N 19 19 19 19 19
Kérperliche
Schmerzen r 0.36 .551% .553* 0.247 .473%*
p-Wert 0.13 0.015 0.014 0.307 0.041
N 19 19 19 19 19
General Health r -0.166 -0.03 -0.022 0.042 -0.044
p-Wert 0.498 0.902 0.929 0.865 0.858
N 19 19 19 19 19
Verdnderung der
Gesundheit r 0.061 0.111 0.037 0.221 0.18
p-Wert 0.805 0.651 0.88 0.363 0.461
N 19 19 19 19 19

Auch hier sind alle signifikanten Korrelationen gleichgerichtet
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Tabelle 10: Herztransplantierte Erwachsene

[Herztransplantierte Erwachsene:

ZAP- ZAP-
ZAP- Fachliche  ZAP- ZAP-Interaktion Interaktion
Praxisorganisation Kompetenz Information Krankenschwestern Arzte (O-
(0-100) (0-100) (0-100) (0-100) 100)
Soziale
Funktionsfahigkeit r 0.003 0.037 0.085 0.175 0.106
p-Wert 0.986 0.796 0.551 0.215 0.455
N 52 52 52 52 52
Kérperliche
Rollenfunktion r 0.094 0.004 0.035 .283* 0.08
p-Wert 0.506 0.98 0.805 0.042 0.574
N 52 52 52 52 52
Emotionale
Rollenfunktion r -0.259 -0.039 -0.124 -0.013 -0.072
p-Wert 0.064 0.783 0.381 0.929 0.613
N 52 52 52 52 52
Psychisches
Wohlbefinden r -0.027 0.036 -0.066 0.047 -0.117
p-Wert 0.852 0.798 0.642 0.74 0.41
N 52 52 52 52 52
Vitalitat r 0.096 0.13 0.02 .327* 0.118
p-Wert 0.498 0.357 0.888 0.018 0.403
N 52 52 52 52 52
Kérperliche
Schmerzen r 0.049 0.188 0.122 0.213 0.107
p-Wert 0.728 0.181 0.387 0.13 0.451
N 52 52 52 52 52
General Health r 0.035 0.161 0.056 -0.15 0.14
p-Wert 0.808 0.255 0.694 0.29 0.322
N 52 52 52 52 52
Verdnderung der
Gesundheit r 0.03 -0.072 -.305* 0.227 -0.007
p-Wert 0.83 0.614 0.028 0.106 0.959
N 52 52 52 52 52

Es bestehen positive Korrelationen zwischen der Interaktion mit den Krankenschwestern

und der korperlichen Rollenfunktion sowie mit der Vitalitdt. Patienten, die die Interaktion

mit den Krankenschwestern als gut beurteilten, hatten auch hohere Werte bei der

korperlichen Rollenfunktion und der Vitalitét.

Dagegen ist die Korrelation zwischen der Verdnderung der Gesundheit und der

Information negativ korreliert. Bei einer negativen Verdnderung ihrer Gesundheit fiihlten

sich die Patienten/Eltern besser informiert.
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3.5 Unterschiede zu chronisch Kranken aus der BGS98

Um die Ergebnisse der Untersuchung mit den zur Verfiigung stehenden Ergebnissen der
bundesdeutschen Bevolkerung zu vergleichen, wurde die Lebensqualitdt der Patienten
nach einer Herztransplantation mittels eigener Fragebdgen plus SF36-Fragebogen
abgefragt. Bei den Kindern fiillten deren Eltern die Fragebdgen aus. Die Ergebnisse
wurden anschlieBend in unterschiedliche Patientengruppen aufgeteilt und mit den

BGS98-Resultaten verglichen.

Im Folgenden ist stets angegeben, welcher Test zur Untersuchung der
Gruppenunterschiede verwendet wurde (ANOVA oder Welch) zudem ist der p-Wert
angegeben. Liegt ein signifikanter Unterschied zwischen den Gruppen vor, ist dies durch
ein * gekennzeichnet. Fiir jede der Skalen des SF36 wurde gepriift, ob es zwischen den
drei Gruppen signifikante Unterschiede gab. Bei allen Tests wurde aufgrund

nichtnormalverteilter Daten mit Bootstrapping gearbeitet.

Die Lebensqualitdt kann mit dem SF36 erfasst werden, der auch im BGS98 Datensatz
enthalten ist. Es wird nun zundchst gepriift, ob die Subskalen zum SF36 in den
verschiedenen Gruppen normalverteilt sind. SPSS gibt die Ergebnisse von zwei Tests aus,
die beide auf Normalverteilung priifen. Angegeben werden der bekannte Kolmogorov-
Test sowie der Shapiro-Test. Der Shapiro Test ist dabei dem Kolmogorov-Test
vorzuziehen, da ersterer eine etwas bessere Teststidrke aufweist (Razali & Wah, 2011).
Die entsprechenden p-Werte wurden farbig markiert. Ein signifikanter p-Wert steht fiir
eine Verletzung der Normalverteilung. Dies ist hier bei den meisten der Skalen der Fall

(s. Tab. 11).
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Tabelle 11: Test auf Normalverteilung

Tests auf Normalverteilung

Kolmogorov-Smirnov?

Shapiro-Wilk

Gruppe der Patienten Statistik df Signifikanz | Statistik df Signifikanz
Korperliche herztransplantierte Kinder/Jugendliche 176 22 ,075 ,795 22 ,000
Funktionsfdhigkeit Eltern der herztransplantierten 213 22 ,011 817 22 ,001

Kinder/Jugendliche

herztransplantierte Erwachsene ,194 59 ,000 ,850 59 ,000
Soziale herztransplantierte Kinder/Jugendliche 241 22 ,002 ,821 22 ,001
Funktionsfdhigkeit Eltern der herztransplantierten 215 22 ,009 ,840 22 ,002

Kinder/Jugendliche

herztransplantierte Erwachsene ,267 59 ,000 ,789 59 ,000
Korperliche herztransplantierte Kinder/Jugendliche 336 22 ,000 754 22 ,000
Rollenfunktion Eltern der herztransplantierten 478 22 ,000 ,485 22 ,000

Kinder/Jugendliche

herztransplantierte Erwachsene ,280 59 ,000 ,735 59 ,000
Emotionale herztransplantierte Kinder/Jugendliche ,440 22 ,000 ,605 22 ,000
Rollenfunktion Eltern der herztransplantierten 441 22 ,000 ,581 22 ,000

Kinder/Jugendliche

herztransplantierte Erwachsene , 376 59 ,000 ,674 59 ,000
Psychisches herztransplantierte Kinder/Jugendliche ,124 22 ,200" ,966 22 ,623
Wohlbefinden Eltern der herztransplantierten 11 22 ,200" 917 22 ,065

Kinder/Jugendliche

herztransplantierte Erwachsene ,140 59 ,006 945 59 ,010
Vitalitat herztransplantierte Kinder/Jugendliche 206 22 ,016 914 22 ,057

Eltern der herztransplantierten 157 22 ,169 955 22 ,396

Kinder/Jugendliche

herztransplantierte Erwachsene ,138 59 ,007 962 59 ,062
Korperliche Schmerzen herztransplantierte Kinder/Jugendliche 241 22 ,002 741 22 ,000

Eltern der herztransplantierten 485 22 ,000 502 22 ,000

Kinder/Jugendliche

herztransplantierte Erwachsene ,285 59 ,000 ,768 59 ,000
General Health herztransplantierte Kinder/Jugendliche ,143 22 ,200" 912 22 ,052

Eltern der herztransplantierten 207 22 ,015 926 22 ,102

Kinder/Jugendliche

herztransplantierte Erwachsene ,L101 59 ,200" 974 59 ,240
Veranderung der herztransplantierte Kinder/Jugendliche 277 22 ,000 ,854 22 ,004
Gesundheit Eltern der herztransplantierten 234 22 ,003 829 22 ,001

Kinder/Jugendliche

herztransplantierte Erwachsene ,346 59 ,000 ,794 59 ,000

*. Dies ist eine untere Grenze der echten Signifikanz.

a. Signifikanzkorrektur nach Lilliefors
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Da die Daten nicht normalverteilt sind, wird zur Untersuchung erneut das
Bootstrapverfahren und der Einstichproben t-Test verwendet. Das Bootstrapping liefert
auch bei Verletzungen der Normalverteilungsannahme robuste Ergebnisse. Der t-Test

dient fiir den Vergleich der beobachteten Mittelwerte mit den Vergleichsmittelwerten.

Die Untersuchung der Unterschiede erfolgt nach Gruppen getrennt. Aufgrund der gro3en
Anzahl der Subskalen, werden die Ergebnisse in einer komprimierten Tabelle vorgestellt.

Die detaillierte Darstellung der Subskala erfolgt im Anhang.

In Tabelle 12 werden die Unterschiede zur BGS98 Studie dargestellt. Die signifikanten
Unterschiede wurden farbig markiert. Alle Subskalen sind so zu interpretieren, dass
hohere Werte auch mit einer besseren Verfassung verbunden sind. Dies soll am Beispiel
Korperliche Funktionsfahigkeit erldutert werden. Der Referenzwert betragt 85.7621. In
der Gruppe der Erwachsenen wurde ein Wert von 78.0508 ermittelt. Diese HTX Patienten
weisen daher einen signifikant schlechteren Wert auf. Beispiel Vitalitét: Hier hat die
Elterngruppe einen signifikant hoheren Wert als die Probanden in der
Referenzstichprobe. Der hohere Wert bedeutet hierbei eine hohere Einschrinkung der

Vitalitit.

Je nach untersuchter Gruppe und Aspekt werden teilweise signifikant bessere aber auch
signifikant schlechtere Werte ermittelt. Es wire interessant, diese Vergleiche nochmals
mit speziellen Altersgruppen aus dem BGS98 durchzufiihren. Das Problem bei den
jetzigen Daten ist aber, dass sich das Alter der Eltern und der Kinder bei den Angaben

vermischt hat und somit die Altersangaben des Datensatzes nicht einzuordnen sind.

Es ist zu vermuten, dass bestimmte Kategorien stark altersabhédngig sind. Daher ist es
problematisch die Werte der Kinder/Elterngruppe mit den Referenzwerten zu

vergleichen, ohne nach Altersgruppen differenzieren zu kénnen.

Um zu untersuchen, ob bei der korperlichen Funktionsfihigkeit der Befragten ein
signifikanter Unterschied zum Referenzwert aus dem BGS98 besteht, wurden
Einstichproben-t-Tests mit Bootstrapping vorgenommen. Das Bootstrapping wurde
verwendet, da die Daten nicht normalverteilt waren. Die Normalverteilungsannahme
wurde mittels des Shapiro-Tests untersucht. Fiir jede der drei Gruppen wurde ein
Einstichproben t-Test mit Bootstrapping berechnet. Es zeigte sich, dass der Wert bei den
erwachsenen Patienten (78.05) signifikant kleiner war als bei der Referenzstichprobe
(85.7621), p=0.032. Somit zeigten herztransplantierte Erwachsene eine geringere

korperliche Funktionsfihigkeit als die Vergleichsgruppe aus dem BGS98. Bei den
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anderen beiden Gruppen lagen keine signifikanten Unterschiede zur Referenz vor.
Moglicherweise kompensierten die Kinder die Einschrinkung ihrer korperlichen
Funktionsfahigkeit durch ihr junges Alter. Ihre Eltern entsprachen erwartungsgemaf3 den

Referenzwerten.

Auch die tibrigen Skalen wurden alle mittels t-Tests mit Bootstrapping aufgrund

nichtnormalverteilter Daten untersucht.

Bei der sozialen Funktionsfihigkeit zeigte sich erneut bei den erwachsenen Patienten
ein signifikanter Unterschied zur Vergleichsstichprobe (p=.031). Die Erwachsenen hatten
signifikant kleinere Werte (80.08) als die Referenz des BGS98 (86,70); sie fiihlten sich

demnach durch ihre Erkrankung sozial beeintrachtigt.

Bei der korperlichen Rollenfunktion gab es erneut in der Gruppe der Erwachsenen
einen signifikant kleineren Wert (63.14) als in der Stichprobe des BGS98 (82.83). Der p-
Wert dieses t-Tests lag bei 0.003. Demnach waren erwachsene herztransplantierte
Patienten nicht nur sozial, sondern auch korperlich eingeschrinkter als die
Vergleichsgruppe. Bei den anderen beiden Gruppen war der Unterschied nicht

signifikant.

Bei den korperlichen Schmerzen zeigte sich in jeder Gruppe ein signifikant hoherer
Wert als in der Referenzstichprobe (71.24). Bei den Kindern lag ein Wert von 84.51 vor
(p=.038), bei den Eltern der Wert 93.51 (p=.001) und bei den Erwachsenen der Wert
78.79 (p=.039). Hier ist auffillig, dass die Gruppe der Eltern einen so hohen Wert angab,
obwohl nicht sie selber sondern ihre Kinder erkrankt waren. das ,,Mitleiden® war

demnach schlimmer als das ,,Leiden* selber.

Bei der emotionalen Rollenfunktion wies die Gruppe der Erwachsenen erneut einen
signifikant niedrigeren Wert auf als die Vergleichsstichprobe (74.58 vs. 89.36), p=.006.
Somit kam zu der sozialen und korperlichen Eingeschridnktheit auch die emotionale
Beeintrachtigung dazu. Bei den anderen beiden Gruppen konnte kein signifikanter

Unterschied zur Referenz nachgewiesen werden.

Bei dem psychischen Wohlbefinden konnte in keiner der drei Gruppen ein Unterschied
zum Referenzwert 72.62 nachgewiesen werden. Das ist zumindest fiir die Gruppe der
erwachsenen HTX-Patienten verwunderlich, da sie bei den anderen Kategorien

durchgingig iiber Einschrankungen berichteten.
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Bei der Vitalitit zeigte sich in der Gruppe der Eltern ein signifikant hoherer Wert (70.0)
gegeniiber dem Referenzwert des BGS98 (60.2621), (p=.015). Die Eltern der Patienten
fiihlten sich demnach wesentlich erschopfter als die Personen der Vergleichsgruppe. In

den beiden anderen Gruppen konnten keine Unterschiede nachgewiesen werden.

Bei der Skala General Health gab es nur bei den Erwachsenen einen signifikant hoheren
Wert als in der Vergleichspopulation (47.04 vs. 37.72), (p=.001). Bei den anderen beiden
Gruppen gab es keine signifikanten Unterschiede zum Vergleichswert. Mit dieser
Einschitzung kommt moglicherweise zum Ausdruck, dass die erwachsenen Patienten

sich als geeignete Empfanger eines Spenderherzens prasentieren mdchten.

Aufgrund der Vorgeschichte eines lebensbedrohlichen Herzleidens ist auch zu erkléren,
dass bei der Verdnderung der Gesundheit nach der HTX in jeder der drei Gruppen
signifikant hohere Werte als beim BGS98 vorlagen (50.31). Bei den
Kindern/Jugendlichen wurde ein Wert von 64.77 ermittelt (p=.01), bei den Eltern der
Wert 72.72 (p=.001) und bei den Erwachsenen der Wert 59.32 (p=.006) (s. Tab. 12).
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Tabelle 12: Lebensqualitit — im Vergleich zu BGS98

Skala Gruppe Referenzwert Mean p-Wert (Bootstrap)
Korperliche Funktionsfahigkeit Kinder/Jugend. 85.7 89,3 0,195
Eltern 84,7 0,794
Erwachsene 78,0 0,032
Soziale Funktionsfahigkeit Kinder/Jugend. 86.7 77,2 0,084
Eltern 76,1 0,076
Erwachsene 80,0 0,031
Korperliche Rollenfunktion Kinder/Jugend. 82.8304 88,6 0,379
Eltern 88,6 0,321
Erwachsene 63,1 0,003
Emotionale Rollenfunktion Kinder/Jugend. 89.3584 89,3 0,841
Eltern 77,2 0,169
Erwachsene 74,5 0,006
Psychisches Wohlbefinden Kinder/Jugend. 72.6186 73,0 0,899
Eltern 75,2 0,46
Erwachsene 72,6 0,987
Vitalitat Kinder/Jugend. 60.2621 62,7 0,464
Eltern 70 0,015
Erwachsene 58,0508 0,42
Korperliche Schmerzen Kinder/Jugend. 71.2434 84,5 0,038
Eltern 93,5 0,001
Erwachsene 78,7 0,039
General Health Kinder/Jugend. 37.7165 37,9 0,906
Eltern 44,0 0,054
Erwachsene 47,0 0,001
Veranderung der Gesundheit Kinder/Jugend. 50.3088 64,7 0,01
Eltern 72,7 0,001
Erwachsene 59,3 0,006

In Tabelle 13 wurde mittels Levene bzw. ANOVA-Test der Unterschied aus den drei
Gruppen zu den Ergebnissen aus dem ZAP Fragebogen dargestellt. Der Levene Text war

einige Male signifikant (blau markiert), in diesen Fillen wurde statt der ANOV A wieder
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der Welch-Test verwendet. Die Spalte zum p-Wert (2. von rechts) gibt wieder an, ob die
Unterschiede zwischen den Gruppen insgesamt signifikant sind. Dies war mehrmals der
Fall (griin markiert). Im Gegensatz zum ZAP-Fragebogen konnten mehrmals signifikante

paarweise Unterschiede ermittelt werden.

Tabelle 13: ANOVA der Gruppenunterschiede bzgl. ZAP inkl. Posthoc Tests

Levene p-Wert | Mean | p-Wert | Unterschiede

Korperliche Funktionsfahigkeit | Kinder/Jugend. 0,011 89,3182 | 0,041 | Erwachsene

Eltern 84,7727

Erwachsene 78,0508 Kinder
Soziale Funktionsfahigkeit Kinder/Jugend. 0,976 | 77,2727 0,78

Eltern 76,1364

Erwachsene 80,0847
Korperliche Rollenfunktion Kinder/Jugend. <,001 | 88,6364 | 0,003 | Erwachsene

Eltern 88,6364 Erwachsene

Erwachsene 74,0291 Kinder & Eltern
Emotionale Rollenfunktion Kinder/Jugend. 0,002 | 89,3939 | 0,065 | Erwachsene

Eltern 77,2727

Erwachsene 74,5763 Kinder
Psychisches Wohlbefinden Kinder/Jugend. 0,59(73,0009| 0,814

Eltern 75,2727

Erwachsene 72,6102
Vitalitdt Kinder/Jugend. 0,153]62,7273 | 0,049

Eltern 70 Erwachsene

Erwachsene 58,0508 Eltern
Korperliche Schmerzen Kinder/Jugend. 0,007 | 84,5083 | 0,014

Eltern 93,5065 Erwachsene

Erwachsene 78,7963 Eltern
General Health Kinder/Jugend. 0,054 37,9545 0,02 | Erwachsene

Eltern 44,0909

Erwachsene 47,0339 Kinder
Veranderung der Gesundheit Kinder/Jugend. 0,919 64,7727 0,085

Eltern 72,7273 Erwachsene

Erwachsene 63,3495 Eltern

3.5.1 Korperliche Funktionsfihigkeit

Bei der korperlichen Funktionsfidhigkeit wurde aufgrund des signifikanten Levene-

Tests (p=.011) (s. tab. 13) davon ausgegangen, dass keine Varianzhomogenitit bei den
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Daten besteht. Es wurde deshalb der Welch-Test zur Untersuchung der
Gruppenunterschiede verwendet. Insgesamt zeigte sich ein signifikanter Unterschied
zwischen den drei Gruppen (p=.041). Die Kinder wiesen dabei einen Mittelwert von
89.32 (Median=90) auf, die Eltern den Mittelwert 84.77 (Median=93) und die
Erwachsenen den Wert 78.05 (Median=80). Posthoc Vergleiche zeigten, dass der
paarweise Unterschied zwischen den Kindern und den Erwachsenen ebenfalls signifikant

war (p<.05). Dies ist in der Abbildung 19 grafisch dargestellt.

150.00

100.00 !

Kérperliche Funktionsfahigkeit

<BGS98*
50.00 °
.00
herztransplantierte Eltern der herztransplantierte herztransplantierte
Kinder/Jugendliche Kinder/Jugendliche Erwachsene

p-Wert Welch .041 *

Abbildung 19: Welch-Test zur Untersuchung der Gruppenunterschiede

*Der p-Wert in der Gruppe der herztransplantierten Erwachsenen: 0.034 (Vergleich mit
BGS)

In den Boxplots wurde der Median und nicht der Mittelwert angegeben. Die Mittelwerte
im Text und auch der rot eingezeichnete Mittelwert in der Grafik sind angegeben, da
mittels Einstichproben t-Tests gepriift wurde, ob es einen signifikanten Unterschied bzgl.
der BGS98 Stichprobe und den erhobenen Daten gibt. Falls ein solcher Unterschied
besteht, ist dies in roter Schrift unter der jeweiligen Gruppe angegeben. Der Boxplot
wurde als Darstellungsart gewéhlt, da damit tibersichtlich die Verteilung der Werte bzgl.

verschiedener Gruppen dargestellt werden kann.

Der p-Wert von 0.041 bezieht sich auf den Unterschied insgesamt. Die paarweisen

Vergleiche wurden mittels Posthoc-Tests untersucht. Im obigen Fall ist der Unterschied
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zwischen den Kindern und den herztransplantierten Erwachsenen signifikant gewesen
(p<.05). Damit konnte dokumentiert werden, dass herztransplantierte Kinder und
Jugendliche ihre korperliche Funktionsfdhigkeit signifikant besser einschitzten als

erwachsene HTX-Patienten.
3.5.2 Soziale Funktionsfihigkeit

Bei der sozialen Funktionsfihigkeit wurde aufgrund des nicht signifikanten p-Wertes
beim Levene-Test davon ausgegangen, dass eine Varianzhomogenitit besteht (p=.976).
Insgesamt war der Unterschied zwischen den drei Gruppen aber nicht signifikant
(p=.078). Auch gab es keine signifikanten paarweisen Vergleiche (s. Abb. 20). Die
Kinder wiesen dabei einen Mittelwert von 77.27 (Median=87.50) auf; die Eltern den
Mittelwert 76.14 (Median 87.50) und die Erwachsenen den Wert 78.64 (Median (7.50).
Wihrend also die Mittelwerte zwischen den Gruppen variieren, sind die Mediane gleich.
Somit scheint eine HTX die soziale Funktionsfahigkeit der drei Gruppen in gleichem

Umfang einzuschrinken.
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50.00

Soziale Funktionsfahigkeit

.00

herztransplantierte Eltern der herztransplantierte herztransplantierte
Kinder/Jugendliche Kinder/Jugendliche Erwachsene

p-Wert ANOVA .078

Abbildung 20: p-Wert bei der sozialen Funktionsfihigkeit — Vergleich BGS98 und
Herztransplantierte

*Der p-Wert in der Gruppe der herztransplantierten Erwachsenen: 0.040 (Vergleich mit
BGS)
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3.5.3 Korperliche Rollenfunktion

Bei der korperlichen Rollenfunktion (physical functioning oder korperliche
Alltagskompetenz) war der Levenetest signifikant (p<.001), weshalb bei der
Untersuchung der Gruppenunterschiede der Welch-Test verwendet wurde, der auch beim
Vorliegen eines Verstofes gegen die Varianzhomogenititsannahme verwendet werden
kann. Insgesamt war der Unterschied zwischen den drei Gruppen signifikant (p=.003).
Die Kinder wiesen den Mittelwert 88.64 (Median =100.00) auf; ebenso die Eltern (hier
liegt zufélligerweise der gleiche Mittelwert sowie Median vor). Bei den Erwachsenen lag
der Wert dagegen bei 74.03 (Median 75.00). Die paarweisen Vergleiche zeigten, dass die
Werte der Erwachsenen signifikant kleiner waren als bei den Kindern und bei den Eltern
(s. Abb. 21). Die Werte belegen, dass die erwachsenen HTX Patienten sich im Vergleich
zu den jiingeren Patienten deutlich mehr in ihrer korperlichen Alltagskompetenz

beeintrichtigt sahen.
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herztransplantierte Eltern der herztransplantierte herztransplantierte
Kinder/Jugendliche Kinder/Jugendliche Erwachsene

p-Wert Welch .003 **

Abbildung 21: Unterschiede in der korperlichen Rollenfunktion BGS98 und Herztransplantierte

*Der p-Wert in der Gruppe der herztransplantierten Erwachsenen: 0.001 (Vergleich mit
BGS)
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3.5.4 Emotionale Rollenfunktion

Fiir die emotionale Rollenfunktion (role-emotional oder soziale Alltagskompetenz)
wurde aufgrund eines signifikanten Levene-Tests (p=.002) bei der Untersuchung auf den
Welch-Test zurlickgegriffen. Insgesamt zeigte sich kein signifikanter Unterschied
zwischen den Gruppen. (p=0.65). Dabei wiesen die Kinder einen Mittelwert von 89.39
auf (Median =100), die Eltern hatten einen Mittelwert von 77.27 (Median =100) und die
Erwachsenen den Wert 74.58 (Median =100). Bei den paarweisen Vergleichen zeigte sich
mittels Bootstrapping ein signifikanter Unterschied zwischen den Erwachsenen und den
Kindern (s. Abb. 22). Erwachsenen HTX Patienten sahen sich demnach im Vergleich zu

den jiingeren Patienten auch deutlich mehr in ihrer emotionalen Alltagskompetenz

beeintrichtigt.
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herztransplantierte Eltern der herztransplantierte herztransplantierte
Kinder/Jugendliche Kinder/Jugendliche Erwachsene
p-Wert Welch .065

Abbildung 22: Welch-Test emotionale Rollenfunktion - Unterschiede BGS98 und
Herztransplantierte

"Der p-Wert Welch-Test in der Gruppe der herztransplantierten Erwachsenen: 0.065
(Vergleich mit BGS)
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3.5.5 Psychisches Wohlbefinden

Fiir die Skala des psychischen Wohlbefindens konnte aufgrund des nicht signifikanten
Levenetests (p=.59) eine ANOVA verwendet werden. Der Mittelwert der Kinder lag bei
73.09 (Median = 76), bei den Eltern bei 75.27 (Median = 76) und bei den Erwachsenen
war der Mittelwert 72.61 (Median = 76). Es lag insgesamt kein signifikanter Unterschied
zwischen den Gruppen vor (p=.814). Auch gab es keinen signifikanten paarweisen

Vergleich (s. Abb. 23).

150.00

100.00 T

- BGS98

50.00

Psychisches Wohlbefinden
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herztransplantierte Eltern der herztransplantierte herztransplantierte
Kinder/Jugendliche Kinder/Jugendliche Erwachsene

p-Wert ANOVA 814

Abbildung 23: ANOVA beziiglich psychisches Wohlbefinden BGS98 im Vgl. zu Herztransplantierten

Das psychische Wohlbefinden war demnach bei den drei Gruppen gleichermaflen durch
die HTX beeinflusst.
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3.5.6 Vitalitit

Bei der Vitalitit (vitality, voller Energie oder erschopft) konnte eine ANOVA
eingesetzt werden, da der p-Wert des Levene-Tests .153 betrug und deshalb von einer
Varianzhomogenitét bei den Daten ausgegangen werden konnte. Es konnte ein
Unterschied zwischen den drei Gruppen nachgewiesen werden (p=.049). Die Kinder
wiesen einen Mittelwert von 62.73 (Median = 60) auf, die Eltern hatten den Mittelwert
70.0 (Median = 65) und die Erwachsenen den Mittelwert 58.05 (Median = 60). Der
Unterschied zwischen den Erwachsenen und den Eltern war der einzige signifikante
paarweise Vergleich (s. Abb. 24). Die Eltern der Kinder fiihlten sich somit deutlich

weniger vital als die beiden Patientengruppen.
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herztransplantierte Eltern der herztransplantierte herztransplantierte
Kinder/Jugendliche Kinder/Jugendliche Erwachsene

p-Wert ANOVA .049*

Abbildung 24: ANOVA bzgl. Vgl. Vitalitit BGS98 und Herztransplantierte

*Der p-Wert in der Gruppe der Eltern ist: 0.017 (Vergleich mit BGS). BGS98* steht bei
der Gruppe der Eltern, da nur hier ein signifikanter Unterschied zur Referenz vorliegt.
Meist ist der Unterschied in der Gruppe der herztransplantierten Erwachsenen signifikant.

Dann ist dort die Bezeichnung zu finden.

53



3.5.7 Korperliche Schmerzen

Der Levene-Tests zu den korperlichen Schmerzen (bodily pain) war signifikant
(p=.007), weshalb zur Untersuchung der Gruppenunterschiede der Welch-Test verwendet
wurde. Die Kinder hatten bei dieser Skala den Mittelwert 84.5 (Median = 90), die Eltern
den Wert 93.51 (Median = 100) und die Erwachsenen den Mittelwert 78.80 (Median =
100). Insgesamt lag ein signifikanter Unterschied zwischen den Gruppen vor (p=.014).
Von den paarweisen Vergleichen war nur der Unterschied zwischen den Erwachsenen
und den Eltern signifikant (s. Abb. 25). Demnach empfanden die Eltern der jungen

Patienten mehr korperliche Schmerzen als ihre Kinder und die erwachsenen HTX-

Patienten.
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Abbildung 25: Welch-Test bzg. Korperliche Schmerzen BGS98 und Herztransplantierte

*Der p-Wert in der Gruppe: - Kinder: 0.010; -Eltern:<.001; -Erwachsene:0.042.

Hier steht BGS98 ohne * und ohne > oder <, da kein signifikanter Unterschied zur
Referenzvorliegt — in keiner der Gruppen. Hier wird also nur die Referenzlinie beschriftet.
BGS98* ist dreimal aufgefiihrt, da jede der drei Gruppen signifikant hohere Werte als die
Referenz aufweist (sonst ist meist nur eine Signifikanz bei den herztransplantieren

Erwachsenen vorliegend).
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3.5.8 General Health

Die Skala General Health (generelle Gesundheit, subjektive allgemeine
Gesundheitswahrnehmung des Patienten), konnte aufgrund des nicht signifikanten
Levene-Tests (p=.054) mittels einer ANOVA auf Gruppenunterschiede untersucht
werden. Die Kinder wiesen hier einen Mittelwert von 37.95 (Median=38) auf. Die Eltern
hatten einen Mittelwert von 44.09 (Median=40) bei dieser Skala und die Erwachsenen
den Wert 47.03 (Median=45). Insgesamt lag ein signifikanter Unterschied zwischen den
Gruppen vor (p=.02). Der paarweise Unterscheid zwischen den Erwachsenen und den
Kindern war ebenfalls signifikant. Die Unterschiede sind in der nachfolgenden Grafik (s.
Abb. 26). Die erwachsenen HTX- Patienten schétzen somit ihre generelle Gesundheit

deutlich besser ein, als die jugendlichen Patienten und deren Eltern.
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p-Wert ANOVA .020*

Abbildung 26: Vgl. General Health BGS98 und Herztransplantierte

*Der p-Wert in der Gruppe der herztransplantierten Erwachsenen: <.001 (Vergleich mit
BGS)
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3.5.9 Verinderung der Gesundheit

Bei der Skala zur Verinderung der Gesundheit wurde ein nicht signifikanter Levene-
Test ermittelt (p=.919), weshalb die Gruppenunterschiede mittels eine ANOVA
untersucht wurden. Bei den Kindern konnte hier ein Mittelwert von 64.77 (Median =50)
ermittelt werden, bei den Eltern ergab sich der Wert 72.73 (Median =75) und bei den
Erwachsenen der Mittelwert 63.35 (Median =50). Die Unterschiede waren zwar
insgesamt nicht signifikant (p=.085), jedoch konnte mittels Bootstrapping ein
signifikanter Unterschied zwischen den Eltern und den Erwachsenen ermittelt werden (s.
Abb. 27). Die Eltern der herztransplantierten Kinder und Jugendlichen schétzten demnach

die positive Verdnderung der Gesundheit durch die HTX am hochsten ein.
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Abbildung 27: Vgl. mittels ANOVA bzgl. Verinderung der Gesundheit BGS98 und

Herztransplantierte

*Der p-Wert in der Gruppe: - Kinder: 0.010; -Eltern:<.001: -Erwachsene:0.006

Fazit

Es zeigte sich, dass die herztransplantierten Kinder und Jugendlichen {iber deutlich
weniger korperliche Schmerzen klagen als chronisch Kranke aus der BGS98. Bei den
Erwachsenen wird dieser Unterschied noch deutlicher. AuBlerdem verfiigten sowohl
herztransplantierte Kinder- als auch die Erwachsenen {iiber eine bessere soziale

Funktionsfihigkeit als die chronisch Kranken aus der RKI-Studie BGS98. In allen
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Punkten waren signifikante Unterschiede zu beobachten, besonders fallt das beim Punkt
Vitalitit auf. Auch der Punkt General Health ergab deutliche Unterschiede, wobei es
den herztransplantierten Patienten — sowohl Kindern als auch Jugendlichen — besser ging.
Allerdings ist bei diesen Ergebnissen auch zu beachten, dass das
Bundesgesundheitssurvey des Robert-Koch-Institutes bereits 1998 durchgefiihrt wurde;
inzwischen sind die Moglichkeiten der modernen Medizin erheblich fortgeschritten.
Trotzdem geben diese Resultate einen Anhaltspunkt und Informationen tiiber die

Lebensqualitit von Herztransplantierten.

Weiterhin zeigte sich ein signifikanter Unterschied bei den herztransplantierten
Erwachsenen im Punkt korperliche Funktionsfihigkeit. Diese war bei den
Erwachsenen im Vergleich um BGS98-Referenzwert erniedrigt. Bei den Kindern und
deren Eltern konnte kein signifikanter Unterschied festgestellt werden. Auch beim Punkt
soziale Funktionsfihigkeit zeigte sich bei den Erwachsenen ein signifikanter
Unterschied zum Referenzwert. Dieser war bei ihnen erniedrigt. Ebenso verhielt es sich
beim Punkt emotionale Rollenfunktion. Bei der Vitalitit zeigte sich in der Gruppe der
Eltern ein signifikant hoherer Wert gegeniiber dem Referenzwert des BGS98 und auch
gegeniiber den Werten ihrer Kinder und der erwachsenen HTX-Patienten. Dieser hohe
Erschopfungsgrad ist moglicherweise der physisch und psychisch anstrengenden Pflege
ihrer kranken Kinder geschuldet. In den beiden anderen Gruppen konnten keine

Unterschiede nachgewiesen werden.

Bei den korperlichen Schmerzen zeigten sich bei allen Patientengruppen signifikante
Unterschiede. Die Herztransplantierten litten nach der Operation unter korperlichen
Schmerzen. Beim Punkt General Health zeigten sich wiederum bei den Erwachsenen
signifikante Unterschiede. Diese waren bei den herztransplantierten Erwachsenen
niedriger als der Referenzwert des BGS98. Eine Verdanderung der Gesundheit gegeniiber

dem Referenzwert fand bei allen Patientengruppen statt und die Werte waren signifikant.

57



4 Diskussion

4.1 Methode

Die vorliegende Arbeit hat zum Ziel, die Lebensqualitédt von herztransplantierten Kindern
und Jugendlichen (1) und deren Eltern (2) und von erwachsenen herztransplantierten
Patienten (3) zu untersuchen. Hierfiir wurde eine Umfrage durchgefiihrt und die
Ergebnisse statistisch ausgewertet. Die erste Fragestellung war, welche Unterschiede es
zwischen bestimmten Befragungsgruppen (Kinder/Jugendliche, Eltern, Erwachsene)
gibt. Um die Lebensqualitit der herztransplantierten Patienten besser einschdtzen zu
konnen, wurden die in der vorliegenden Umfrage gewonnenen Daten mit den Ergebnissen
aus dem Bundesgesundheitssurvey des Robert-Koch-Institutes (BSG98) verglichen.
Hierbei handelt es sich um einen Vergleich zwischen der Lebensqualitét der untersuchten
herztransplantierten Patienten und derjenigen von chronisch kranken Menschen. Die
Daten der chronisch Kranken stammen dabei aus der BSG98-Studie. Um die
Lebensqualitit der Herztransplantierten zu erfassen, wurde der SF36-Fragebogen
angewandt, welcher sowohl fiir Erwachsene als auch fiir Kinder geeignet ist. Allerdings
fiillten bei den jiingeren Kindern deren Eltern die Fragebdgen aus. Somit konnten die
Daten zur Lebensqualitit mit dem SF36-Fragebogen ermittelt werden; diese Daten sind

auch in der BSG98-Studie enthalten.

Dieser Vergleich der Daten der vorliegenden Studie mit den Ergebnissen des BSG9S ist
insofern problematisch, weil die Daten des Bundesgesundheitssurvey zur Lebensqualitit
bereits im Jahre 1998 — also vor 20 Jahren — erhoben wurden. Als kritischer Punkt soll
hierbei der medizinische Fortschritt wihrend den letzten 2 Dekaden angemerkt werden.
Moglicherweise hat sich die Lebensqualitdt der heutigen Herztransplantierten inzwischen
dank moderner Medizin deutlich verbessert. Da jedoch keine neueren Beurteilungen
existieren, ist dieser Vergleich derzeit die bestmdgliche Vorgehensweise. Aus dem

Datenvergleich konnen wichtige Anhaltspunkte und Informationen gewonnen werden.
4.1.1 SF-36 Fragebogen

Der SF-36-Fragebogen ist vielseitig einsetzbar; unabhédngig von der Patientenkohorte und
der Art der Behandlung. Der Fragebogen kann sowohl bei stationir als auch bei ambulant
behandelten Patienten eingesetzt werden. Er beinhaltet sowohl psychische als auch

physische Aspekte der Lebensqualitét und Zufriedenheit (Ware et al., 1993).
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Ein weiterer Pluspunkt fiir den SF-36 ist die leichte Durchfiihrbarkeit der Befragung und
die Verstindlichkeit des Fragebogens. Die Bearbeitungsdauer ist patientenabhingig und
liegt bei maximal etwa 15 Minuten. Somit ist die zeitliche Belastung fiir den Patienten
gering. Der SF-36 ist sowohl fiir Kinder als auch fiir Erwachsene konzipiert. Bei den
jingeren Kindern fiillten deren Eltern die Fragebdgen aus. Da die Eltern betroffener
Minderjdhriger ebenfalls eine Probandengruppe bildeten, bekamen sie den Fragebogen
ebenfalls zugesendet. Theoretisch ist es demnach mdglich, dass ein Elternteil den
Fragebogen nicht nach Befragung seines Kindes — sondern identisch zu dem eigenen
Fragebogen ausgefiillt hat. Dieses Problem konnte auch bei dem ZAP Fragebogen die

Ergebnisse beeinflusst haben.

Der SF-36 Fragebogen hat sich seit Jahrzehnten in der Gesundheitsbefragung etabliert.
Daher wurde auch in dieser Studie auf dieses bewdhrte Erhebungstool zuriickgegriffen.
Eine englische Studie der Autoren Brazier et al. (1992) fiihrte eine postalische Befragung
von Patienten von zwei Hausarztpraxen in Nottinham durch, um die Akzeptanz,
Giiltigkeit und Zuverléssigkeit des SF-36 zu testen. Es nahmen 1980 Patienten im Alter
von 16-74 Jahren teil. Die Riicklaufquote fiir den SF-36-Fragebogen war hoch (83%) und
die Abschlussrate fiir jede Dimension lag bei tiber 95%. Es wurden deutliche Hinweise
auf die Zuverldssigkeit des SF-36 (Cronbachs Alpha groBer als 0,85,
Zuverlassigkeitskoeffizient grofBer als 0,75 fiir alle Dimensionen aufler dem sozialen
Funktionieren) und auf die Konstruktvaliditdit im Hinblick auf die Unterscheidung
zwischen Gruppen mit erwarteten gesundheitlichen Unterschieden gefunden. Das SF-36
war in der Lage, niedrige Niveaus der schlechten Gesundheit bei Patienten zu ermitteln

(Brazier , et al., 1992).

Nur 1 Jahr spiter fiihrten Jenkinson et al. (1993) eine dhnliche Studie in Oxford durch.
Ihr Ziel war die Gewinnung von Populationsnormen fiir den SF-36 an einer groflen
Stichprobe und die Untersuchung der internen Konsistenz und Giiltigkeit des
Fragebogens. Die Stichprobe wurde aus computergestiitzten Registern der
Gesundheitsbehdrden der Familie fiir Berkshire, Buckinghamshire, Northamptonshire
und Oxfordshire entnommen. Es nahmen 13.042 zufdllig ausgewihlte Probanden im
Alter von 18-64 Jahren teil. Die Umfrage erreichte eine Riicklaufquote von 72% (n =
9332). Auch hier war die interne Konsistenz der verschiedenen Dimensionen des
Fragebogens hoch. Die normativen Daten, aufgeschliisselt nach Alter, Geschlecht und
sozialer Schicht, stimmten mit denen aus fritheren Studien tiberein (Jenkinson, Coulter,

& Wright, 1993).
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Mantovani et al. (2017) nutzten den SF-36 in ihrer Querschnittsstudie mit 56
erwachsenen, brasilianischen Patienten zum Vergleich der Lebensqualitit zwischen
Patienten auf der Warteliste und Empfingern von Herztransplantaten. 16% der
Teilnehmer befanden sich noch auf der Warteliste und 84% waren bereits transplantiert.
Es gab statistisch signifikante Unterschiede zwischen den beiden Gruppen in der
Gesamtlebensqualitét (p=0,010) und in vier Dimensionen. Der mittlere Rang lag bei 16,9
bei den auf der Warteliste stehenden Patienten und 30,7 bei den Transplantatempféngern.
Wartelistenpatienten zeigten die niedrigsten Werte fiir die allgemeine Gesundheit (9,1)
und die hochsten Werte fiir die soziale Rollenkompetenz (24,8). Die Empfanger von
Transplantaten erhielten die hochsten Werte fiir die allgemeine Gesundheit (32,2) und die
niedrigsten Werte fiir kdrperliche Schmerzen (29,1). Somit konnte gezeigt werden, dass
die Durchfithrung einer HTX einen positiven Einfluss auf die Lebensqualitit der

Empfinger im Vergleich zu Patienten auf der Warteliste hat (Mantovani, et al., 2017).

Eine Studie von Tackmann et al. (2018) aus Berlin fiihrten ein Review durch, um (1) die
gesundheitsbezogene Lebensqualitét nach der Transplantation bei
Herztransplantationspatienten und (2) die Einflussfaktoren der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitét zu bestimmen. Das Erhebungstool der 22 veroffentlichten Querschnitts-,
Prospektiv- und Mischmethodenstudien von 2007-2017 war der SF-36. Es konnte
ebenfalls dokumentiert werden, dass die gesundheitsbezogene Lebensqualitit durch die

HTX positiv beeinflusst wird (Tackmann & Dettmer, 2018).

Die Autoren Wang et al. (2019) untersuchten in ihrem Review die Auswirkungen von
degenerativen Wirbelsdulenerkrankungen auf die Lebensqualitit der Patienten. Es
wurden nur Studien inkludiert, die die Datenerhebung mit dem SF36 Fragebogen
durchgefiihrt hatten. Durch eine Korrelation mit dem NDI-Score und dem JOA-Score
konnte gezeigt werden, dass die Chirurgie der degenerativen zervikalen Myelopathie mit
deutlich verbesserten SF36 Testergebnissen verbunden ist und die Ergebnisse des SF-36

durch andere Erhebungstools bestitigt wurden (Wang, Dong, & Li, 2019).

Eine brasilianische Studie von Lins et al. (2016) untersuchte, ob aus dem SF-36 ein
globales MaB fiir die gesundheitsbezogene Lebensqualitit generiert werden konnte. Sie
kamen zu dem Schluss, dass der "SF-36 Total/Global/Overall Score" zunehmend in der
wissenschaftlichen Literatur verdffentlicht wurde. Die Forscher sollten sich dieses
Verfahrens und seiner moglichen Auswirkungen auf die menschliche Gesundheit bewusst

sein (Lins & Carvalho, 2016). Der SF-36 Fragebogen erwies sich auch in der
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vorliegenden Untersuchung als gut geeignet. Die Fragen sind verstindlich formuliert. Die

Auswertung ermdoglicht eine klare Zuordnung zum Grad der Patientenzufriedenheit.

4.1.2 Der ZAP Fragebogen

Wenn es darum geht, die Qualitét der ambulanten Versorgung zu evaluieren, so spielt die
Patientenzufriedenheit eine entscheidende Rolle. Diese wird mittels validierter
Fragebogen regelmiBig ermittelt, um so die Stiarken und Schwichen in der ambulanten
Gesundheitsversorgung aufzudecken und etwaige Defizite zu verbessern. Der ZAP-
Fragebogen ist ein geeignetes Tool, um die Patientenzufriedenheit in der ambulanten
Versorgung zu beurteilen. Aufgrund der Auswertungen und der Ergebnisse konnen
MaBnahmen zur Verbesserung der Qualitéit ergriffen werden und so die Qualitdt der
Versorgung sichergestellt bzw. verbessert werden (Lindemann & Remstedt, 2008). Der
Begriff ,Patientenzufriedenheit” ist hierbei eng mit dem Konzept der
Kundenzufriedenheit verkniipft. Wéhrend der 1990er Jahre fand ein stetiger Wandel in
der Gesundheitsbranche statt. Die Krankenhduser wurden immer mehr zu Unternehmen,

welche unter dem Druck der Wirtschaftlichkeit und Effizienz stehen (Meyer, 2011).

Heute miissen Krankenhduser und Pflegeeinrichtungen wirtschaftlich arbeiten;
vergleichbar mit Unternehmen in der Industrie. Aus diesem Grund hat die
Patientenzufriedenheit in Krankenhidusern und Pflegestétten wéhrend der vergangenen
Jahrzehnte immer stirker an Bedeutung gewonnen (Meyer, 2011). Viele Krankenhéduser
heute ,,kundenorientiert arbeiten, sind Tools zur Messung der Patientenzufriedenheit
unverzichtbarer Bestandteil der Qualititssicherung geworden (Lindemann & Remstedt,

2008).

Sitzia (1999) erstellte ein Review mit der Intention, die Validitét, die Zuverldssigkeit und
den Bekanntheitsgrad des ZAP Fragebogens und vergleichbarer Erhebungstools bei
Studienautoren zu beurteilen. Er beurteilte den ZAP sehr kritisch. In die Erhebung wurden
195 Publikationen aus dem Jahr 1994 inkludiert. Mit wenigen Ausnahmen zeigten die
Tools in dieser Stichprobe wenig Hinweise auf Zuverldssigkeit oder Validitit. Dariiber
hinaus zeigten die Studienautoren ein schlechtes Verstindnis fiir die Bedeutung dieser
Eigenschaften bei der Beurteilung der Zufriedenheit. Nach Meinung des Autors miissen
sich die Forscher bewusst sein, dass dies eine schlechte Forschungspraxis ist und dass das
Fehlen eines zuverldssigen und validen Bewertungsinstruments Zweifel an der

Glaubwiirdigkeit von Zufriedenheitsbefunden autkommen lésst (Sitzia, 1999).
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Im Rahmen einer Untersuchung aus Bielefeld wurde die Aussageféhigkeit des ZAP
reflektiert und die Bedeutung und das Zustandekommen von Extremwerten bei der ZAP
Auswertung beurteilt. Anlass dazu war die Beobachtung, dass einige Patienten mit allen
Items ,,vollstindig zufrieden* waren und andere mit keinem einzigen der abgefragten
Aspekte der ambulanten Versorgung. Es wurden verschiedene statistische Ansétze zur
Analyse solcher Daten am Beispiel einer Rehabilitationspatientenbefragung der
Deutschen Rentenversicherung verglichen. In die Analyse wurden die Daten von 272.806
Befragten einbezogen, die von 2008 bis 2011 an der Umfrage teilgenommen haben. Es
wurden vier Modelle statistische Modelle getestet: die lineare Regression, die logistische
Regression, ein zweiteiliges Modell, das auf der Annahme von zwei zugrunde liegenden
Populationen basiert und die quantile Regression, die keine Verteilungsannahmen
erfordert. Fiir jedes Modell wurde das Verhiltnis des ZAP-Resultates mit zwei
Kovariablen verglichen. Die Autoren kamen zu dem Ergebnis, dass Daten mit einem
Spike eine statistische Herausforderung darstellen. Mit Ausnahme der linearen
Regression waren die verwendeten statistischen Methoden jedoch geeignet, um trotzdem
fundierte Interpretationsgrundlagen und korrekte Antworten auf Forschungsfragen zu

liefern (Sauzet, Razum, Widera, & Brzoska, 2019).

Einer der Koautoren der oben genannten Studie von Sauzet et al. (2019) war auf diese
Problematik bei der Datenauswertung fiir eine frithere Studie von Brzoska et al. (2017)
aufmerksam geworden. Im Rahmen dieser Erhebung wurde mit Hilfe des ZAP die
Zufriedenheit mit verschiedenen Bereichen des rehabilitativen Versorgungsprozesses
zwischen Deutschen und Ausldndern mit Wohnsitz in Deutschland verglichen. Dazu
wurden die Daten aus einer Querschnittsuntersuchung der Deutschen Rentenversicherung
verwendet, die jahrlich durchgefiihrt wird. Die Stichprobe umfasste 274 513 Personen,
die sich in den Jahren 2007-2011 in 642 Krankenhdusern einer medizinischen
Rehabilitation unterzogen hatten. Die Teilnehmer bewerteten ihre Zufriedenheit mit
verschiedenen Bereichen der Rehabilitation auf mehreren Ebenen. Fiir jeden Bereich
wurde eine mehrstufig angepasste logistische Regressionsanalyse durchgefiihrt, um
Unterschiede in der Zufriedenheit zwischen deutschen und auslédndischen Biirgern zu
untersuchen. Durchschnittliche marginale Effekte (AMEs) und 99,5% CI wurden als
Effektschitzungen berechnet. AMEs stellen Unterschiede in der Wahrscheinlichkeit fiir
das Auftreten des Ergebnisses dar. Tiirkische Staatsangehorige hatten eine hohere
Wahrscheinlichkeit, mit den meisten Aspekten ihrer Rehabilitation weniger zufrieden zu
sein. Patienten aus dem ehemaligen Jugoslawien und aus

Portugal/Spanien/Italien/Griechenland waren mit den meisten Aspekten ihrer
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Rehabilitation ebenso zufrieden wie Deutsche (Brzoska, Sauzet, Yilmaz-Aslan, &
Widera, 2017). Der ZAP-Fragebogen erwies sich auch in der vorliegenden Untersuchung
als gut geeignet. Die Fragen sind verstindlich formuliert. Die Auswertung ermdoglicht

eine klare Zuordnung zum Grad der Patientenzufriedenheit.
4.2 Patientenzufriedenheit und Lebensqualitit

Trotz der beschriebenen physischen und psychischen Belastungen durch eine HTX,
beurteilen 89 Prozent der Patienten in fritheren Studien ihre postoperative Zufriedenheit
mit dem Outcome der Therapie mit dem Pridikat ,,gut* oder ,.exzellent”. Von diesen
Probanden hatten 95 Prozent eine generell positive Einstellung zu ihrer
Transplantationsentscheidung (Boeken, 2015). Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit
bestitigen diese Einschidtzung. Bei allen Fragen zur Zufriedenheit der Patienten der
vorliegenden Arbeit bewegte sich die Beurteilung zwischen ,sehr zufrieden* und

,,zufrieden®.

Eine Moglichkeit den Begriff der ,,Patientenzufriedenheit™ zu definieren, ist, den Fokus
auf das Resultat einer medizinischen Intervention zu legen. Dabei fungiert der
Gesundheitszustand vor der Therapie als unabhingige- und die Situation nach der
Behandlung als abhingige Variable. Diese wird nicht nur durch das objektive
medizinische Outcome, sondern auch durch die Parameter: individuelle Erwartungen,
bereits durchlebte Erfahrungen, Selbstbild und Selbstwahrnehmung des Patienten und die
generelle Lebenseinstellung beeinflusst (Krope, 2002). Aufgrund dieser subjektiven
Einflussgrofen hingt die Patientenzufriedenheit auch maBigeblich von der Fihigkeit des
behandelnden Arzteteams ab, den Patienten sachgerecht und realistisch iiber sein
Krankheitsgeschehen und seine Prognose aufzuklidren. Nur so kann der Betroffene eine
realistische Vorstellung dariiber entwickeln, was eine Herztransplantation fiir sein

weiteres Fortleben bedeutet (Krope, 2002).

Wenn ein Patient beispielsweise davon ausgeht, dass er durch eine HTX eine normale
Lebenserwartung wie ein gesunder Mensch erhilt, so ist eine Lebensverlangerung von 20
Jahren eine kurze Zeit. Er ist daher unzufrieden. Geht er jedoch von einer reduzierten
Lebenserwartung aus, so sind 20 Jahre eine Chance fiir ein erfiilltes weiteres Leben. Wenn
der Patient dann zusitzlich in Betracht zieht, dass die durchschnittliche Lebenserwartung
nach einer HTX 10 Jahre betrdgt, so ist das eine Verdoppelung der verbleibenden

Lebenszeit. Wenn er sich zuletzt noch vor Augen fiihrt, wie viele Patienten bereits
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versterben, wihrend sie auf ein Transplantat warten, so wird er mit dem Outcome seiner

HTX mit Sicherheit wesentlich zufriedener sein, als zu Beginn dieser Uberlegungen.

Die Patientenzufriedenheit mit einer bestimmten medizinischen Therapie ist eng mit der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitédt korreliert. Nach einer eher allgemein gehaltenen
Definition der WHO (Weltgesundheitsorganisation) ist Lebensqualitit die ,,subjektive
Wahrnehmung einer Person iiber ihre Stellung im Leben in Relation zur Kultur und den
Wertsystemen in denen sie lebt und in Bezug auf'ihre Ziele, Erwartungen, Standards und
Anliegen® (BAG, 2011, o. S.). Bei Aspekten, die direkt mit der Krankheit zu tun haben,
spricht man von der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét oder ,,Health Related Quality

of Life* (HRQoL) (BAG, 2011).

Man kann sich die gesundheitsbezogene Lebensqualitit in Bezug auf eine HTX als
Ergebnis einer einfachen Rechnung vorstellen: Den ,,Sollwert* bilden die individuellen
Anspriiche und Wunschvorstellungen eines Menschen, die er von seinem Leben nach
einer HTX entwickelt hat. Von diesem Wert wird ein , Istwert®, der die Realitit abbildet,
abgezogen. Die HRQoL ist umso besser, je geringer die Differenz dieser beiden GroBen

ist (Dorfmiiller, 2009).

Daher ist es so wichtig, dass die Betroffenen realistisch dariiber aufgeklart werden, was
ein Leben mit einem transplantierten Herzen bedeutet. Wenn ihnen bewusst ist, dass das
Transplantat niemals ein eigenes vollstindig gesundes Herz ersetzen kann, so werden sie
sich auch nicht mit anderen gesunden Personen vergleichen. Lenkt man den Fokus jedoch
darauf, was mit dem Transplantat im Vergleich zu dem vorherigen Leben mit dem
kranken Herzen alles moglich ist, so werden sie ihre Beurteilung von dieser Base Line

aus vornechmen.

Somit ist es verstdndlich, dass verschiedenen Patienten unter Umstdnden unterschiedliche
subjektive Angaben zu ihrer Lebensqualitit machen, obwohl sie unter objektiven
Gesichtspunkten einen dhnlichen Gesundheitszustand aufweisen (Testa & Simonson,
1996). Lebensqualitit vereint in ihrer Komplexitdt psychische, soziale und auch
physische Komponenten. Wie sie von dem betroffenen Menschen gewichtet werden, ist
eine rein subjektive, individuelle Bewertung. Generell hat die gesundheitsbezogene
Lebensqualitét jedoch bei allen Menschen einen sehr hohen Stellenwert (Schoffski, 2008;
Dietzelbinger & HeuBner, 2009). Allerdings liegt es in der Natur eines ideellen Wertes
wie der Lebensqualitit, dass sie objektiv nie vollstindig erfasst werden kann (BAG,

2011). Daher sind Anderungen der Lebensqualitit von einzelnen Individuen im zeitlichen
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Verlauf gut zu erfassen. Interindividuelle Unterschiede dagegen sind nur bedingt

aussagekriftig.
4.3 BSG89 im Vergleich
4.3.1 Korperliche/soziale Funktionsfihigkeit

Die Gruppe der Erwachsenen war sehr heterogen. Das Altersspektrum reichte von 18
Jahren bis hin zu hochbetagten Patienten. Die korperliche Funktionsféhigkeit ist vor allem
bei dlteren Menschen allein aufgrund ihres Alters bereits mehr oder weniger stark
eingeschrankt und muss daher nicht zwingend mit der HTX in Beziehung stehen.
AuBerdem stellt sich auch die Frage nach den Komorbidititen, da die korperliche
Funktionsfiahigkeit nach einer  Herztransplantation von den  jeweiligen
Begleiterkrankungen und -Einschrinkungen stark abhéngt. Um herauszufinden, weshalb
die korperliche Funktionstiichtigkeit gegeniiber dem Referenzwert signifikant erniedrigt
ist, wire eine weitere statistische Analyse sinnvoll, bei der auch Komorbidititen und

unterschiedliche Altersgruppen Beriicksichtigung finden.

Als weitere statistische Untersuchungen wurden die Unterschiede in der Lebensqualitit
beim SF36-Test zwischen den einzelnen Patientenkohorten untersucht. Hierbei fand sich
beim Punkt ,korperliche Funktionsfdhigkeit ein signifikanter Unterschied zwischen
Kindern und Jugendlichen und den Erwachsenen. Es zeigte sich, dass die korperliche
Funktionsfihigkeit von Erwachsenen gegeniiber den Kindern- und Jugendlichen deutlich
herabgesetzt war. Er lag auch bei dieser Kohorte signifikant unter dem Referenzwert des
BSG98. Moglicherweise haben die jungen Patienten ihre korperliche Funktionsfahigkeit
jedoch auch deshalb besser eingeschitzt als die Erwachsenen, weil sie aufgrund ihrer
frithen schweren Erkrankung eine ,,normale“ kdrperliche Funktionsfahigkeit niemals
kennengelernt haben und daher ihre Leistungsfahigkeit von einem reduzierten

Erwartungslevel aus beurteilten (Bullinger, Morfeld, Kohlmann, & Béhmer, 2016).
4.3.2 Korperliche- und emotionale Rollenfunktion

Es fanden sich signifikante Unterschiede zwischen allen 3 Kohorten. Es zeigte sich, dass
auch in diesem Punkt der Wert bei den Erwachsenen signifikant niedriger war als bei den
Kindern. Bei der emotionalen Rollenfunktion und beim psychischen Wohlbefinden
konnten keine signifikanten Unterschiede zwischen den Kohorten ermittelt werden. Bei
Betrachtung der bisherigen Ergebnisse wird ersichtlich, dass sich Kinder und Jugendliche

von einer HTX schneller erholen als die erwachsenen Patienten. Bei dem Punkt
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,emotionale Rollenfunktion* wurden identische Ergebnisse gefunden. Es gab keinen
signifikanten Unterschied zum Referenzwert bei Kindern und Jugendlichen; allerdings
signifikant reduzierte Werte bei Erwachsenen. Dies kann mit den oben genannten
Griinden zusammenhingen. Bullinger et al. (2016) konnten zudem nachweisen, dass die
»psychologischen Indexwerte (emotionale Rollenfunktion und psychisches
Wohlbefinden) des SF36 bei den Frauen und &dlteren Personen generell niedriger waren,
als beim ménnlichen Geschlecht. Ferner nahmen auch die soziale Schicht und die
regionale Zugehorigkeit Einfluss auf diese Werte (Bullinger, Morfeld, Kohlmann, &
Bohmer, 2016).

4.3.3 Vitalitit/General Health

Beim Punkt ,,Vitalitat™ fallt auf, dass dieser vor allem bei den Eltern herztransplantierter
Kinder gegeniiber dem Referenzwert signifikant erniedrigt ist. Dies lieBe sich
moglicherweise mit der emotionalen Belastung und der Angst erkldren, die Eltern bei der
Betreuung ihrer herztransplantierten Kinder durchleben miissen. Zudem kann die
hiusliche Pflege der Kinder besonders nervenaufreibend und kréftezehrend sein,
zusitzlich zur Fiihrung des Familienhaushaltes und der Betreuung der Geschwister der
herztransplantierten Kinder (sofern vorhanden) geleistet werden muss. Dies bedeutet eine
enorme Mehrfachbelastung fiir die Eltern, die sowohl Kraft als auch Vitalitit raubt. Diese
Vermutung wird durch die Ergebnisse der AOK Familienstudie bestitigt. Hier wurden
die gesundheitlichen Belastungen von Eltern kranker Kinder mit Eltern einer
Vergleichsgruppe mit gesunden Kindern in Beziehung gesetzt. Bei der ersten Gruppe
gaben lediglich 13% der pflegenden Eltern an, ihren gesundheitlichen Zustand als ,,sehr
gut“ zu bezeichnen. 38% hielten ihn sogar fiir ausgesprochen ,schlecht”. Diese
Ergebnisse stellten sich weit negativer da, als die Einschitzungen der Kontrollgruppe

(Kofahl & Liidecke, 2014).

Beim Punkt ,,General Health konnten nur signifikante Unterschiede bei den
Erwachsenen gefunden werden. Signifikante Unterschiede fanden sich hingegen bei allen
drei Kohorten (Kinder, Eltern, Erwachsene) im Punkt ,,Verdnderungen der Gesundheit*.
Die Verdnderungen erkldren sich daraus, dass eine HTX ein sehr einschneidender
Therapieschritt in der Behandlung einer chronischen Erkrankung ist und daher als
deutliche Zasur wahrgenommen wird (DeMaso, Douglas, Bastardi, O'Brien, & Blume,

2004).
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Zusammenfassend wurden die deutlichsten Unterschiede zwischen den Patientengruppen
bzw. Eltern im Punkt , Vitalitit“ dokumentiert. Hierbei war die Vitalitdt der
herztransplantierten Erwachsenen und den Eltern herztransplantierter Kinder deutlich im
Vergleich zu der Vitalitdit von herztransplantierten Kindern sowie dem BSG98-
Referenzwert herabgesetzt. Dies zeigt, dass sich Patienten im jungen Alter schneller
erholen, als die Erwachsenen oder sogar betagten Menschen. Auch zeigen diese Werte
die hohe Belastung auf, denen Eltern herztransplantierter Kinder ausgesetzt sind, da sie
hohe EinbuBlen der eigenen Vitalitdt angaben, obwohl sie selber keine HTX bekommen

hatten.

Auffillig war auch, dass ein guter Wert bei der Vitalititseinschitzung mit einer generell
guten Bewertung auf der ZAP Skala verbunden war. Je vitaler sich die Person fiihlte,

desto positiver wurde auch die Gesamtzufriedenheit gesehen.

4.3.4 Korperliche Schmerzen

Sowohl Kinder und Jugendliche als auch die Erwachsenen litten nach der
Herztransplantation unter korperlichen Schmerzen. Bei allen Patientengruppen waren die
Vergleiche mit dem Referenzwert signifikant und deutlich erhoht. Beim Punkt
,korperliche Schmerzen* gab es auch signifikante Unterschiede zwischen den Gruppen.
So zeigten sich bei den korperlichen Schmerzen deutliche Unterschiede zwischen den
herztransplantierten Kindern/Jugendlichen und den Erwachsenen. Die vorliegende
Auswertung zeigt bei den erwachsenen Patienten deutlich stirkere korperliche
Schmerzen als bei Kindern und Jugendlichen. Herztransplantierte Patienten klagten nicht
iiber dauerhafte Schmerzen; vielmehr traten Schmerzen vorwiegend akut und kurzzeitig

auf.

Dieses unterschiedliche Schmerzempfinden ldsst sich moglicherweise auch durch das
differierende Lebensalter erkldren. Kinder und Jugendliche erholen sich nach einem
operativen Eingriff schneller als die Erwachsenen; mit zunehmendem Lebensalter nimmt
die Regenerationsfahigkeit des Korpers ab und Schmerzen werden als stirker empfunden
(Kofahl & Liidecke, 2014). Die Schmerzen der Erwachsenen kdnnten auch an mdglichen
Komplikationen liegen, da mit zunehmendem Alter auch die Wahrscheinlichkeit fiir
Komplikationen zunimmt. Auch vorliegende Komorbititen konnten fiir vermehrte
Schmerzen bei den Erwachsenen verantwortlich sein. Interessant wire daher zu

untersuchen, woher die signifikanten Unterschiede bei den korperlichen Schmerzen
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kommen. Dies kdnnte mit einem weiteren Fragebogen, bzw. einer weiteren Umfrage

geklart werden.

Bei der Skala zur Verdnderung der Gesundheit waren die Unterschiede in der ANOVA
nicht signifikant. Allerdings konnte ein signifikanter Unterschied zwischen der
Elterngruppe und den Erwachsenen ermittelt werden. Dies konnte dadurch erklirt
werden, dass bei den Eltern der herzkranken Kinder die Pflege und die
Mehrfachbelastung nicht nur die Vitalitét raubt, sondern auch Auswirkungen auf deren
Gesundheit hat. Es wird deutlich, wie schwer die Pflege der Kinder fiir die Eltern ist; auch
— oder gerade deshalb — weil sie es gerne tun und alles richtig machen mdchten. Dieser
Punkt liefert einen wichtigen Hinweis fiir eine mogliche Intervention. Eltern herzkranker
Kinder konnten in der Ambulanz von Krankenhdusern speziell beraten und betreut
werden. Auch konnten sie beziiglich Pflege und Mehrfachbelastung informiert und
beraten werden. Moglicherweise wire fiir die Eltern auch eine psychologische Begleitung

empfehlenswert. (Kofahl & Liidecke, 2014).

4.4 ZAP im Vergleich

Was die Zufriedenheit mit der medizinischen Versorgung angeht, wurden sowohl die
Kinder und Jugendlichen, deren Eltern als auch die erwachsenen Patienten befragt.
Hierbei wurde der ZAP-Fragebogen angewendet und unterschiedliche Faktoren der
medizinischen Versorgung, Pflege und Betreuung abgefragt. Bei der Auswertung wurden
die ermittelten Daten wiederum auf ihre Normalverteilung gepriift. Es stellte sich heraus,
dass die Werte nicht normalverteilt waren. Somit wurde, wie schon bei der ersten
Fragestellung nach dem Vergleich der ermittelten Daten mit dem BGS98, mit
Bootstrapping gearbeitet. Als Verfahren wurde eine ANOVA verwendet (Hain, 2015).

4.4.1 Praxisorganisation

Beim Punkt ,Praxisorganisation” wurden signifikante Unterschiede zwischen den
Kobhorten ersichtlich. Hierbei ist allerdings anzumerken, dass viele der Kinder selbst die
Praxisorganisation noch nicht wirklich zu bewerten vermdgen. Der Median bei den
Erwachsenen ist deutlich niedriger als bei den Kindern. Hier ist ein echter Vergleich
schwierig, wenn man bedenkt, dass die Kinder von Praxisorganisation noch nicht viel

verstehen und eventuell lediglich beurteilen kdnnen, wie lange sie warten mussten oder
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ob ihre medizinische Behandlung reibungslos ablief oder drgerliche Schwierigkeiten

auftauchten.

4.4.2 Fachliche Kompetenz/Information

Beim Punkt ,fachliche Kompetenz“ wurde von den Kindern die beste Bewertung
abgegeben. Bei den Erwachsenen und Eltern gab es kaum Unterschiede. Hier liegt wieder
wie bei der Bewertung der Praxisorganisation auch, das Problem vor, dass es schwierig
ist, die Meinung von Kindern und Erwachsenen zu vergleichen. Kinder kénnen die
fachliche Kompetenz eines Arztes oder von Pflegenden noch nicht so beurteilen wie die
Erwachsenen. Sie konnen jedoch sehr wohl beurteilen, ob sie mit der Pflege und der
medizinischen Versorgung zufrieden waren. Auflerdem konnen sie hinsichtlich des
klinischen Outcome angeben, ob es bei ihnen zu Fehlern oder Komplikationen gekommen
ist. Allerdings miissen Komplikationen nicht immer Fehler seitens des medizinischen
Personals gewesen sein. Die Kinder bewerteten die fachliche Kompetenz deutlich héher
als Eltern und erwachsene Patienten- vermutlich, weil Kinder diese noch nicht richtig

einschitzen konnen.

Beim Punkt ,Information® zeigte sich bei den Kindern ein niedriger medianer Wert.
Erwachsene und Eltern beurteilten diesen Faktor deutlich hoher. Hier stellt sich die Frage,
ob jlingere Kinder iiber ihre Erkrankung, die immerhin eine Indikationsstellung einer
HTX ausgeldst hat, vollumfanglich informiert werden sollten. Oftmals scheinen diese
Informationen vornehmlich nur an die Eltern weitergegeben worden zu sein. Trotzdem
ist es wichtig, dass auch die Kinder iiber ihre Erkrankung und die ihnen bevorstehenden
medizinischen und therapeutischen Schritte aufgeklart werden. Ausschlaggebend muss
jedoch sein, dass diese Aufkldrung kindgerecht erfolgt und dem jeweiligen Wissens- und
Entwicklungsstand des jungen Patienten entspricht. Dies ist fiir die behandelnden
Mediziner nicht einfach einzuschidtzen. Moglicherweise wire eine psychologische

Schulung des medizinischen Personals hier hilfreich.

Dieser Punkt konnte eine Schwiche bei den Krankenhdusern und Praxen aufzeigen.
Kinder mdchten auch selbst aufgeklért werden und es stellt sich die Frage, wie viel
Information man ihnen zutraut. Wie die vorliegenden Daten ergeben haben, konnte es
sein, dass den Kindern zu wenig zugetraut wurde und stattdessen die Eltern informiert

wurden (Loschenkohl, 2013).
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4.4.3 Interaktion mit den Krankenschwestern und Arzten

Bei dem Punkt ,,Interaktion mit den Krankenschwestern® zeigten sich bei den Kindern
die hochsten medianen Werte, wihrend die niedrigsten bei den Eltern zu finden waren.
Dieses Ergebnis zeigt, dass sich die Pflegenden ausreichend um die Kinder zu kiimmern
scheinen. Allerdings weisen die Resultate beim Punkt ,,Information* darauf hin, dass es
bei den Interaktionen mit den Krankenschwestern weniger um eine Aufklarung iiber die
Erkrankung und die medizinischen Schritte und Therapien geht, sondern vermutlich um
das psychische Wohlbefinden und das Spielen. Die Interaktion zwischen Pflegenden und
Eltern findet gemif den vorliegenden Ergebnissen nicht so hdufig statt. Das ergibt von
daher Sinn, weil die Information und Aufklérung {iber die Krankheit Hauptaufgabe des
Arztes ist. Die Eltern und Erwachsenen fiihlten sich durch die Arzte gut informiert. Dies
bestitigte sich bei den Eltern. Sie wiesen den hochsten Median auf, wenn es um die
Interaktion mit den Arzten ging. Die Ergebnisse der Punkte ,,Information®, ,,Interaktion
mit Krankenschwestern® und ,,Interaktion mit Arzten* lassen darauf schlieBen, dass vor
allem die Eltern der Kinder (vorwiegend durch die Arzte) iiber den Gesundheitszustand
ihrer Kinder informiert wurden. Es scheint so, als wiirden sich allerdings auch die Kinder
deutlich mehr Informationen wiinschen. Hier wire es sinnvoll den Kindern beispielsweise
Broschiiren zur Verfligung zu stellen, die entsprechend der Altersgruppe informieren. Zu
einem dhnlichen Resultat kam auch eine Dissertation der Universitdt Hamburg, in der die
Interaktion zwischen Arzten und Kindern am Beispiel von Primedikationsgesprichen in

der Kinderandsthesiologie thematisiert wurde (Wirth, 2004).

Dieser Punkt konnte in den Krankenhdusern und Praxen verbessert werden. Der Punkt
,.Interaktion mit Arzt“ wurde sowohl von den Erwachsenen als auch von den Kindern,
hoch bewertet. Allerdings konnten zwischen den Patientengruppen keine signifikanten
Unterschiede beim ZAP-Fragebogen ermittelt werden. Daher handelt es sich bei den oben
genannten Interpretationen um Vermutungen. Allerdings lassen die Daten trotz allem
einige Anhaltspunkte zur Spekulation zu. Weshalb die Kinder bestimmte Punkte besser
bewerteten, konnte in einer weiteren Untersuchung ermittelt werden. Die Zahl der
Patienten war zu gering, um genaue Berechnungen beim ZAP-Fragebogen anzustellen.
Es konnte sein, dass mit einer deutlich hoheren Anzahl an Patienten auch die
Unterschiede zwischen den Kohorten deutlicher werden. Alles in allem zeigte sich aber
eine hohe Zufriedenheit sowohl der herztransplantierten Kinder- als auch der
Erwachsenen und auch seitens der Eltern der kranken Kinder. Dieses Ergebnis wurde

auch von Boeken et al. (2015) bestétigt. Die Studie konnte zeigen, dass herztransplantierte
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Patienten trotz der hohen psychischen und korperlichen Belastungen, die eine
Herztransplantation mit sich bringt, im Allgemeinen zufrieden sind und eine hohe
Lebensqualitéit genieBen. Der Autor stellte fest, dass 89 Prozent der Patienten, die sich
einer Herztransplantation unterziechen mussten, mit dem postoperativen Outcome
zufrieden waren. Mit dem klinischen Outcome waren sogar 95 Prozent zufrieden oder

sogar sehr zufrieden und bezeichneten es als ,,gut* oder sogar ,,exzellent” (Boeken, 2015).
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5 Fazit

Die Ergebnisse zeigten insgesamt eine hohe Gesamtzufriedenheit und eine hohe
Lebensqualitét der Patienten. Hierbei zeigte sich bei den jlingeren Patienten eine hohere
korperliche Funktionsfahigkeit, da diese sich schneller nach einer HTX regenerieren.
Besonders beim Faktor ,,Vitalitidt™ fiel auf, dass nicht nur erwachsene Patienten, sondern
vor allem die Eltern der herzkranken Kinder grofle EinbuBlen hinsichtlich ihrer Vitalitit
in Kauf nehmen mussten. Ein moglicher Erkliarungsansatz ist die kréftezehrende Pflege
ihrer kranken Kinder. Die Patientengruppe der Erwachsenen war sehr heterogen und
beinhaltete auch hochbetagte Patienten. Korperliche Schmerzen empfanden die
Erwachsenen stirker, bzw. litten unter stérkeren korperlichen Schmerzen nach der OP als
die Kinder und Jugendlichen (bis 18 Jahre). Die Therapie wurde allgemein als ,,gut*
bewertet und die Patienten waren mit ihrer medizinischen Versorgung zufrieden. Bei
diesem Punkt war besonders auffillig, dass die Kinder sich zu wenig aufgeklért fiihlten.
Lediglich die Eltern wurden ausfiihrlich informiert. Hier besteht wahrscheinlich
Verbesserungsbedarf. Die Kinder und Jugendlichen konnen altersgerecht iiber ihre
Gesundheit und die medizinischen Maflnahmen informiert werden. Insgesamt aber zeigte
sich eine hohe Patientenzufriedenheit sowohl bei Kindern und Jugendlichen als auch bei
Erwachsenen. Patienten heutzutage geniefen nach einer Herztransplantation eine hohe

Lebensqualitit.
Aus der vorliegenden Arbeit lassen sich somit folgende ,,take home messages* ableiten:

¢ Die Patientenzufriedenheit zeigte sich im Allgemeinen als hoch

¢ Die medizinische Versorgung wurde grundsétzlich als ,,gut” bewertet.

e Die Patienten erfreuten sich nach der HTX {iiber eine gute Lebensqualitit.

e Kinder regenerieren nach der Operation schneller als Erwachsene.

e Bei herztransplantierten Kindern leidet die Vitalitdt der Eltern wahrscheinlich
aufgrund der aufwendigen Betreuung

e Verbesserungsbedarf besteht bei der Aufklédrung und Information von Kindern

e Im Vergleich zu chronisch kranken Personen des Bundesgesundheitssurvey 1998
ergaben sich fiir HTX-Patienten positivere Werte der psychischen und physischen

Lebensqualitit.
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6 Abstrakt

Intention der Studie: Die vorliegende empirische Untersuchung ermittelt die
Langzeitauswirkungen der Herztransplantation (HTX) auf Patienten mit Blick auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit im Vergleich zu einer Kontrolle, die sich aus

chronisch kranken Personen einer groBen Gesundheitsstudie rekrutiert.

Material und Methode: Die Lebensqualitit wurde mithilfe des SF-36-Fragebogens und
des ZAP-Fragebogens ermittelt. Die Daten des SF-36 wurden mit denjenigen chronisch
kranker Menschen in der Gesundheitsstudie des Robert-Koch-Institutes (1998)
verglichen (RKI, 1998). Es wurden drei unterschiedliche Gruppen in die Studie
inkludiert: Kinder und Jugendliche nach erfolgter HTX (1), deren Eltern (2) und

erwachsene Patienten nach HTX (3).

Ergebnisse: (1) Die Patientenzufriedenheit zeigte sich im Allgemeinen als hoch; (2) die
medizinische Versorgung wurde grundsétzlich als ,,gut bewertet; (3) die Patienten
erfreuten sich nach der HTX {iber eine gute Lebensqualitit; (4) Kinder regenerieren nach
der Operation schneller als Erwachsene; (5) bei herztransplantierten Kindern leidet die
Vitalitdt der Eltern wahrscheinlich aufgrund der aufwendigen Betreuung; (6)
Verbesserungsbedarf besteht bei der Aufklarung und Information von Kindern; (7) im
Vergleich zu chronisch kranken Personen des Bundesgesundheitssurvey 1998 ergaben

sich fiir HTX-Patienten positivere Werte der psychischen und physischen Lebensqualitit.

Diskussion: In der Gruppe der erwachsenen Patienten gab es auch hochbetagte Personen.
Dabher stellt sich die Frage, inwieweit die dokumentierte Einbu3e an Lebensqualitit im
Vergleich zu der jiingeren Patientengruppe dem Alter — und nicht dem operativen Eingriff
- geschuldet ist. Die Kinder regenerierten schneller und ihre Funktionsfahigkeit im Alltag

war schneller wiederhergestellt als diejenige der Erwachsenen.

Klinische Relevanz: Auch wenn sich allgemein eine hohe Patientenzufriedenheit und
gute Lebensqualitdt ergeben hat, so besteht auch Verbesserungsbedarf. Die vorliegende
Arbeit zeigte, dass insbesondere die Aufkldrung von Kindern ausfiihrlicher sein sollte.

Insgesamt zeigte sich die Prognose der Patienten nach einer HTX als gut.
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7 Zusammenfassung

Die vorliegende empirische Untersuchung wurde mit dem Ziel durchgefiihrt, die
langfristigen Folgen einer Herztransplantation auf die subjektive gesundheitsbezogene
Lebensqualitét zu untersuchen. Dabei wurden sowohl minderjihrige als auch erwachsene
Patienten einbezogen. Bei den Kindern wurden zusdtzlich die Eltern befragt. Dies
geschah aus der Uberlegung heraus, dass eine schwere gesundheitliche Beeintriichtigung
der Kinder auch das physische und psychische Wohlbefinden der pflegenden Eltern
beeinflussen konnte. Insgesamt wurden 240 Personen in die Studie inkludiert. Zur
Einordnung der gewonnenen Resultate wurden diese mit den Daten chronisch kranker
Menschen in der Gesundheitsstudie des Robert-Koch-Institutes (1998) in Beziehung

gesetzt.

Alle Patienten erhielten Fragebogen, die die besonderen Gegebenheiten einer
Transplantationssituation widerspiegeln. Die Erhebungstools basierten auf dem German
Short Form-36 Gesundheitsfragebogen (SF-36) und dem ZAP- Fragebogen
(Zufriedenheit in der ambulanten Versorgung aus Sicht der Patienten). Diese Wahl wurde
unter anderem deshalb getroffen, um die Resultate im Anschluss mit den Ergebnissen des
BGS98 (Bundesgesundheitssurvey 1998) vergleichen zu kdnnen. Hierbei handelt es sich
um die erste reprisentative Studie zur Gesundheit der deutschen erwachsenen
Bevolkerung mit 7000 Probanden. Sie wurde durch das Robert-Koch-Institut
durchgefiihrt. Im Rahmen der vorliegenden Untersuchung werden Vergleiche mit dem

BGS Datensatz gezogen, der freundlicherweise zur Verfiigung gestellt wurde.

Der Vergleich der Daten mit den Resultaten der Auswertungen der vorliegenden
Untersuchung ergab, dass die herztransplantierten Kinder und Jugendlichen tiber deutlich
weniger korperliche Schmerzen klagten als chronisch Kranke aus der BGS98. Bei den

Erwachsenen wird dieser Unterschied noch deutlicher.

Zudem verfligten beide Patientengruppen (Kinder und Erwachsene) und auch die Gruppe
der Eltern iiber eine bessere soziale Funktionsfédhigkeit als die chronisch Kranken aus der
RKI-Studie BGS98. Auch bei der Einschitzung der allgemeinen Gesundheit gaben die
Probanden der vorliegenden Studie positivere Bewertungen an, als die Vergleichsgruppe
der BGS98. Bei den herztransplantierten erwachsenen Patienten ergab sich ein
signifikanter Unterschied hinsichtlich der korperlichen Funktionsfahigkeit. Diese wurde
deutlich niedriger eingeschitzt, als in der Vergleichsgruppe der RKI-Studie. Die Kinder
dagegen fiihlten sich korperlich weniger beeintréchtigt.
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Zusammenfassend wurden die deutlichsten Unterschiede zwischen den Patientengruppen
bzw. Eltern im Punkt , Vitalitit“ dokumentiert. Hierbei war die Vitalitdt der
herztransplantierten Erwachsenen und den Eltern herztransplantierter Kinder deutlich im
Vergleich zu der Vitalitdit von herztransplantierten Kindern sowie dem BSG98-
Referenzwert herabgesetzt. Hier wurde erfragt, ob die Probanden sich energiegeladen
fiihlten oder sich eher als miide und abgeschlagen einstufen wiirden. Dies zeigt, dass sich
Patienten im jungen Alter schneller erholen, als die Erwachsenen oder sogar betagten
Menschen. Auch zeigen diese Werte die hohe Belastung auf, denen Eltern
herztransplantierter Kinder ausgesetzt sind, da sie hohe Einbuflen der eigenen Vitalitit

angaben, obwohl sie selber keine HTX bekommen hatten.

Grundsitzlich ergab sich eine hohe Gesamtzufriedenheitsrate. Auffillig war jedoch, dass
ein hoher Wert bei der Vitalititseinschitzung mit einer generell guten Bewertung auf der
ZAP Skala verbunden war. Je vitaler sich die Person fiihlte, desto positiver wurde auch

die Gesamtzufriedenheit gesehen.

Eine Limitation der vorliegenden Studie stellt die grole Bandbreite des Lebensalters bei
den erwachsenen Transplantationspatienten dar. Somit ist nicht ersichtlich, in wie weit
die ermittelte reduzierte gesundheitsbezogene Lebensqualitit mit den altersbedingten
Komorbidititen zusammenhéngt, die auch operationsunabhéngig auftreten. Zudem ist die
allgemeine Regenerationsfdhigkeit nach operativen Eingriffen besser, je jlinger der

Patient ist.

Aus der vorliegenden Arbeit lassen sich somit folgende ,,take home messages* ableiten:
(1) Die Patientenzufriedenheit zeigte sich im Allgemeinen als hoch; (2) die medizinische
Versorgung wurde grundsitzlich als ,,gut” bewertet; (3) die Patienten erfreuten sich nach
der HTX iiber eine gute Lebensqualitit; (4) Kinder regenerieren nach der Operation
schneller als Erwachse; (5) bei herztransplantierten Kindern leidet die Vitalitdt der Eltern
wahrscheinlich aufgrund der aufwendigen Betreuung; (6) Verbesserungsbedarf besteht
bei der Aufkldrung und Information von Kindern; (7) im Vergleich zu chronisch kranken
Personen des Bundesgesundheitssurvey 1998 ergaben sich fiir HTX-Patienten positivere

Werte der psychischen und physischen Lebensqualitit.
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Somit konnte alles in allem eine allgemein hohe Patientenzufriedenheit und eine gute
Lebensqualitdt nachgewiesen werden. Die medizinischen Fortschritte der letzten
Dekaden scheinen fiir die herztransplantierten Patienten nicht nur eine quantitative
Verldngerung der Lebenszeit, sondern auch eine qualitativ hochwertige Zeit zu
generieren. Aus klinischer Sicht sollte der mehrfach geduBerte Wunsch der Kinder nach
einer besseren medizinischen Aufkldrung ernst genommen werden. Hier besteht
hinsichtlich einer altersgerechten und psychologisch geeigneten Vorgehensweise

moglicherweise ein Schulungsbedarf der behandelnden Arzte.
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