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Zusammenfassung (deutsch)

Patient*innen mit Asthma berichten Uber unerfiillte Bedirfnisse im Kontext ihrer Therapie.
Die Berucksichtigung dieser Bedlrfnisse koénnte zu einer Verbesserung der
Asthmaprognose beitragen. Voraussetzung ist, dass Bedurfnisse verlasslich und valide
erfasst werden kénnen. Da ein entsprechendes Instrument bislang nicht vorlag, wurde in
einem Vorgangerprojekt der Patient Needs in Asthma Treatment (NEAT) Fragebogen
entwickelt. Damit dieser in Forschung und Praxis angewendet werden kann, wurden
psychometrische Eigenschaften Uberprift (Publikation 1). Erganzend dazu wurde
untersucht, ob Selbstwirksamkeit und Kontrolliberzeugungen mit erhéhten Bedurfnissen
assoziiert sein konnten (Publikation 2). SchlieRlich wurde der NEAT in der Versorgung
eingesetzt und Uberprift, ob pneumologische Rehabilitation (PR) zu einer Reduktion der
Bedurfnisse beitragen konnte (Publikation 3).

Das Promotionsvorhaben umfasst drei Fragebogenstudien. In Studie 1 wurden 207
Patient*innen, die bereits 2014 befragt worden sind, im Jahr 2017 nachbefragt (Follow-up
mit u.a. NEAT; Asthmakontrolltest [ACT], Asthma Quality of Life Questionnaire-Sydney
[AQLQ-S] und einer Frage zur Behandlungszufriedenheit). Es wurde die
Vorhersagevaliditat, die Veranderungssensitivitat und die Minimal important change (MIC,
kleinste Veranderung, die Patient*innen als wichtig bewerten) untersucht. Beim Follow-up
wurde zudem Selbstwirksamkeit (SW, Allgemeine Selbstwirksamkeit Kurzskala) und
internale sowie externale Kontrolliberzeugungen (LoC, Skala Internale-Externale-
Kontrolliiberzeugung-4) erhoben. In Studie 2 flllten im Jahr 2018 78 Patient*innen den
NEAT in einem Abstand von vier Wochen zweimal aus, um die Test-Retest-Reliabilitat und
die Smallest detectable change (SDC, kleinste Veranderung, die durch das Instrument
detektiert werden kann) zu bestimmen. In Studie 3 wurden zwischen August 2018 und
Januar 2019 150 Patient*innen, die an einer PR teilnahmen, bei Aufnahme und Entlassung
in drei Rehakliniken befragt. Dabei wurde die Stichprobe aus Studie 2 als Kontrollgruppe
genutzt. Unterschiede zwischen Baseline und Follow-up sowie zwischen PR und
Kontrollgruppe wurden mit t-Tests und Chi?-Tests Uberprift. Mittels univariater ANCOVA
wurde untersucht, ob sich die NEAT-Scores im Follow-up signifikant zwischen den Gruppen
unterschieden.

Publikation 1: Mehr Bedlrfnisse zur Baseline sagten eine geringere
Behandlungszufriedenheit zum Follow-up vorher (8=-0.28; p<0.01). Lineare Regressionen
zeigten, dass Veranderungen im NEAT mit Veranderungen im AQLQ-S (8=-0.21; p<0.01)
und in der Behandlungszufriedenheit (8=-0.36; p<0.01) assoziiert waren. Patient*innen,
deren NEAT-Score zwischen Baseline und Follow-up um eine MIC von 4 anstieg,
berichteten eine geringere Behandlungszufriedenheit beim Follow-up (8=-0.17; p=0.01).
Reliabilitat konnte durch Korrelationen zwischen NEAT-Baseline und Follow-up-Scores
(Intra-Class-Korrelationskoeffizienten=0.79) nachgewiesen werden. Die SDC von 5 war
etwas groler als die MIC. Publikation 2: Hohe Werte in SW und internalem LoC, aber
niedrigere Werte im externalen LoC waren mit weniger BedUrfnissen assoziiert (SW: =-
0.16, p=0.02; internaler LoC: (=-0.018, p<0.01; externaler LoC: [=0.32, p<0.01).
Publikation 3: Zur Baseline ergaben sich keine Unterschiede bzgl. unerfillter Bedurfnisse
zwischen PR- und Kontrollgruppe. Im Follow-up wies die PR-Gruppe geringere Bedurfnisse
auf (£(149)=10.33; p<0.01), wahrend diese in der Kontrollgruppe nicht abnahmen. Mittels
ANCOVA konnte gezeigt werden, dass sich Bedurfnisse im Follow-up signifikant zwischen
den Gruppen unterschieden (F(1, 212) = 36,46, p<0.001).

Der NEAT ist ein valides und reliables Instrument, um Bedlrfnisse von Patient*innen mit
Asthma zu messen. In einem nachsten Schritt sollte der Bogen von Patient*innen und
Kliniker*innen hinsichtlich eines méglichen Einsatzes evaluiert werden.



Zusammenfassung (englisch)

Prior evidence suggests that major unmet health care needs exist among patients with
asthma. Addressing those needs may improve the compliance and health outcomes of
patients. A prerequisite is though that health care needs can be measured reliably and
validly. As such an instrument had been missing, the Patient Needs in Asthma Treatment
(NEAT) questionnaire has been developed in previous work. Detailed validation work
needed to be done before the NEAT can be routinely deployed. Therefore, further
measurement properties were determined (Paper 1). In addition, specific patient
characteristics (self-efficacy, locus of control) that might be associated with increased health
care needs were examined (Paper 2). Finally, the NEAT was applied for the first time in
asthma care. In this context, the aim was to examine if pulmonary rehabilitation (PR) may
reduce unmet health care needs (Paper 3).

The objectives were addressed based on a series of three questionnaire studies. In Study
1, 207 patients who were previously surveyed in 2014 were followed up in 2017 (the Follow-
up included, among others, the NEAT, the Asthma Control Test [ACT], the Asthma Quality
of Life Questionnaire-Sydney [AQLQ-S], and a question on treatment satisfaction). The
predictive validity, responsiveness to change and minimal important change (MID) of the
NEAT instrument were examined. At follow-up, self-efficacy (SE, Short Scale for Measuring
General Self-Efficacy Beliefs) and internal and external locus of control (LoC, Scale for
Internal External Locus of Control-4) were additionally surveyed. In Study 2, 78 patients
completed the NEAT twice on average four weeks apart in 2018 to examine the test-retest
reliability and the smallest detectable change (SDC). In Study 3, 150 patients with asthma
undergoing PR were surveyed between August 2018 and January 2019 in three
rehabilitation clinics at admission and at discharge. In this context, the sample of Study 2
provided the control group. Differences between baseline and follow-up scores as well as
between PR and control group were examined by t tests and chi-squared-tests. Univariate
ANCOVA was used to examine if NEAT follow-up scores differed significantly between
groups.

Paper 1: Higher unmet needs at baseline predicted worse treatment satisfaction at follow-
up (8=-0.28; p<0.01). Responsiveness to change was demonstrated by linear regressions
of changes in the total NEAT score and changes in AQLQ-S (8=-0.21; p<0.01) and
treatment satisfaction (8=-0.36; p<0.01). Patients whose NEAT score increased between
baseline and follow-up by the identified MIC (4 unmet needs) reported lower treatment
satisfaction at follow-up (8=-0.17; p=0.01). Test-retest-reliability was demonstrated by
correlations between NEAT baseline and follow-up scores (i.e. intra-class correlation
coefficients=0.79). The SDC was with 5 needs slightly larger than the MIC. Paper 2: Higher
self-efficacy and internal LoC scores, but lower scores on the external LoC subscale were
associated with less unmet health care needs (SE: =-0.16, p=0.02; internal LoC: 3=-0.18,
p<0.01; external LoC: 8=0.32, p<0.01). Paper 3: At baseline, there were no differences
regarding unmet health care needs between the PR group and the control group. At follow-
up, the PR group showed reduced health care needs (#(149)=10.33; p<0.01), whereas
participants in the control group exhibited no change of needs. The result of ANCOVA
showed that unmet follow-up needs (F(1, 212)=36.46, p<0.001) differed significantly
between groups.

The NEAT is a valid and reliable tool for assessing asthma health care needs. In a next
step, patients and clinicians should evaluate the possible deployment of the tool.
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1. Einleitung

Das vorliegende Promotionsvorhaben ist in der Versorgungsforschung, im Bereich der
personenzentrierten  Versorgung, angesiedelt. Es handelt sich um ein
publikationsbasiertes Promotionsvorhaben mit drei Publikationen in internationalen
Fachzeitschriften. Der Fokus liegt auf versorgungsbezogenen Bediirfnissen von

Patient*innen mit Asthma bronchiale (kurz: Asthma).

1.1 EinfUhrung

Mit ungefahr 339 Millionen Betroffenen weltweit ist Asthma eine der haufigsten
chronischen Erkrankungen. (1, 2) In Deutschland sind mehr als sechs Prozent der
erwachsenen Bevdlkerung an Asthma erkrankt, wobei die Pravalenz hier besonders
zwischen den Jahren 1998 und 2011 deutlich angestiegen ist. (3, 4) Man kann von einer
Erkrankung sprechen, von der sehr viele Menschen betroffen sind und die mit
Einschrankungen auf kdrperlicher (z.B. eigeschranktes Aktivitatsniveau) (5), psychischer
(v.a. Depressions- und Angstsymptomatik) (6—8) und sozialer Ebene (z.B. geringere
soziale Teilhabe) (9) zusammenhangen kann. Solche Einschrankungen auf bio-psycho-
sozialer Ebene (10) kdnnen sich dabei gegenseitig bedingen und zu einer geringen
Lebensqualitat, d.h. zu einer schlechten Wahrnehmung und Bewertung der eigenen
Funktionsfahigkeit und des Wohlergehens, fihren. (11, 12) Aber auch die direkten
(aufgrund von Diagnostik und Behandlung) und indirekten Gesundheitskosten (aufgrund
von Produktionsausfallen) kdnnen durch einen ungunstigen Krankheitsverlauf mit oben
genannten Einschrankungen deutlich steigen. (13) Beispielsweise kann eine schlechte
Symptomkontrolle zu einer vermehrten Nutzung von Versorgungsleistungen und mehr
Arbeitsunfahigkeitstagen flhren. Ahnlich kann eine psychische Komorbiditat zu einem
Bedarf an psychotherapeutischer Unterstitzung und/oder ebenfalls mehr

Arbeitsunfahigkeitstagen fuhren. (14, 15)

Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) sieht als einen der wichtigsten Grinde fur eine
geringe Symptomkontrolle bei Asthma einen unzureichenden Zugang zu
Gesundheitsleistungen (Gesundheitseinrichtungen und Medikamente) (16) Das heift, in
Landern mit einem gut zuganglichem Gesundheitssystem bestehen Therapieoptionen,
die bei einer grolRen Mehrheit der Betroffenen wirksam sein sollten (Ausnahme bildet
refraktares, d.h. unbeeinflussbares Asthma) und fir die daher Krankenhausaufenthalte
und Todesfélle als vermeidbar gelten. (17) Trotzdem ergeben auch Studien aus Landern
mit einem gut zuganglichem Gesundheitssystem (wie z.B. Deutschland), dass ein

signifikanter Anteil der Patient*innen ihr Asthma nicht bzw. nicht adaquat unter Kontrolle



hat (z.B. UbermaRige Symptome und Aktivitatseinschrankungen aufgrund des Asthmas)
(18) und die Erkrankung, trotz angemessener Behandlungsoptionen, erhebliche
Auswirkungen auf die kdrperliche Gesundheit und das psychische Wohlbefinden in allen
Altersklassen haben kann. (19) Das hei’t, zwischen wissenschaftlicher Evidenz
(Wirksamkeit der Medikamente) und tatsachlichem Asthma-Outcome in der Praxis, z.B.
geringe Symptomkontrolle und als Folge hohe Gesundheitskosten, (5, 14) existiert eine
sogenannte Efficacy-Effectiveness Gap. (20) Efficacy beschreibt dabei die Wirksamkeit
einer Behandlung unter kontrollierten klinischen Bedingungen, Effectiveness die
Wirksamkeit unter Alltagsbedingungen. (21) Im Versorgungsalltag scheinen somit noch
andere Faktoren als gangige Diagnostik- und Therapieangebote eine erfolgreiche
Asthmabehandlung (im Sinne adaquater Outcomes wie beispielsweise eine hohe

Symptomkontrolle und sinkende Gesundheitskosten) zu bedingen.

So sind vor allem auch bestimmte patientenseitige Faktoren (z.B. hohe
Depressionswerte (22, 23) oder geringe Selbstwirksamkeitstiberzeugungen (24—-26) mit
einer reduzierten Wirksamkeit potenziell effektiver Therapieoptionen im
Versorgungsalltag assoziiert. Die personenzentrierte Versorgung sieht Patient*innen
unter anderem deshalb als Akteur*innen im eigenen Krankheitsprozess und stellt sie als
individuelle Personen mit unterschiedlichen Bedlrfnissen ins Zentrum der medizinischen
Versorgung. (27) Patient*innen sollen starker in Entscheidungsprozesse im Kontext ihrer
Therapie einbezogen werden. (28) Bestimmte Patient*inneneigenschaften und -
kompetenzen (z.B. adaquates Selbstmanagement durch u.a. Symptombeobachtung und
-pravention (29)) kénnen dann zu einer gunstigeren Asthmaprognose beitragen. Der
aktuelle GINA (Global Initiative for Asthma) Report von 2021 fordert in diesem
Zusammenhang, dass die Asthmabehandlung individuell auf Patient*innen
zugeschnitten sein sollte. Dabei sollen nicht nur Aspekte, wie der Grad der
Symptomkontrolle, spezifische Risikofaktoren fiir Exazerbationen’ und die Wirksamkeit
der verfigbaren Medikamente, bertcksichtigt werden, sondern vor allem auch die

personlichen Préferenzen der Patient*innen. (1)

Im Zuge der personenzentrierten Versorgung gewinnen sogenannte Patient-reported

Measures (PRMs)? auch in der Asthmaforschung immer mehr an Bedeutung. (19) PRMs

' Bei Asthma definiert als Phasen einer fortschreitenden Zunahme der Symptome und/oder
Abnahme der Lungenfunktion (bis hin zum Asthmaanfall), die eine Anderung und/oder
Intensivierung der Therapie tUber mehrere Tage erforderlich macht. (2, 28)

2 |In Publikation 1 und 3 wird von Patient Reported Outcomes (PROs) oder Patient Reported
Outcome Measures (PROMSs) gesprochen. Im Promotionsvorhaben wird stattdessen der
Oberbegriff Patient Reported Measures (PRMs) verwendet, da nicht durchgangig Outcomes
damit umschrieben werden. (30)



spiegeln die Perspektive der Patient*innen auf ihre Erkrankungen wider (Wie nehmen
Patient*innen die eigene Erkrankung wahr und wie bewerten sie diese?). Sie umfassen
u.a. die subjektive Asthmakontrolle, d.h. die individuelle Einschatzung beziiglich der
eigenen Symptome und des Aktivitdtsniveaus, (31) und die asthmaspezifische
Lebensqualitat, d.h. die individuelle Bewertung moglicher krankheitsbedingter
Einschrankungen auf kdrperlicher, psychischer und sozialer Ebene. (32) Aber auch
Bedurfnisse, die Patient*innen hinsichtlich ihrer Behandlung auftern, werden den PRMs
zugeordnet. (18, 19) Der Begriff Bediirfnis kann definiert werden ,als Empfinden eines
subjektiven Mangels, verbunden mit dem Wunsch, diesen Mangel zu beheben®. (33)
Folgt man dem Modell einer bedirfnisorientierten Lebensqualitat, (34) missten als
Voraussetzung fur eine adaquate Lebensqualitit die von Patient*innen

wahrgenommenen Bedlrfnisse (perceived needs) (35) erfillt werden.

Studien zufolge berichten Patient*innen mit Asthma (ber verschiedene unerfillte
Bedurfnisse im Rahmen ihrer Therapie (z.B. der Wunsch nach mehr Aufklarung oder
nach medizinischer Unterstlitzung, nachfolgend als versorgungsbezogene Bedlrfnisse
bezeichnet) und scheinen Aspekte der Behandlung (u.a. die Qualitat der Kommunikation
oder die aufgewendete Zeit fir die Aufklarung) anders wahrzunehmen und zu bewerten
als die behandelnden Arzt*innen. (18, 36) Die Berlicksichtigung versorgungsbezogener
Bedurfnisse konnte die Arzt-Patienten-Kommunikation erleichtern und durch
personenzentrierte Therapieansatze zu einer Verbesserung der Adharenz und
Asthmaprognose beitragen. (18) Eine wesentliche Voraussetzung hierfur ist, dass
versorgungsbezogene Bedurfnisse verlasslich und valide erfasst werden kénnen. Da ein
entsprechendes Instrument bislang nicht vorlag, wurde in einem Vorgangerprojekt der
sogenannte Patient Needs in Asthma Treatment (NEAT) Fragebogen basierend auf
einem Mixed-Methods-Design entwickelt und eine erste Validierung durchgefuhrt, die
eine hohe Validitat (Gultigkeit) in einer Querschnittsstudie ergab. (37) Des Weiteren
wurde der Zusammenhang zwischen der Anzahl der versorgungsbezogenen
Bedulrfnisse, gemessen mit dem NEAT, und verschiedenen psychosozialen
Determinanten untersucht. Es konnte festgestellt werden, dass ein jlingeres Alter, eine
eingeschrankte psychische Gesundheit (erhdhte Angst- und Depressionswerte) und ein
kUrzerer Zeitraum seit der Asthma-Diagnose mit erhdhten versorgungsbezogenen

Bedurfnissen assoziiert waren. (7)

Damit der Fragebogen in Versorgungsalltag und -forschung eingesetzt werden kann,
sind weiterfUhrende  wissenschaftliche Untersuchungen notwendig: Im
Promotionsvorhaben wurde daher der NEAT, als ein personenzentriertes

Messinstrument in der Asthmaversorgung, in den Fokus gestellt. Zielsetzung war dabei:

3



1. Eine weiterfihrende Validierung® des Instruments im Langsschnitt durchzufiihren, u.a.
zur Bestimmung der Vorhersagevaliditat (Gultigkeit) sowie der Reliabilitat
(Verlasslichkeit) (38)

2. Weitere Patient*inneneigenschaften (Selbstwirksamkeit und Kontrolliiberzeugungen),
die mit mehr versorgungsbezogenen Bedlrfnissen assoziiert sein konnten, zu
identifizieren (Welche Patient*innen bendtigen unter Umstanden mehr Aufklarung,

Unterstitzung oder Schulungen?) (39)

3. Den Bogen in drei Rehabilitationskliniken einzusetzen und damit den potenziellen
Nutzen einer Intervention zur Erfillung versorgungsbezogener Bedlrfnisse zu
untersuchen (Nehmen Bedurfnisse im Zuge einer pneumologischen Rehabilitation ab?).
(40)

Abbildung 1 stellt die einzelnen Forschungsschritte (Entwicklung und Validierung des
NEATs, Assoziation mit psychologischen Variablen sowie der erste Einsatz in der

Asthmaversorgung) dar, die Inhalte des Promotionsvorhabens* sind griin umrandet.

Validierung & Einsatz in Forschung/Routineversorgung

Vorgédngerprojekt
Paper 1 Paper 2 Paper 3
Entwicklung & initiale The Patient Needs in The role of self-efficacy Impact of pulmonary
Validierung des Asthma Treatment (NEAT) and locus of control on rehabilitation on patients’
Potiont Nactein questionnaire: Further asthma-related needs health care needs and
Asthmo Treatment evidence on its and outcomes: A cross- asthma control: a quasi-
psychometric properties sectional study experimental study

(NEAT) Fragebogens

Fragebogen- Validierung Asso:'laltlo-n mh|t Variah
entwicklung im psychologischen Variablen

Mixed-Method- / i % /
Psychometrische Zusammenhang \ /Rehabilitand*innen\

Hesign Wherprafung des Tools: zwischen fiillen vor & nach dem

& Ko__nk_ur,remegf . Selbstwirksamkeit & Reha-Aufenthalt den

; prad'mve VRHaRAE Kontrolliberzeugungen NEAT aus

» Verdnderungs- § i y
eVt mit Asthmakontrolle, ¥ Verbessern sich

» Test-Retest-Reliahilitat asthmabezogener Bedurfnisse &

» Minimal important Lebensqualitat & Asthmakontrolle im
change versorgungsbezogenen Vergleich zur

> Smallest detectable Bediirfnissen Kontrollgruppe?
change

Abbildung 1. Ubersicht zum publikationsbasierten Promotionsvorhaben (Quelle:
eigene Darstellung)

3 Alle psychometrischen MaRe, die im Zuge des Promotionsvorhabens untersucht wurden, sind
dem Anhang auf Seite 61-62 (Definitionen der psychometrischen Eigenschaften) zu entnehmen.
4 Teile dieser Arbeit (Publikation 1 und 3) sind im Rahmen des durch die Deutsche
Forschungsgemeinschaft (DFG) geférderten Projekts ,Der Patient Needs in Asthma Treatment
(NEAT)“ Fragebogen: Weiterfuhrende Validierung und Vorbereitung des Einsatzes in der
Routineversorgung® (LO 1730/2-3, Laufzeit 2017 bis 2022) entstanden.



Nachfolgend wird zunachst das Krankheitsbild Asthma bronchiale (Definition,
Epidemiologie, Atiologie und Pathogenese, Therapie) dargestellt und im Folgenden auf
wichtige Konstrukte des Promotionsvorhabens eingegangen (Asthmakontrolle,
asthmabezogene Lebensqualitdt und versorgungsbezogene Bedirfnisse sowie
kognitive Uberzeugungen). Die Einleitung schlieRt mit der Formulierung von Zielen der
Arbeit. Anschlieend werden die einzelnen Publikationen (Publikation 1 bis 3) aufgefuhrt
(Methoden und Ergebnisteil). Im Zuge der Diskussion findet zunachst eine
Zusammenfassung der Ergebnisse der einzelnen Publikationen statt, die in einem
nachsten Schritt publikationstibergreifend diskutiert werden. Des Weiteren werden
methodische Starken und Limitationen sowie (potenziell) weitere wissenschaftliche
Schritte erlautert und Implikationen flir die Versorgungspraxis abgeleitet. Eine

abschlieliende Schlussfolgerung soll die wichtigsten Erkenntnisse zusammenfassen.

1.2 Krankheitsbild Asthma bronchiale

1.21 Definition

Asthma bronchiale ist eine chronisch-entziindliche Erkrankung der unteren Atemwege
(Bronchien und Bronchiolen), die charakterisiert ist durch eine bronchiale
Hyperreagibilitit (Uberempfindlichkeit der Bronchien). (2, 41) Diese bronchiale
Hyperreagibilitdt fuhrt zu einer reversiblen Verengung der Bronchien (variable
Atemwegsobstruktion) und wird begleitet von einer entziindlich geschwollenen
Bronchialschleimhaut sowie einer erhdhten Produktion zahen Sekrets. (42)
Leitsymptome sind eine anfallsartige Atemnot mit pfeifender Ausatmung (sogenanntes
Giemen) und Reizhusten, oft bei Kontakt mit Atemwegsreizstoffen oder Allergenen. Eine
Zunahme der Symptome findet meist in der Nacht oder in den frihen Morgenstunden
statt. (43) Charakteristisch ist auRerdem, dass das Auftreten von Symptomen in der
Regel zeitlich sowie in der Intensitat variiert. (28) Nach Gabe von Bronchodilatoren (oder
inhalativen bzw. systemischen Steroiden) ist die Atemwegsobstruktion meist vollstéandig

oder zumindest teilweise reversibel. (41) Auch eine spontane Revision ist mdglich.

Laut aktuellem GINA Report (2021) missen fir eine Diagnosestellung sowohl eine
Vorgeschichte mit Atemwegssymptomen (Keuchen, Kurzatmigkeit, Engegefuhl in der
Brust und/oder Husten), die sich im Laufe der Zeit in ihrer Intensitat verandern, als auch
eine variable Begrenzung des exspiratorischen Luftstroms (stark erschwerte und
verlangerte Ausatmung aufgrund verengter Atemwege, verdickter Atemwegswande und

erhohter Schleimproduktion) als Schlisselmerkmale erflillt sein. (5)



1.2.2  Epidemiologie

Asthma zahlt mit mehr als 339 Millionen (1, 16) Betroffenen zu den haufigsten
chronischen Erkrankungen weltweit und betrifft, abhangig vom Land, zwischen ein bis
18 Prozent der Bevodlkerung. (5) Wahrend Asthma in allen Landern unabhangig vom
Entwicklungsstand auftritt, sind die meisten asthmabedingten Todesfalle in Landern mit
niedrigen oder niedrigen bis mittleren Einkommen zu beobachten. Wenngleich
Todesfalle durch Asthma selten sind, starben beispielsweise im Jahr 2016 weltweit
ungefahr 420.000 Menschen an einem Asthmaanfall (in Deutschland 967). Am

haufigsten verstarben altere Patient*innen. (1)

In Deutschland waren im Jahr 2018 3,5 Millionen Menschen an Asthma erkrankt. (44)
Nach Daten der Studie Gesundheit in Deutschland aktuell (GEDA 2014/2015) wird die
12-Monats-Pravalenz bei Frauen auf 7,1 Prozent, bei Mannern auf 5,4 Prozent
geschatzt. (3) Insgesamt scheinen Frauen und Manner in unteren Bildungsschichten
haufiger betroffen zu sein als in hoheren. Alters- und geschlechtsspezifisch betrachtet
zeigt sich, dass bei Kindern und Jugendlichen bis 14 Jahre Jungen deutlich haufiger an
Asthma erkranken als Madchen (aufgrund kleinerer bronchialer Querschnitte und damit
einem hoheren Risiko zur Verengung der Atemwege). (45) Im Laufe der Pubertat
nehmen die bronchialen Querschnitte bei Jungen starker als bei Madchen zu, so dass
mit zunehmendem Alter dann deutlich haufiger Frauen als Manner betroffen sind. So
liegt der Pravalenzgipfel bei Jungen und Mannern in der Altersgruppe von 0 bis 14
Jahren, bei Madchen und Frauen dagegen in der Altersgruppe von 70 bis 79 Jahren.
(44)

Zudem lasst sich eine Zunahme der 12-Monats-Pravalenz in Deutschland (aber auch in
vielen anderen Teilen der Welt, z.B. in GroRRbritannien oder Ungarn) beobachten. Dieser
Pravalenzanstieg in Deutschland ist vor allem auf die Jahre 1998 bis 2011
zurlckzufuhren. (4) Ursachlich fur diesen Anstieg konnte die zunehmende Angleichung
der neuen Bundeslander auf das ungunstigere Westniveau sein. (46) So zeigten
verschiedene Studien in der Vergangenheit deutliche Pravalenzunterschiede von
Asthma zwischen West- und Ostdeutschland. Nach der Wiedervereinigung haben sich
dann verschiedene Lebensstil- und Umweltfaktoren angeglichen. (47, 48) Dies scheint
zusammen mit Veranderungen u.a. in der Diagnosepraxis und im Bekanntheitsgrad der
Erkrankung dazu beigetragen zu haben, dass inzwischen keine Pravalenzunterschiede

zwischen Ost- und Westdeutschland mehr beobachtet werden kénnen. (46—49)



Trotz effektiver Therapiemalnahmen ist Asthma assoziiert mit bestimmten
soziobkonomischen Belastungen. (50) Die Zahl der Disability-adjusted Life Years®, die
aufgrund von Asthma weltweit verloren gehen, wird auf etwa 15 Millionen pro Jahr
geschatzt, ahnlich anderer chronischer Erkrankungen wie Diabetes oder Leberzirrhose.
Okonomische Belastungen entstehen dabei durch direkte (z.B. stationére
Akutbehandlung, Rehabilitation und Arzneimittelverordnungen) und indirekte Kosten
(Produktionsverlust aufgrund von Arbeitsunfahigkeit, Frihberentung oder friihzeitigem
Tod). (52) Einem systematischen Review von Aumann et al. (2014) zufolge, liegen dabei
allein in Deutschland die direkten Krankheitskosten von Asthma jahrlich zwischen 690
Millionen und 1,36 Milliarden Euro, die indirekten Krankheitskosten jahrlich zwischen 899
Millionen und 1,98 Milliarden Euro. Aufgrund der unterschiedlichen Zusammensetzung
der Stichproben (z.B. nur Personen mit moderatem oder schwerem Asthma), bleibt die

Vergleichbarkeit zwischen den eingeschlossenen Studien dabei allerdings begrenzt. (4)

1.2.3  Atiologie und Pathogenese

Asthma ist bezuglich seiner klinischen Phanotypen, aber auch bezuglich seiner
Pathologie eine heterogene Erkrankung. (2) Pathophysiologisch kénnen aufgrund
anhaltender Entzindungsprozesse verschiedene Vorgange zu Asthmasymptomen

fuhren:

e Epitheliale und subepitheliale Veranderungen (das Atemwegsepithel kleidet den
groRten Teil der Atemwege aus, hier kann es u.a. zur Freisetzung
proinflammatorischer, d.h. entzliindungsférdernder, Mediatoren und diverser
Wachstumsfaktoren kommen)

¢ Immunologische Veranderungen kénnen zu einer komplexen Entzindungsreaktion
fuhren (z.B. durch die Polarisierung von Antigen-spezifischen T-Zellen in
proinflammatorische Subtypen sowie die Freisetzung bestimmter Zytokine)

e Neuromuskulare Veranderungen (z.B. fuhrt eine Vergrofierung und Vermehrung der
glatten Muskelzellen zu starkeren und schnelleren Kontraktionen)

e Vaskulare Veranderungen (z.B. eine erhohte Anzahl bestimmter Blutgefalle sowie

eine veranderte Gefal3-Reaktivitat). (53)

Die genannten zelluldren Systeme stehen (z.B. mit Hilfe von Zytokinen) miteinander in
Verbindung und beeinflussen sich gegenseitig. Dabei kdnnen Betroffene in einem oder
auch mehreren dieser Systeme Veranderungen zeigen und sich dadurch klinisch (und

somit auch diagnostisch und therapeutisch) voneinander unterscheiden. Dennoch haben

5 Der Begriff Disability-adjusted Life Years beschreibt die Anzahl verlorener Jahre aufgrund
vorzeitigen Todes und/oder die Anzahl mit der Erkrankung gelebten Jahre. (51).



alle Asthmaformen in ihrer klinischen Manifestation meist das Merkmal der bronchialen
Hyperreagibilitdt gemein, das auf pathophysiologische Veranderungen zuriickzufihren
ist (bronchiale Hyperreagibilitdt ist unmittelbare Folge des bronchialen Epithelschadens).
(2, 54)

Bronchiale Hyperreagibilitét

Unter der bronchialen Hyperreagibilitat versteht man die Neigung des Bronchialsystems,
auf verschiedene, auch unspezifische Reize mit einer variablen Atemwegsobstruktion
(Verengung der Atemwege) zu reagieren. Klinisch kann sich diese Hyperreagibilitat als
Asthmaanfall dulRern. (55) Im Konkreten bedeutet dies folgendes: Bei Personen mit
Asthma liegt eine chronische Entziindungs- und Abwehrbereitschaft in den Bronchien
und Bronchiolen (untere Atemwege) vor. Aufgrund dieser Entzindungsbereitschaft
besteht eine Uberempfindlichkeit des Bronchialsystems und es reagiert auf bestimmte
externe Reize (Ausloser) mit starken Abwehrreaktionen. Das bedeutet, die Schleimhaute
in den Bronchialwanden schwellen aufgrund starkerer Durchblutung an
(Schleimhautédem), die Bronchialmuskulatur verkrampft sich (Bronchospasmus) und es
bildet sich zaher Schleim (Hypersekretion). Der Durchmesser der Bronchien wird kleiner,
sodass die Atemluft nicht mehr uneingeschrankt ein- und ausstromen kann
(Atemwegsobstruktion). Es kommt zur Atemnot. Da vor allem der exspiratorische
Luftausstrom in dieser Situation erschwert ist, verbleibt am Ende einer Ausatmung
vermehrt Luft in der Lunge. Mit jedem Atemzug blahen sich die Lungen folglich ein wenig
mehr auf (akutes Lungenemphysem), wodurch auch das Einatmen erschwert wird und

sich die Atemnot zunehmend verstarkt. (56, 57)

Wichtig ist, dass die standige Entzindungs- und Abwehrbereitschaft des
Bronchialsystems in der Regel nicht durchgangig zu Beschwerden flhrt, sondern erst
der Kontakt mit einem bestimmten Reiz (als Ausloser) provoziert und verstarkt (triggert)
die asthmatischen Symptome und kann einen Asthmaanfall zur Folge haben. (5) Eine
Entzindung der Atemwege, die Uber lange Zeit nicht oder nur unzureichend behandelt
wird, kann jedoch auch zu einem strukturellen Umbau (Remodeling) der Atemwege
fuhren. Durch die stetige Uberempfindlichkeit und zunehmende Verengung und
Schwellung der Atemwege kann es zur Bildung von Narbengewebe kommen und

infolgedessen zu einer irreversiblen Obstruktion und dem Verlust der Atemwegsfunktion.
(2)

Einflussfaktoren

Bei der Atiologie von Asthma ist von einer multifaktoriellen Genese auszugehen. Dabei

lassen sich die Einflussfaktoren, welche die Entwicklung und/oder den Schweregrad der
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Asthma-Erkrankung beeinflussen, in endogene und exogene Faktoren differenzieren. (2,
28)

Endogene Faktoren umfassen dabei vor allem die genetische Exposition (Asthma hat
eine starke erbliche Komponente). Der Anteil der genetischen Pradisposition an der
Krankheitsentstehung wird dabei auf bis zu 75 Prozent geschatzt. (55) Aktuell noch
unklar bleibt, wie der vermutlich sehr komplexe genetische Hintergrund schliellich die
Manifestation der einzelnen Asthmaformen beeinflusst. (55) Laut S2k-Leitlinie zur
Diagnostik und Therapie von Patienten mit Asthma von 2017 bilden weitere endogene
Faktoren das Kopergewicht (z.B. erhéht Adipositas das Risiko fir die Entwicklung von
Asthma, aber auch fur dessen unginstigen Verlauf (58)), das Geschlecht (wahrend im
Kindesalter die Pravalenz beim mannlichen Geschlecht hoher ist, verandert sich dies bis
zum Erwachsenenalter zu Ungunsten des weiblichen Geschlechts (59)) und psychische
Faktoren (psychosoziale Aspekte kdnnen sowohl das Risiko einer Asthma-Erkrankung

erhdhen, als auch Folge dieser sein (60, 61)). (2)

Exogene Faktoren umfassen der S2k-Leitlinie zufolge u.a. Infektionen (z.B. sind
respiratorische Virusinfektionen im Alter von unter 3 Jahren mit einem erhéhten Risiko
an Asthma zu erkranken assoziiert (62)), berufliche Expositionen (arbeitsplatzbedingt
besonders hohe Allergenexposition z.B. in Backereien oder bei Felltierkontakten (55,
63)), Tabakrauch (z.B. fihrt das Rauchen von Zigaretten zu haufigeren Exazerbationen
und einem geringeren therapeutischen Ansprechen auf Glucocorticoide (64, 65)),
Erndhrung (z.B. die miutterliche Erndhrung wahrend der Schwangerschaft (66)),
Medikamente (z.B. fuhrt bei Aspirin-Intoleranz die Einnahme von Hemmern der
Cyclooxygenase-1 zu mehr Asthmabeschwerden und Exazerbationen (67)) sowie
Allergene (wahrend es bei extrinsischem Asthma [siehe nachfolgend] zu einer
allergenspezifischen Immunglobulin E [IgE] vermitteinden Immunantwort auf inhalierte
Allergene kommt, (2, 43) ist es nach aktueller Studienlage nur bedingt zuldssig, auch
anzunehmen, dass der Umfang der Allergenexposition die Entwicklung allergischer
Erkrankungen fordert (55, 68)). Allergische Reaktionen auf bestimmte Allergene sind bei
mindestens 50 bis 70 Prozent der Betroffenen zu beobachten und lassen die Erkrankung

atiologisch betrachtet in zwei Asthmaformen differenzieren. (2, 43)
Asthmaformen

Als wichtigster pradisponierender Faktor zur Entwicklung von Asthma gilt die
Bereitschaft zur Produktion von IgE-Antikdrpern gegen bestimmte Aeroallergene der

Umwelt. (43) Aufgrund dessen unterscheidet man zwei Typen von Asthma:



1.) Extrinsisch: Das extrinsische oder allergische Asthma wird durch Allergene, wie
Pollen, Hausstaubmilben oder Tierhaare, ausgelést. Es kommt zu einer allergischen
Frahreaktion mit einer verstarkten Bildung von Immunglobulin E (und damit einer
erhohten Gesamt-IgE-Konzentration im Serum). (69) Auf die allergische Fruhreaktion
folgt oft eine allergische Spatreaktion mit asthmatypischem Beschwerdebild. Beim
extrinsischen Asthma koénnen saisonale und perenniale (ganzjahrige, z.B. bei
Hausstaubmilben) Verlaufsformen unterschieden werden. Viele Personen mit einer
saisonalen Verlaufsform kdnnen auflerhalb der saisonalen Allergenexposition (z.B. bei
Allergien gegen Baum- oder Graserpollen) symptomfrei sein (oder zumindest eine
deutlich schwachere Symptomatik aufweisen) sowie eine normale Lungenfunktion

zeigen.

2.) Intrinsisch: Bei 30 bis 50 Prozent der Erwachsenen mit Asthma sind keine Allergien
gegen Umweltallergene nachweisbar. (43) Beim nicht-allergischen oder intrinsischen
Asthma bedingen demnach nicht-allergische Reize, wie bestimmte Medikamente,
Infektionen oder hohe Belastung, das Asthma. Diese Asthmaform beginnt oft erst spater
(in der vierten Lebensdekade) und typischerweise nach einer Virusinfektion der
Atemwege. Auch eine Kombination beider Asthmaformen ist moglich. Dabei entwickelt
sich das sogenannte gemischtformige Asthma in der Regel aus einem zunachst

allergischen Asthma.

Die Unterscheidung in extrinsisches (allergisches) und intrinsisches (nicht-allergisches)
Asthma kann therapeutisch bedeutsam sein, da sich bei allergischem Asthma andere
bzw. spezifische Therapieoptionen ergeben kénnen (z.B. die spezifische Immuntherapie
(70)). (2) Die Einteilung in extrinsisches und intrinsisches Asthma wurde inzwischen um
weitere Phanotypen (z.B. Type-2-High-Asthma oder cough-variant-Asthma) erweitert.
Diese weitere Differenzierung ist immer dann wichtig, wenn bei Patient*innen stark
unterschiedliche Krankheitsverlaufe zu beobachten sind und sich damit konkrete Folgen

fur die Therapie ergeben kdnnen. (2, 28)

1.2.4  Therapie

Das Hauptziel der Asthmatherapie ist, durch ein erfolgreiches Asthma-Management die
Kontrolle der Symptome sowie ein adaquates Aktivitatslevel zu erreichen und damit das
Risiko von asthmabedingter Mortalitat, Exazerbationen und anhaltender Begrenzung
des exspiratorischen Luftstroms zu minimieren. Zudem sollen Nebenwirkungen der
Behandlung verhindert oder zumindest reduziert werden. (5) Laut aktuellen GINA-
Leitlinien (2021) gilt es zudem, die individuellen Ziele der Patient*innen bezlglich ihrer

Erkrankung und Behandlung zu identifizieren und zu bericksichtigen (vor allem, wenn
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sie von den konventionellen Therapiezielen abweichen). In diesem Kontext wird auch
die Bedeutung der Arzt-Patienten-Beziehung und -Kommunikation (z.B. das
Kommunizieren von personalisierten Informationen) hervorgehoben, mit dem Ziel, die
Gesundheitskompetenz der Patient*innen zu erhéhen und ihnen zu ermdéglichen, im
Falle einer akuten Verschlechterung oder eines Asthmaanfalls eigene, adaquate
Gesundheitsentscheidungen treffen zZu koénnen. (5, 55) Arztliche
Therapieentscheidungen sollten demnach immer auch die individuellen
Patient*inneneigenschaften und den Phanotypen (z.B. das Geschlecht) berticksichtigen
sowie die Praferenzen der Patient*innen mit einbeziehen. Zusammenfassend ist die
Asthmatherapie ein Prozess, der gepragt ist von einem fortlaufenden Kreislauf der
arztlichen Einschatzung (und der des/der Patient*in), der pharmakologischen und nicht-
pharmakologischen Therapie sowie der Uberwachung von kdrperlichen (und

psychischen) Symptomen der Betroffenen sowie potenzieller Nebenwirkungen. (2, 5, 28)

1.2.4.1 Pharmakologische Therapie

Innerhalb der pharmakologischen Therapie wird zwischen Controllern, als
Dauermedikation zur Langzeitkontrolle, und Relievern, als Notfallmedikation,
unterschieden. Ziel ist es, eine hdchstmdgliche Asthmakontrolle mit moglichst geringer
medikamentoser Unterstutzung in jeweils optimaler Dosierung und maoglichst keinen

bzw. wenigen Nebenwirkungen erreichen und dauerhaft erhalten zu kénnen. (2)
Controller — Langzeittherapie

Die medikamentodse Langzeittherapie mit Controllern erfolgt nach einem Stufenplan mit
funf moglichen Stufen. Das heil3t, die Anzahl und Dosierung der eingesetzten
Medikamente orientiert sich am Grad der Asthmakontrolle (basierend auf der Haufigkeit
der Beschwerden des/der Patient*in wird zwischen kontrolliertem, teilweise
kontrolliertem und unkontrolliertem Asthma unterschieden) sowie am Schweregrad der
Erkrankung (abhangig vom Ansprechen auf die Therapie). Es handelt sich damit um
keine statische, sondern eine variable Einstufung, die sich im Krankheitsverlauf
verschlechtern oder auch verbessern kann. Der entsprechende Stufenplan ist Abbildung

2 zu entnehmen. (2)

Wesentliche Aspekte der Langzeittherapie sind die Verlaufsbeurteilung (unter
Berticksichtigung der Ergebnisse der Lungenfunktionsprifungen) und das eventuelle
Anpassen der Therapie infolge dieser Beurteilung. (2) Als Controller werden
Cortisonsprays (inhalative Glukocortikosteroide) eingesetzt. Durch deren regelmafige
Inhalation soll die standige Entziindungsbereitschaft der Atemwege langfristig

unterdrickt (Rickgang von Schwellung, Schleimbildung und chronischer Entziindung in
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den Bronchien) und somit die Ursache des Asthmas behandelt werden. Die Wirkung
stellt sich erst nach einer gewissen Zeit ein. Controller sollen deshalb praventiv sowie

langfristig wirken. (5, 28)
Reliever — Notfallmedikation

Bei akuten Symptomen (Verschlechterung des Asthmas oder Exazerbation) werden
Reliever (Kurzwirkende Beta-2-Sympathomimetika oder Fixkombination aus ICS und
Formoterol) eingesetzt. Es handelt sich um adrenalinartige Substanzen, welche die
verkrampfte Bronchialmuskulatur entspannen (Bronchodilatoren), damit sich die
verengten Bronchien wieder weiten kdnnen. Die Wirkung tritt bereits innerhalb weniger
Minuten ein und halt dann mehrere Stunden an. Reliever haben keine
entzindungshemmende Wirkung und bekampfen daher nicht die Ursachen des
Asthmas, sondern lediglich die damit zusammenhangenden Beschwerden. Haufigkeit
und Schwere der Symptome kénnen mit Relievern somit nicht beeinflusst werden. (5,
28)
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Abbildung 2. Medikamentéses  Stufenschema, modifiziert (Quelle:
NationaleVersorgungsleitlinie, 2020)

1.2.4.2 Nicht-pharmakologische Therapie

Nicht-pharmakologische = Therapie hat das Ziel, eine Verbesserung der
Krankheitsbewaltigung, des Selbstmanagements und der Akzeptanz gegenulber der

eigenen Erkrankung zu erreichen, um so eine Grundlage flr die aktive Teilhabe am

12



Alltag (Privat- und Berufslebens) zu bilden. (28) Orientierend an Mammen und Rhee
(2017) kann Selbstmanagement bei Asthma vier Bereiche umfassen:
Symptompravention (z.B. Ausléservermeidung), Symptombeobachtung (z.B. Benutzen
eines Peak Flow Meters), akutes Symptommanagement (z.B. Benutzen des

Notfallsprays) und Kommunikation (z.B. mit dem/der Arzt*in oder der Familie). (29)

Unter anderem folgende Elemente sind der nicht-pharmakologischen Therapie
zuzuordnen und koénnen zum Erreichen oben genannter Ziele beitragen:
Patientenschulung, koérperliches Training, Atemphysiotherapie, Tabakentw®hnung,
psychosoziale Versorgung sowie die Kontrolle des Korpergewichts und die
Verminderung der Allergenexposition. (28) Besonders relevant ist zudem das Erlernen
und Verinnerlichen von verschiedenen Selbsthilfetechniken bei Atemnot (z.B.
atmungserleichternde Koérperstellungen oder eine dosierte Lippenbremse (28)). Denn
aufgrund der hohen Variabilitat der Erkrankung sind Patient*innen im Falle einer akuten
Verschlechterung auf die eigenen Kompetenzen im Notfallmanagements angewiesen.
(28)

Patientenschulung

Systematische Ubersichtsarbeiten ergeben, dass Interventionen zur Férderung von
Asthma-Selbstmanagementstrategien zu positiven Asthma-Outcomes (z.B. einer
verbesserten Asthmakontrolle, weniger Exazerbationen und einer hdheren
Lebensqualitat) beitragen kdnnen (28, 71, 72) Selbstmanagementstrategien kénnen vor
allem durch die Teilnahme an einer Patientenschulung erlernt werden und damit z.B.
das Risiko von Hospitalisierung, Aufsuchen der Notaufnahme  und
Arbeitsunfahigkeitstagen senken. (73) Fur alle Patient*innen mit Asthma und der
Indikation zu einer medikamentdsen Langzeittherapie empfiehlt die aktuelle Nationale
VersorgungsLeitlinie  (2020) die  Teilnahme an  einem strukturierten,
verhaltensbezogenen Schulungsprogramm (z.B. NASA, Nationales Ambulantes
Schulungsprogramm fiir erwachsene Asthmatiker (74)). Im Zuge eines solchen
Schulungsprogrammes wird auch ein individueller strukturierter Asthma-Aktionsplan
(d.h. ein Selbstmanagementplan) erarbeitet. (28) In Deutschland werden seit 2005
sogenannte Disease Management Programme (DMP) fir Asthma von den gesetzlichen
Krankenkassen in Zusammenarbeit mit Arzt*'innen (Pneumolog*innen und
Hausarzt*innen) angeboten. Diese DMP enthalten, neben regelmaflligen
Kontrolluntersuchungen und Beratungsangeboten, auch eine umfangreiche
Wissensvermittlung und Foérderung des Selbstmanagements durch entsprechende

Schulungsprogramme. (75, 76) DMP sollen die Versorgung von Menschen mit Asthma
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verbessern, indem Betroffene sich im Rahmen der Programme intensiver mit ihrem

Asthma auseinandersetzen und aktiver in die Behandlung integriert werden. (55)
Pneumologische Rehabilitation

Bei Erwachsenen mit schlechter Asthmakontrolle soll vor der Therapie in Stufe 5 (von 5
moglichen medikamentosen Therapiestufen) die Indikation zu einer Rehabilitation
uberpruft werden. (28) Diese Einschatzung der Nationalen VersorgungsLeitlinie von
2020 beruht unter anderem auf den Ergebnissen der EPRA-Studie (Effektivitat
pneumologischer Rehabilitation bei Asthma), die als einzige Studie die Effektivitat von
Rehabilitation bei Erwachsenen mit Asthma mit einem randomisierten kontrollierten
Design (RCT = Randomized controlled trial) untersucht hat. (77, 78) Die Ergebnisse
zeigen, dass sich sowohl Asthmakontrolle (gemessen mit dem Asthmakontrolltest, ACT)
als auch Lebensqualitdt (gemessen mit dem Asthma Quality of Life Questionnaire,
AQLQ) klinisch relevant verbesserten. (78) Pneumologische Rehabilitation ist ein
multimodaler und multidisziplinarer Behandlungsprozess, der verschiedene
evidenzbasierte Einzelkomponenten beinhaltet. (78) Es wird von einer additiven bzw.
synergistischen Effektivitat dieser nicht-pharmakologischen (und pharmakologischen)
Einzelkomponenten ausgegangen. (28) Pneumologische Rehabilitation kann und soll
dazu beitragen, dass Menschen mit Asthma ihre hochstmdgliche physische und
psychische Gesundheit (wieder) erreichen. (79-81) Ziel ist auch hier, eine bestmdégliche
gesellschaftliche Teilhabe am Beruf und in der Freizeit zu ermdéglichen. Damit ist die
pneumologische Rehabilitation ein wesentlicher Baustein auf dem Weg hin zu einer am

langfristigen Erfolg orientierten Asthmaversorgung. (2)

1.3 Patientenzentrierte Versorgung

In den letzten Jahrzehnten hat sich das Verstandnis davon, wie Gesundheit und
Krankheit gemessen werden kénnen (und sollten), verandert. So wissen wir heute, dass
physiologische Messungen zuweilen nur schlecht mit der allgemeinen Funktionalitat und
dem Wohlbefinden korrelieren und dass Patient*innen mit den gleichen klinischen
Kriterien unter Umstanden unterschiedlich auf die Auswirkungen der Symptome auf ihr
Leben reagieren kénnen. (19, 82) Gleichzeitig scheint eine erhdhte Partizipation von
Patient*innen im Behandlungsprozess zu besseren Outcomes wie einer hoheren
korperlichen Aktivitdt, weniger (chronischen) Schmerzen und einer besseren
Selbstwirksamkeit flhren zu kdénnen. (83) Im Rahmen der patientenzentrierten
Versorgung soll nicht nur die Wiederherstellung oder Aufrechterhaltung der allgemeinen
Funktionalitat erreicht, sondern auch ein moglichst erfulltes Leben fir die betroffenen

Patient*innen ermdglicht werden. (84) Schlagworte wie ,shared decision-making®,
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» 1 herapeutische Allianz* oder ,Arzt-Patienten-Kommunikation®“. (27, 84) verdeutlichen
dabei einen partizipativen Ansatz, der den/die Patient*in als Akteur*in im eigenen
Erkrankungsprozess anerkennt und mehr Empowerment® (im Sinne von Selbst- bzw.
Mitbestimmung des/der Patient*in) ermdglichen soll. Zu den Grundpfeilern der
gemeinsamen Entscheidungsfindung zwischen medizinischem Fachpersonal und
Personen mit Asthma gehdren dabei 1. Der arztliche Hinweis darauf, dass eine
Therapieentscheidung ansteht und das Angebot bzw. die Mdglichkeit, diese gemeinsam
zu treffen; 2. Eine hinreichende Aufklarung bezlglich  verschiedener
Therapiemdglichkeiten (Nutzen und Schaden); 3. Das Erfragen des patientenseitigen
Verstandnisses sowie 4. Das Klaren von Erwartungen, Zielen und Praferenzen der
Patient*innen. (28, 86) Studien geben Hinweise darauf, dass eine gemeinsame
Entscheidungsfindung bei Patient*innen mit Asthma zu hdherer Lebensqualitat,
Zufriedenheit, Adharenz zur Medikamenteneinnahme sowie einer verbesserten
Asthmakontrolle flihren kénnen. (87) Eine hohere Adhdrenz ist dann mit einem

niedrigeren Risiko flr schwere Exazerbationen assoziiert. (88)
Patient Reported Measures (PRMs)

Leventhal erkannte bereits 1970, dass Individuen eine subjektive
Krankheitswahrnehmung bezilglich einer (realen oder mutmalRlichen) Erkrankung
entwickeln. (89) Diese Beschreibung des subjektiven Gesundheitszustandes gewinnt in
der Versorgungsforschung immer mehr an Bedeutung. (90) Konzepte wie Bed(irfnisse
oder Lebensqualitdt lassen sich nicht (allein) mittels der externen Beobachtung
krankheitsspezifischer Einflisse auf die allgemeine Funktionalitdt beschreiben. (91)
Vielmehr missen auch die persdnlichen Lebensumstande (Situationsbezug) sowie die
subjektive Sichtweise auf die Situation (Bewertungen, Einstellungen, Erwartungen)
berticksichtigt werden. (92) Im Fokus steht, welche subjektive Reprasentation von
Gesundheit und Krankheit Betroffene besitzen, also wie sie ihre gesundheitliche
Verfassung bzw. ihre Erkrankung selbst erleben und beschreiben. (93) Um dies
beantworten zu konnen, werden Proband*innen, deren Lebenswelten bzw.
Erkrankungen erforscht werden sollen, immer starker partizipativn. am
Forschungsprozess beteiligt. (94) Die Bewertung der eigenen Erkrankung aus
Patient*innensicht wird dabei mit Hilfe der sogenannten Patient Reported Measures
(PRMs) operationalisiert. Es wurden Messinstrumente entwickelt, die die

Patientenperspektive widerspiegeln und darauf abzielen, die Erfahrungen mit und die

6 Der Begriff ,Empowerment” soll in diesem Promotionsvorhaben als die Férderung der Fahigkeit
fur selbstandiges bzw. selbstbestimmtes Handeln begriffen werden (d.h. die Férderung von
Ressourcen, Motivation und Teilhabe der Patient*innen). (85).
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Auswirkungen von der jeweiligen Erkrankung zu verstehen. Krankheitsspezifische
Instrumente sollen dabei ein konzentriertes Bild der alltaglichen Sorgen der
Patient*innen vermitteln. (19) PRMs werden von Patient*innen (oder ihren
Pflegepersonen) per Selbstauskunft und mit Hilfe von (meist kurzen) Fragebogen
berichtet. (95)

Die Annahme hinter dieser Herangehensweise ist, dass nicht allein effektive
Behandlungsmalinahmen zu einem hohen Grad an Wohlbefinden flihren kénnen.
Vielmehr spielen auch Aspekte wie gute subjektive Krankheitskontrolle, hohe
Bedurfniserflllung und hohe krankheitsbezogene Lebensqualitat eine wichtige Rolle, um
Veranderungen im Gesundheitsstatus abbilden zu kénnen und den klinischen
Entscheidungsprozess zu unterstitzen. Ein erfolgreiches Asthmamanagement beruht
demnach auf der Entwicklung einer ,Partnerschaft® zwischen dem/der Patient*in und
dem/der Arzt*in. Menschen mit Asthma sollen dadurch asthmaspezifische Kenntnisse
und Fahigkeiten erwerben und eine aktive Schlusselrolle bei der Behandlung ihres

Asthmas einnehmen kénnen. (5)

1.3.1 Asthmakontrolle

Die Hohe der Asthmakontrolle ist das Ausmalf, in welchem die Merkmale des Asthmas
bei dem/der Patient*in beobachtet bzw. durch entsprechende Therapie reduziert oder
beseitigt werden kénnen (z.B. die Haufigkeit der Symptome wahrend des Tages und
wahrend der Nacht). Der Begriff ,Asthmakontrolle“ umfasst dabei die Kontrolle von
Symptomen, die Aufrechterhaltung eines normalen Aktivitdtsniveaus sowie die
Verhinderung von Exazerbationen. (5, 28) Man unterscheidet kontrolliertes, teilweise
kontrolliertes und unkontrolliertes Asthma. Dabei ist es wichtig, zwischen schwerem
Asthma und Asthma, das aufgrund von z.B. nicht korrektem Gebrauch des
Asthmasprays oder geringer Adharenz unkontrolliert ist, zu differenzieren. (5) Trotz guter
(pharmakologischer) Therapieoptionen scheinen in Deutschland mehr als 50 Prozent
der Betroffenen das Ziel eines kontrollierten Asthmas nicht zu erreichen. (28, 96-98)
Nicht zuletzt deswegen ist in der Versorgungspraxis und der (patientenzentrierten)
Asthmaforschung die subjektive Asthmakontrolle der Patient*innen ein haufig erhobenes
PRM. (99, 100) Auch die Klassifikation des Asthmas erfolgt inzwischen nicht mehr Gber
eine Schweregradeinteilung, sondern wird durch den Grad der Asthmakontrolle
abgebildet (um eine Therapie initiieren und Langzeittherapie gegebenenfalls anpassen
zu konnen). (28) Das Erreichen und Aufrechterhalten einer optimalen Asthmakontrolle

kann damit als Eckpfeiler der aktuellen Therapie eingeordnet werden. (99)
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Im Konkreten spricht man bei Erwachsenen von einem gut kontrollierten Asthma, wenn

innerhalb der letzten vier Wochen folgendes beobachtet werden konnte:

¢ Die Symptome treten tagstber nicht haufiger als zwei Mal pro Woche auf

e Es kam zu keinem nachtlichen Erwachen durch das Asthma

¢ Die Bedarfsmedikation wurde nicht haufiger als zwei Mal pro Woche eingenommen
(ausgenommen zur Anwendung vor sportlicher Aktivitat bei Belastungsasthma)

e Esfanden keine Aktivitatseinschrankung durch das Asthma statt. (5)

Kann das Asthma nicht auf diese Weise kontrolliert werden, sind haufig eine geringe
krankheitsbezogene Lebensqualitdt und eine erhoéhte Inanspruchnahme von
Gesundheitseinrichtungen (Arztbesuche und Krankenhausaufenthalte) die Folge. (97,
101, 102)

Fur Studie 1 und Studie 3 (und somit fur alle drei Publikationen, vgl. Abbildung 1) wurde
der in Forschung und Praxis am weitesten verbreitete Asthmakontrolltest (ACT)
eingesetzt. Betroffene sollen dabei durch funf Items den Grad der Asthmasymptome und
der erkrankungsbedingten Alltagseinschrankungen einschatzen. Die Dosierung von
Controllern spielt dabei keine Rolle. (103) Einer Ubersichtsarbeit zufolge scheint der ACT
eine gute diagnostische Genauigkeit bei der Beurteilung von kontrolliertem und teilweise
kontrollietem Asthma zu haben, jedoch weniger gut geeignet zu sein, um
unkontrolliertes Asthma zu identifizieren. Dennoch scheint der ACT anderen Tests
bezuglich seiner Spezifitat (d.h. der korrekten Identifikation von Nichtbetroffenen) und
seiner Sensitivitat (d.h. der korrekten Identifikation von Betroffenen) Gberlegen zu sein.
(99) Aufgrund dessen wurde der ACT fur die genannten Studien (Studie 1 und 3) zur
Messung der Asthmakontrolle herangezogen. Zu beachten ist, dass es sich beim ACT
um eine subjektive Selbsteinschatzung der Asthmakontrolle durch den/die Patient*in

handelt und nicht um eine (objektive) klinische Messung.

1.3.2  Asthmabezogene Lebensqualitat

Da PRMs definiert werden kdénnen als ein Malf3 fur die Auswirkung einer Erkrankung und
deren Behandlung auf die Lebensqualitat der Patient*innen, (19) ist das wohl zentralste
Konstrukt der patientenzentrierten Forschung die krankheitsbezogene Lebensqualitat.
Der Begriff der Lebensqualitat 1asst sich dabei kaum allgemein gultig definieren, vielmehr
handelt es sich um ein hypothetisches Konstrukt, das multidimensional betrachtet
werden muss. Dabei wird Lebensqualitat mit Indikatoren wie der Morbiditat und dem
Gesundheitszustand haufig als Gegenpart zur Lebensquantitat (also Lebensdauer und

Mortalitat) begriffen. (90) Die inhaltlich genaue Abgrenzung zu Definitionen wie
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Wohlbefinden und Gesundheit wird oft nur unzureichend getroffen. Jedoch ist die
Annahme, eine gute korperliche Verfassung gehe per se mit einer hohen Lebensqualitat
Hand in Hand, empirisch widerlegt. (104) Vielmehr spielen, neben kdrperlichen, auch
emotionale, mentale, verhaltensbezogene und soziale Faktoren (z.B. Berufstatigkeit,
soziales Umfeld oder der finanzielle Status) eine ebenso wichtige Rolle. (12) Das
Konzept der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt geht damit von einem

ganzheitlichen Verstandnis von Gesundheit aus.

Zusammenfassend ist Lebensqualitat als die individuelle Wahrnehmung von und
Erwartung an spezifische Bereiche des alltaglichen Lebens zu begreifen (z.B.
Gesundheit, Arbeit, Privatleben). (105) Nimmt der/die Patient*in beispielsweise
bezuglich krankheitsbedingter Einschréankungen einen Vergleich von Soll- und Ist-
Zustand vor, kann eine hohe Diskrepanz zu Unzufriedenheit bezuglich der eigenen
Lebenssituation und damit zu geringer Lebensqualitat fihren. (106, 107) Dabei kdnnen
Einschrankungen in den Bereichen des alltaglichen Lebens zwischen Patient*innen mit
unterschiedlichen (chronischen) Erkrankungen auch recht unterschiedlich ausfallen.
Lebensqualitdt wird deshalb haufig krankheitsspezifisch erhoben, um in Bereichen
korperlicher, emotionaler und sozialer Einschrankungen auf Besonderheiten einer
spezifischen Erkrankung (bei Asthma z.B. eine zeitweise erschwerte Ausatmung)
eingehen zu koénnen. (107) Darlber hinaus legt ein Modell der bedirfnisorientierten
Lebensqualitdt nahe, dass die Lebensqualitat durch die Fahigkeit bestimmt wird, die
eigenen (korperlichen) Bedirfnisse zu erfullen. (34) Demnach koénnte die
asthmabezogene Lebensqualitat steigen, wenn korperliche (aber auch soziale und
emotionale) Bedirfnisse der Patient*innen besser erfillt wirden. Asthmabedingte
Einschrankungen auf diesen drei Ebenen lassen sich durch den Asthma Quality of Life
Questionnaire-Sydney (AQLQ-S) (107) erheben, den wir in Studie 1 fur Publikation 1
(Validierung des NEATSs) und 2 (Assoziation mit kognitiven Uberzeugungen) eingesetzt

haben.

1.3.3  Versorgungsbezogene Bedlrfnisse

Ein Bedurfnis (bzw. Bedarf) im normativen Sinne (normative need) ist das, was
Expert*innen (hier: Mediziner*innen aus Forschung und Praxis) als solches bezuglich
eines bestimmten Sachverhalts definieren. Ein "wunschenswerter" oder als notwendig
bewerteter Standard wird festgelegt (hier z.B. durch die Leitlinien der
Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften, AWMF
(2)) und mit dem tatsachlich existierenden Wert verglichen. Erreicht eine Person oder

eine Gruppe diesen winschenswerten Standard nicht, wird sie als bedrftig identifiziert.
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(108) Im normativen Sinne wirden Patient*innen mit Asthma beispielsweise dann als
bedurftig (oder unterversorgt) gelten, wenn zwar eine Behandlung existiert, diese aber
unzureichend oder nur schwer zuganglich ist (z.B. eine geringe Dichte an
pneumologischen Praxen im landlichen Gebiet). Da effektive BehandlungsmalRnahmen
bei Asthma durchaus existieren, werden Patient*innen mit Asthma im Sinne von
normative needs oft nicht als bedurftig eingestuft (jeder/jede Patient*in, der/die Zugang
zu einem Gesundheitssystem hat, kann angemessen medikamentds versorgt werden).
Zudem stimmt der Bedarf, wie er in diesem Kontext definiert wird, haufig nicht mit den
Bedirfnissen uberein, die Patient*innen wahrnehmen und formulieren. Eine normative
Definition von Bedrfnissen bzw. Bedarf ist damit in keiner Weise absolut und als einzige

BezugsgroRe unter Umstanden bevormundend fur den/die Patient*in. (108)

Im Kontext der personenzentrierten Versorgung wird dem normativen Bedarf deshalb
keine zentrale Relevanz beigemessen. Vielmehr sollen Patient*innen unter Einbezug
individueller Gegebenheiten, z.B. ihres sozialen Kontextes, Uber die funktionale
Krankheitsdiagnose hinaus behandelt werden. In diesem Zusammenhang sind die von
Patient*innen wahrgenommenen versorgungsbezogenen Bedirfnisse (perceived
needs) von Interesse. (35) Das heildt: Was wird von Patient*innen als notwendiger
Standard angesehen? Oder im Sinne von sogenannten felt needs: (108) Welche (noch)
nicht erhaltenen Gesundheitsleistungen wiinschen sich die Patient*innen fir ihre
(personenzentrierte) Behandlung? In der Psychologie wird dieser personenbezogene
Ansatz aufgegriffen und Bedurfnis definiert ,als Empfinden eines subjektiven Mangels,
verbunden mit dem Wunsch, diesen Mangel zu beheben*. (33) Theoretisch eingeordnet
werden Bedurfnisse auch gegenwartig noch meist mit Bezug auf klassische Modelle wie
die Bedurfnishierarchie von Maslow (1943). (109-111) Maslow beschreibt funf
hierarchisch angeordnete zentrale Bedurfnisse des Menschen: physiologische
Bedirfnisse, Bedlrfnisse nach Sicherheit, soziale Bedlrfnisse, Bedulrfnisse nach
Wertschatzung und Bedulrfnisse nach Selbstverwirklichung. (112) Wobei die néachst
héhere Bedurfnisstufe nur erreicht werden kann, wenn die darunterliegenden erfullt
wurden. Aus einem bedirfnisorientierten Ansatz betrachtet, kann die Lebensqualitat der
Betroffenen nur aufrechterhalten werden, solange die eigenen (korperlichen)

Bedurfnisse erflillt werden kénnen. (34)

Der Patient Needs in Asthma Treatment (NEAT) Fragebogen

Da der NEAT-Fragebogen im Zentrum dieses Promotionsvorhabens steht, wird im

Folgenden auf dessen Entwicklung und finale Inhalte eingegangen.
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Bei der Entwicklung der Fragebogen-ltems wurde ein sehr patientenzentrierter Ansatz
gewdahlt. Dabei ergaben sich zwei entscheidende Entwicklungsphasen: 1.) Die
Exploration der Bediirfnisse sowie 2.) die Uberarbeitung und Verfeinerung der Items. Zur
Entwicklung des Fragebogens wurde in einem Vorgangerprojekt eine sogenannte
explorative Mixed-Methods-Studie (113) durchgefuhrt: Das heil3t, es wurde zunachst in
einer qualitativen Studie mit funf Patienten-Fokusgruppen (insgesamt 35 Patient*innen)
exploriert, welche potenziellen versorgungsbezogenen Bedlrfnisse bestehen
(Generierung von Items). Dabei konnten 45 ltems herausgearbeitet werden. Dieser ltem-
Pool wurde den Teilnehmer*innen der Fokusgruppe (n = 25) bei Folgetreffen prasentiert.
Wahrend dieser Treffen gaben die Teilnehmer*innen zunachst ein ausflhrliches
Feedback, um Items umzuformulieren, zu kombinieren oder zu entfernen, und
anschlieliend bewerteten die Teilnehmer*innen jedes verbleibende Item. Die Analysen
basierten auf einer Triangulation der gesammelten qualitativen (verbalen) und
quantitativen Daten (ltem-Bewertung) und ergaben einen Fragebogen mit 27 Items.
Basierend auf dem Feedback der Teilnehmer*innen wurden zudem die folgenden
Antwortkategorien entwickelt: "Ja, das winsche ich mir", "Dieser Wunsch wurde bereits
erfUllt" und "Nein, das brauche ich nicht". Der Fragebogen wurde durch kognitive
Interviews mit einer unabhangigen Patient*innenstichprobe (n = 10) weiter verfeinert.

Nach diesen Uberarbeitungsschritten enthielt der Fragebogen 22 Items. (37)

Im Anschluss wurden diese 22 Items quantitativ (Fragebogenstudie) Uberpruft
(faktorenanalytische Reduktion und erste Validierung). Die Umfragedaten legten eine 13

Iltem-Skala mit vier Subskalen nahe:

1. Patientenexpertise (vier Items, z.B. ,Wunschen Sie sich, dass Ihr Arzt sich mehr Zeit

fur Sie nimmt bei spezifischen Anliegen?*)

2. Medikamentenwirkung (drei Items, z.B. ,Winschen Sie sich mehr Informationen

daruber, wie lhre Asthmamedikamente wirken?*)

3. Umgang mit Medikamenten (drei Items, z.B. ,Wunschen Sie sich, unter Anleitung die

Handhabung lhres Asthmasprays einzutiben?*)

4. Exazerbationen (drei Items, z.B. ,Winschen Sie sich, dass lhre Familie/lhre
Bekannten Bescheid wissen, was sie bei einem akuten Asthmaanfall fir Sie tun

kénnen?)

Alle ltems wurden als Fragen mit den bereits genannten drei Antwortmaoglichkeiten
formuliert. (37) Fir die Auswertungen der Studien des Promotionsvorhabens wurden

diese Antwortmdglichkeiten dichotomisiert zu ,Ja“ (,Ja, das winsche ich mir“) und ,Nein®
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(,Diese Wunsch wurde bereits erflllt“ und ,Nein, das brauche ich nicht®). Der vollstandige
Fragebogen ist Abbildung 3 zu entnehmen.
Frage Ja, das wiinsche  Dieser Wunsch  Nein, das

ich mir wurde bereits brauche ich
erfiillt nicht

I Subskalen

Winschen Sie sich mehr
Informationen dartiber, wie lhre O O O
Asthmamedikamente wirken?

Woiinschen Sie sich, dass Ihr Arzt

Sie Uber die wichtigsten moglichen

Nebenwirkungen lhrer - o -
Asthmamedikamente aufklart?

Wiinschen Sie sich mehr
Informationen dariiber, welche
Wechselwirkungen lhre
Asthmamedikamente mit anderen
Medikamenten haben kénnen?

Medikamentenwirkung

(Bitte diese Frage nur beantworten,
falls Sie neben
Asthmamedikamenten noch weitere
Medikamente einnehmen)

Wiinschen Sie sich mehr

Informationen dariiber, wie Sie lhre

Asthmamedikamente einnehmen o o O
miissen?

Winschen Sie sich mehr

Informationen dariiber, ob Sie bei

Bedarf mehr von lhrem o o »
Asthmaspray nehmen diirfen?

Winschen Sie sich mehr

Informationen dariber, wie Sie sich

bei einem akuten Asthmaanfall O O O
verhalten miissen?

Winschen Sie sich, unter Anleitung

die Handhabung Ihres O O O
Asthmasprays einzuiiben?

Winschen Sie sich, dass lhre

Familie/ Ihre Bekannten Bescheid

wissen, was sie bei einem akuten O O C
Asthmaanfall fur Sie tun kénnen?

| UM |Exazerb.| Umgang mit Med.

Winschen Sie sich, unter Anleitung
Atemtechniken einzuliben, die bei
einem Asthmaanfall helfen kénnen?

Exazerbationen
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Frage Ja, das Dieser Nein, das

wiinsche ich Wunsch brauche ich
mir wurde bereits nicht
erfillt

Woiinschen Sie sich, dass lhr Arzt

Sie bei der Diagnose lhres

Asthmas fragt, was |hr Asthma 0 =] 0O
ausgeldst haben kénnte?

Wiinschen Sie sich, dass Ihr Arzt

bei der Asthmatherapie lhre

personlichen Lebensumstande O O O
starker berucksichtigt?

Wiinschen Sie sich, dass |hr Arzt
Ihr Wissen Uber lhr Asthma O O O
starker beriicksichtigt?
Wiinschen Sie sich, dass |hr Arzt
sich mehr Zeit fir Sie nimmt bei
spezifischen Anliegen?

Patientenexpertise

Abbildung 3. Der Patient Needs in Asthma Treatment (NEAT) Fragebogen mit den
Subskalen Medikamentenwirkung, Umgang mit Medikamenten (UM),
Exazerbationen (Exazerb) und Patientenexpertise (Quelle: eigene Darstellung)

1.4 Kognitive Uberzeugungen

Der Glaube an die eigene Fahigkeit, Ereignisse im Leben kontrollieren zu kénnen, ist ein
wichtiger Faktor, der die psychische und physische Gesundheit des Menschen
beeinflussen kann. (114) Gemal des Transaktionalen Stressmodells von Lazarus (115)
hangen menschliche Reaktionen auf Stress (hier auf die Asthmaerkrankung) davon ab,
wie (negative) Stimuli (z.B. Schwere oder Dauer der Krankheit) und personliche
Ressourcen eingeschatzt und kognitiv verarbeitet werden. Das heif3t, nicht (nur) die
objektive Auspragung des Asthmas (z.B. die Symptomhaufigkeit), sondern die subjektive
Bewertung des/der Betroffenen entscheidet darlber, ob eine Situation Stress ausldst
(oder nicht). Dabei umfasst die primare Bewertung (primary appraisal) die Interpretation
des Stressors (Ist das Asthma fur mich positiv, gefahrlich oder irrelevant?). Die
anschliellend sekundare Bewertung (secondary appraisal) umfasst die Analyse der
verfligbaren Ressourcen (Sind die vorhandenen Ressourcen ausreichend fir die
Bewaltigung des Asthmas?) Diese Bewertungsprozesse resultieren schliefdlich in
Handlungstendenzen, die entweder eine problemorientierte (aktiver Umgang mit der
Erkrankung) oder eine emotionsorientierte Bewaltigungsstrategie (z.B. Regulierung von
Emotionen und Akzeptanz der Situation) verfolgen (vergleiche dazu auch Abbildung 4).
(115)
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Da Asthma eine chronische Erkrankung mit hoher Variabilitat ist, missen Betroffene
immer wieder Krankheitssituationen bewerten und akute Behandlungsentscheidungen
treffen, z.B., wenn Symptome auftreten oder sich verschlechtern. Die
Bewertungsprozesse (des eigenen Gesundheitszustandes sowie der vorhandenen
Ressourcen) sind dabei von personlichen Uberzeugungen gepragt. (115) Diese
Uberzeugungen lassen sich in Selbstwirksamkeit und Kontrolliiberzeugungen (englisch:
locus of control, LoC) unterteilen. (116-118) Beispielsweise ergab eine Studie mit
Patient*innen mit chronisch obstruktiver Lungenerkrankung (COPD) folgendes:
Diejenigen, die starker davon Uberzeugt waren, dass ihre Teilnahme an einer
Rehabilitation zum Erreichen der gewlinschten Ergebnisse geflihrt hatte (héhere
Selbstwirksamkeit), waren weniger besorgt bezliglich der negativen Konsequenzen
(primary appraisal) und hatten eine bessere Wahrnehmung der persénlichen Kontrolle

Uber ihre Erkrankung (secondary appraisal). (119)

Der Begriff Selbstwirksamkeit (fir Publikation 2 erhoben mit der Allgemeinen
Selbstwirksamkeit Kurzskala, ASKU) bezieht sich auf den Glauben an die eigenen
Fahigkeiten, Handlungen erfolgreich planen und ausfihren zu kénnen. (116) Eine hohe
Selbstwirksamkeit kann zu einer aktiven Bewaltigungsstrategie fuhren, z.B. zur
Einnahme von Bedarfsmedikation, wenn notwendig, oder zur Konsultation eines/einer
Arzt*in bei anhaltenden Symptomen. Eng verwandt mit dem Begriff der
Selbstwirksamkeit ist das Konzept der Kontrolliberzeugungen (fir Publikation 2 erhoben
mit der Skala Internale-Externale-Kontrolliiberzeugung-4, IE-4), das die generalisierten
Erwartungen erfasst, ob Verhaltensergebnisse entweder durch die eigene Person
(internaler LoC) oder durch Krafte auRerhalb der eigenen Kontrolle bestimmt werden
(externaler LoC). (117) Externale Kontrolliberzeugungen lassen sich dabei weiter
unterteilen in soziale Externalitdt und fatalistischen Kontrolliiberzeugungen. Ersteres
bedeutet, dass ,machtige andere“ (z.B. der/die Arzt*in) als Determinanten des eigenen
Gesundheitszustandes angesehen werden, was zu einem hoéheren hilfesuchenden
Verhalten (z.B. dem Aufsuchen von Gesundheitseinrichtungen) fuhren kann.
Patient*innen mit fatalistischen Kontrolliiberzeugungen sind dagegen uUberzeugt, dass
ihre Krankheit bzw. ihre Symptomkontrolle auf Schicksal, Glick oder einer héheren
Macht beruhen und zeigen daher eher passives Gesundheitsverhalten mit geringer
Therapieadharenz. (117) Konnen Selbstwirksamkeit und Kontrolliberzeugungen (z.B.
im Rahmen von Schulungen) verbessert werden, kann eine (giinstigere) Neubewertung
der Situation (d.h. der Asthmaerkrankung) stattfinden (reappraisal): Beispielsweise wird
eine magliche Exazerbation von dem/der Patient*in immer noch als gefahrlich eingestuft,

die eigenen Ressourcen und Fahigkeiten werden aber nun als ausreichend bewertet,
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um die Situation angemessen bewaltigen zu kdnnen. Die gefahrliche Situation wird nicht

mehr als Bedrohung, sondern als Herausforderung bewertet. (115)

Person

Kognitive Bewertungsprozesse (Selbstwirksamkeit & Kontrolliiberzeugungen)

Primdre Bewertung (Bewertung des Asthmas)

»Ist mein Asthma flr mich....

...positiv, gefahrlich ...oder irrelevant?”

Sekundére Bewertung (Analyse verfiigbarer Ressourcen)

,»,Sind die vorhandenen Ressourcen ausreichend fir die
Bewaltigung des Asthmas?”

Handlungstendenzen

Problemorientiert: Emotionsorientiert:

,Mit Hilfe von Schulungen »Mein Alltag wird begleitet von

kann ich mein Asthma kontrollieren  dem Risiko einen Asthmaanfall

& Exazerbationen vermeiden.” zu bekommen & das kann ich
akzeptieren.”

Abbildung 4. Transaktionales Stressmodell nach Lazarus (1984), modifiziert
(Quelle: eigene Darstellung)

Besonders ein salutogener Ansatz (der sich komplementar zur Pathogenese mit dem
Erreichen bzw. dem Erhalt von Gesundheit beschéaftigt) betont die wichtige Rolle
kognitiver und verhaltensbezogener Ressourcen der Patient*innen, um sie zu befahigen,
die Kontrolle Uber ihre Gesundheit zu erlangen und diese zu verbessern. (120)
Individuelle Uberzeugungen, wie Selbstwirksamkeit und Kontrolliiberzeugungen, spielen
demnach eine wichtige Rolle im Bereich des Empowerments von Patient*innen und
kénnen entscheidende protektive Faktoren darstellen. (24, 121, 122) Damit bilden sie
auch potenzielle Ressourcen fur glinstigere Asthmaoutcomes und kénnten zur Erklarung
beitragen, warum Patient*innen mit demselben Asthma-Schweregrad zuweilen

unterschiedlich auf die Auswirkungen der Symptome auf ihr Leben reagieren. (25, 26,
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123) Somit ergab sich fir Publikation 2 die Hypothese, dass hohe Selbstwirksamkeit und
hohe internale Kontrolliberzeugungen sowie niedrige externale Kontrolliiberzeugungen
mit PRMs wie geringen versorgungsbezogenen Bedirfnissen (sowie hoher
Asthmakontrolle und asthmabezogener Lebensqualitat) assoziiert sein konnten. Dabei
wurde der Zusammenhang zwischen Selbstwirksamkeit und Kontrolliberzeugungen mit

versorgungsbezogenen Bedurfnissen erstmals untersucht.

1.5 Ziele der Arbeit

Eine Evaluation des NEATs sollte durch die detaillierte psychometrische Uberpriifung
des Instrumentes erfolgen. Diese stellt die Grundvoraussetzung fur einen Einsatz des
Fragebogens in der Routineversorgung dar. Perspektivisch kdnnte der validierte NEAT-
Fragebogen dabei helfen, dass versorgungsbezogene Bediirfnisse von Patient*innen
mit Asthma zum Zeitpunkt ihrer Diagnose sowie wahrend des weiteren
Krankheitsverlaufs (z.B. bei einer Exazerbation, bei schlechter Asthmakontrolle oder
wahrend eines Reha-Aufenthalts) valide und reliabel erfasst und damit besser
verstanden und erflllt werden kénnen. Zusétzlich sollte untersucht werden, ob geringere
Selbstwirksamkeits- und Kontrolliberzeugungen mit héheren versorgungsbezogenen
Bedurfnissen assoziiert sein kdonnten (Welche Patient*innen bendtigen u.U. mehr
Aufklarung, Unterstltzung, etc.? Fir wen kénnte der NEAT besonders relevant sein?).
Damit sollten potenziell weitere Patient*inneneigenschaften, neben den im
Vorgangerprojekt bereits identifizierten (jingeres Alter, erhéhte Angst- und
Depressionswerte sowie ein kirzerer Zeitraum seit der Diagnose (124)), ermittelt
werden. Schliel3lich sollte der NEAT erstmals in drei Rehabilitationskliniken eingesetzt
werden, um den potenziellen Nutzen einer Intervention zur Erflllung

versorgungsbezogener Bedurfnisse zu untersuchen.

Die Erhebungen wurden mit Hilfe von drei Fragebogenstudien realisiert, um

nachfolgende Teilziele zu erreichen bzw. Fragen beantworten zu kdnnen:

1. Es sollten psychometrische Eigenschaften des Fragebogens umfassend bestimmt

werden:

1.1 Wie valide misst der NEAT-Fragebogen und ist er sensitiv gegenuber

Veranderungen (Vorhersagevaliditat und Veranderungssensitivitat)?

1.2 Wie viele versorgungsbezogene Bedurfnisse mussen erflullt werden, damit die
Veranderung fur die Patient*innen relevant ist (Minimal important change und Smallest
detectable change)?

1.3 Wie verlasslich werden Bedurfnisse gemessen (Reliabilitat)?
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2. Es sollte der Zusammenhang zwischen der Anzahl unerfillter versorgungsbezogener
Bedlrfnisse, gemessen mit dem NEAT, und Selbstwirksamkeit sowie

Kontrolliberzeugungen, als potenziell psychische Ressourcen, bestimmt werden.

3. Es sollte ein erster Einsatz in der Routineversorgung erfolgen. Dabei stand die Frage
im Fokus, ob versorgungsbezogene Bedirfnisse wahrend einer pneumologischen

Rehabilitation abnehmen kénnen.

Gesamtziel war es, einen weiteren Schritt in Richtung patientenzentrierter Versorgung
bei Asthma zu gehen. Die Methoden- und Ergebnisprasentation erfolgte anhand von drei
Publikationen in internationalen wissenschaftlichen Fachzeitschriften (siehe
nachfolgend). Eine Ubersicht zum Arbeitsprogramm des Promotionsvorhabens ist
Abbildung 5 zu entnehmen. Anzumerken ist, dass in Publikation 2 und 3 (vergleiche
Teilziel 2 und 3), neben versorgungsbezogenen Bedurfnissen, auch Asthmakontrolle
(gemessen mit dem ACT) und asthmabezogene Lebensqualitat (gemessen mit dem
AQLQ-S) als abhangige Variablen in die Analysen (und Ergebnisprasentation)
eingeflossen sind. Um den Fokus des Promotionsvorhabens auf versorgungsbezogene
Bedirfnisse bei Asthma nicht zu verlieren, werden diese Outcomes in der Diskussion

nur sekundar berlcksichtigt.
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Arbeitsstufe Methodik Teilziele
* Assoziation Bedirfnisse mit _
o Selbstwirksamkeit/Kontroll- Identifikation van Publikation 2
Studie 1 - Fragebogenstudie mit Patient*innen aus iiberzeugungen Patientencharakteristika (Teilziel 2)
3-Jahres Follow- | | NEAT-1 (Baseline: 2014, Follow-up: =
2017; n = 207) = Validitat Wie valide misst der NEAT?
up von NEAT=1 +  Verinderungssensitivitat (Teilziel 1.1)
. < bR i Ab wann sind Veranderungen im
~ NEAT relevant? (Teilziel 1.2 ) — Publikation 1
¢ Smallest detectable change
Studie 2 - s TE - Rete-rRaliabilitar Wie verlasslich misst der NEAT?
. | Fragebogenstudie mit Patient*innen (Teilziel 1.3)
Reproduzier- (4-Wochen Follow-up 2018; n = 78)
barkeitsstudie =
* Kontrollgruppe fiir Studie 3
L Erster Einsatz in der
— Routineversorgung: Nehmen
. Bediirfnisse im Zuge einer
Studie 3 - Fragebogenstudie mit *  Untersuchung der Unterschiede g apiitation ab? (Teilziel 3) —
Pri-Post- | Rehabilitand*innen in drei Reha- zwischen t1 und t2 sowie zwischen __| Publikation 3
Messung bei Kliniken vor Aufnahme (t1) und nach der! thuppen: t-Tests, Chi?-Tests,
Rehabilitation Entlassung (t2) (2018/19, n = 150) MRiRrate BHEOVAS

Abbildung 5. Arbeitsprogramm des Promotionsvorhabens (Quelle: eigene Darstellung)
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Publikation 1: The Patient Needs in Asthma Treatment (NEAT) questionnaire: Further
evidence on its psychometric properties. Teilziele 1.1 bis 1.3 sollten mit Hilfe eines 3-
Jahres-Follow-ups (Studie 1: 2014-2017, n = 207) zur Bestimmung der
Vorhersagevaliditat, Veranderungssensitivitat und Minimal important change (MIC)
sowie eines 4-Wochen-Follow-ups (Studie 2: 2018, n = 78) zur Bestimmung der Test-
Retest-Reliabilitdt und der Smallest detectable change (SDC) erfolgen. (38) Eine

Ubersicht zum methodischen Vorgehen ist Abbildung 6 zu entnehmen.”

TSI Psvchometrische Analysen JIICTICY)

n =207 n=78
Baseline: 2014 Baseline / 4 Wochen-
Follow-up: 2017 Follow-up: 2018

Bediirfnisse (NEAT), Behandlungszufriedenheit (numerische Skala: 0-10), Asthmakontrolle (ACT)

& Lebensqualitdt (AQLQ-S)

* Validitat
* Veranderungssensitivitat » Test-Retest-Reliabilitat
» Minimal important change » Smallest detectable change

Abbildung 6. Methodisches Vorgehen Publikation 1 (Quelle: eigene Darstellung)

Publikation 2: The role of self-efficacy and locus of control on asthma-related needs and
outcomes: A cross-sectional study. Fur Teilziel 2 wurde der Zusammenhang zwischen
Selbstwirksamkeit ~und  Kontrolliberzeugungen  mit  versorgungsbezogenen
Bedurfnissen, Asthmakontrolle und asthmabezogener Lebensqualitdt untersucht. Es
handelt sich um die Follow-up-Daten der Langsschnittstudie zur psychometrischen
Uberprifung des NEATSs (Studie 1: 2017, n = 205). Eine Ubersicht zum Methodischen
Vorgehen ist Abbildung 7 zu entnehmen. (39)

7 Alle psychometrischen Malde, die im Zuge des Promotionsvorhabens untersucht wurden, sind
dem Anhang auf Seite 61-62 (Definitionen der psychometrischen Eigenschaften) zu entnehmen.
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Assoziationen mit kognitiven Uberzeugungen

n = 205 (Geschlecht: w = 153, Alter: M= 58)
Querschnittsdesign: 2017

8-

Lineare Regressionen

Assoziationen zwischen Selbstwirksamkeit (ASKU) & Kontrollliberzeugungen
(IE-4) mit Bedlrfnissen (NEAT), Asthmakontrolle (ACT) & Lebensqualitat
(AQLQ-S)

Abbildung 7. Methodisches Vorgehen Publikation 2 (Quelle: eigene Darstellung)

Publikation 3: Impact of pulmonary rehabilitation on patients’ health care needs and
asthma control: a quasi-experimental study. Die Erflllung von Teilziel 3 sollte durch den
Einsatz des NEAT-Fragebogens zu Beginn und Ende der pneumologischen
Rehabilitation in drei Rehabilitationskliniken (2018/19, n = 150) erfolgen. Als sekundarer
Outcome wurde die Asthmakontrolle, gemessen mit dem ACT, erhoben (Nimmt
Asthmakontrolle im Zuge der Rehabilitation zu?). Die Kontrollgruppe bildete eine
Stichprobe von 78 Patient*innen mit Asthma, die sehr wahrscheinlich keine
asthmaspezifische Intervention im Befragungszeitraum erhalten hatten (Daten aus
Studie 2, 2018). Ein Uberblick zum Methodischen Vorgehen ist Abbildung 8 zu

entnehmen. (40)

Studie 2 Praxiseinsatz Studie 3

Kontrollgruppe: n =78 Interventionsgruppe: n = 150
2018: Baseline (t1) /4 Wochen- 2018/19: 2 Messzeitpunkte:
Follow-up (t2) Aufnahme (t1) & Entlassung (t2)

Bedurfnisse (NEAT) / Asthmakontrolle (ACT)

Untersuchung der Unterschiede zwischen t1 und t2 sowie zwischen den
Gruppen: t-Tests, Chi2-Tests, univariate ANCOVAs

Abbildung 8. Methodisches Vorgehen Publikation 3 (Quelle: eigene Darstellung)
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1.6 Ethikvotum

Fir alle Studien (Studie 1-3) liegt ein positives Ethikvotum der Medizinischen Fakultat der

Heinrich-Heine-Universitat Dusseldorf vor (Studiennummer: 5734R).
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3 Diskussion

3.1  Hauptergebnisse und Zusammenfassung

Publikation 1 — Psychometrische Eigenschaften

Studie 1. In vorangegangenen Querschnittsanalysen wurden konsistente Assoziationen des
NEATs mit Asthmakontrolle (gemessen mit dem ACT), asthmabezogener Lebensqualitat
(gemessen mit dem AQLQ-S) und allgemeiner Behandlungszufriedenheit (numerische
Ratingskala von 0 bis 10) beobachtet. (37) In Studie 1 konnte diese Querschnittsvaliditat
(Galtigkeit; Misst das Instrument das, was es messen soll?) bestatigt werden. Das heil3t, der
NEAT gibt daruber Auskunft, wie es den Patient*innen momentan mit ihrer Behandlung und

ihrem Asthma ergeht.

Vor dem Hintergrund der Querschnittsergebnisse lieken sich &ahnliche Ergebnisse in
Langsschnittuntersuchungen vermuten. Dementsprechend konnte festgestellt werden, dass
unerfllte versorgungsbezogene Bedurfnisse zu Baseline allgemeine
Behandlungszufriedenheit drei Jahre spater vorhersagten. Doch weder die Asthmakontrolle
noch die asthmabezogene Lebensqualitait wurden durch die NEAT-Baseline-Werte
vorhergesagt. Daher lasst sich derzeit von einer prédiktiven Validitéat (Vorhersagevaliditat) des
NEAT-Scores nur fur Behandlungszufriedenheit ausgehen. Das heif3t, mit dem NEAT kann
eine Vorhersage bezuglich Behandlungszufriedenheit drei Jahre spater getroffen werden, aber
keine Vorhersage bezuglich der Morbiditat (im Sinne von Asthmakontrolle und Lebensqualitat,

beides Konstrukte bei denen physische Aspekte miterhoben werden).

Die Veranderungssensitivitat ist die Fahigkeit eines Instrumentes, Veranderungen im
Gesundheitszustand aufzudecken. (125) Lineare Regressionen zeigten, dass Veranderungen
im NEAT zwar mit Veranderungen in der Behandlungszufriedenheit sowie der
asthmabezogenen Lebensqualitat assoziiert sind, aber nicht mit Veranderungen in der
Asthmakontrolle. Das heil3t, wird der NEAT in der Verlaufsdiagnostik eingesetzt, spiegelt die
Abnahme von versorgungsbezogenen Bedurfnissen eine  Verbesserung der
Behandlungszufriedenheit und der asthmabezogenen Lebensqualitat wider, nicht aber eine

Zunahme der Asthmakontrolle.

Die Minimal important change (MIC) ist die kleinstmdgliche Veranderung (im Sinne von
Verbesserung) im Gesundheitszustand, die von Patient*innen als wichtig empfunden wird.
(125, 126) Patient*innen, deren NEAT-Score zwischen Baseline und 3-Jahres-Follow-up um
die identifiziete MIC (vier unerflllte Bedurfnisse) gestiegen ist, berichteten geringere

Behandlungszufriedenheit im Follow-up.
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Studie 2. Zunachst wurde die Test-Retest-Reliabilitdt (Reproduzierbarkeit unter gleichen
Bedingungen, Wie verlasslich misst das Instrument?) bestimmt. Es liel3 sich mithilfe einer
Intraklassenkorrelation (ICC = 0.78) zwischen NEAT-Baseline- und 4-Wochen-Follow-up-
Scores feststellen, dass der NEAT versorgungsbezogene Bedurfnisse verlasslich messen

kann.

Ein ahnliches Mal} wie die MIC stellt die Smallest detectable change (SDC) dar, bei der man
die kleinste Veranderung berechnet, die ein Instrument aufdecken kann, abzlglich von
Messfehlern. (127) Eine valide MIC sollte groRer sein als die SDC, damit die Veranderung
nicht nur von Patient*innen als relevant empfunden wird, sondern auch von Messfehlern
unterschieden werden kann. (128) Die berechnete SDC war mit finf unerfiillten Bedurfnissen
etwas groRer als die MIC mit vier unerfillten Bedurfnissen. Deshalb sollte hier die SDC eher
als die MIC als Cut-off-Wert, der entscheidende Veranderungen im Gesundheitszustand
abbildet, gewahlt werden (d.h. finf anstelle von vier unerfllliten Bedurfnissen). (38) Abbildung

9 gibt einen Uberblick tiber die Ergebnisse aus Publikation 1.

2. Validitat (Langsschnitt)

Behandlungszufriedenheit
Asthmakontrolle

4. Test-Retest-Reliabilitat

* ICC=0.78; Cl (95 %) = 0.65-0.86

1. Validitat (Querschnitt)

Vorhersage von
Behandlungs-
zufriedenheit 3 Jahre
spater, aber keine
Vorhersage von
Morbiditat

NEAT gibt Ausklinfte
wie es Patient*in
momentan mit
Behandlung &
Erkrankung geht

Behandlungs-
zufriedenheit
(change score)

Verdnderungen im NEAT

sind mit Veranderungen in
Behandlungszufriedenheit
& Lebensqualitat » Gute Reliabilitat

assoziiert, aber nicht mit » NEAT ist ein verlassliches Messinstrument
Veranderungen in
Asthmakontrolle

5. Minimal important change (MIC) / Smallest detectable change (SDC)

Nicht signifikante &  Relevante Veranderungen, Signifikante & Die SDC mit einem Wert von 5 sollte
nicht relevante alsralchtvon Messfehlom.2y o eher als die MIC mit einem Wert von
Veranderun unterscheiden Veranderungen
1 4 A g 4 als Cut-off-Wert, der entscheidende
Y_LY Veranderungen im
! ) Gesundheitszustand abbildet,
Keine MIC=4 SDC=5 Maximale gewahlt werden.
Veranderung Veranderung

Abbildung 9. Psychometrische Ergebnisse Studie 1 und 2 (Quelle: eigene Darstellung)
Publikation 2 — Die Rolle von Selbstwirksamkeit und Kontrolliiberzeugungen

Es zeigte sich auf Basis linearer Regressionen, dass hohe Selbstwirksamkeit und hohe
internale  Kontrolliberzeugungen sowie geringe externale Kontrolliberzeugungen

Assoziationen mit hoher Asthmakontrolle (ACT), hoher asthmabezogener Lebensqualitat
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(AQLQ-S) und wenigen versorgungsbezogenen Bedurfnissen (NEAT) der Patient*innen
aufwiesen. Ein Zusammenhang zwischen diesen kognitiven Uberzeugungen und
versorgungsbezogenen Bedurfnissen wurde dabei zum ersten Mal untersucht. Es scheint,
dass Personen mit Asthma, die annehmen, dass insbesondere ihr eigenes Verhalten den
Verlauf ihres Lebens bestimmt und dass sie Handlungen dabei eigenstandig planen und
ausfuhren konnen, weniger unerfullte Bedurfnisse berichten (und damit potenziell weniger
Kommunikation mit ihrem Arzt/inrer Arztin fordern), als Personen, die annehmen, dass
.,machtige andere® (z.B. der Arzt/die Arztin) oder der Zufall den Verlauf ihres Lebens
bestimmen. Eine Zusammenfassung dieser Ergebnisse ist Abbildung 10 zu entnehmen.
Betrachtet man die Ergebnisse fur die einzelnen Subskalen des NEATs separat
(Patientenexpertise, Medikamentenwirkung, Umgang mit  Medikamenten und
Exazerbationen), ergibt sich eine negative Assoziation mit Selbstwirksamkeit und internalen
Kontrolliberzeugungen nur mit Bedurfnissen der Subskala ,Patientenexpertise” (u.U. kénnten
diese Patient*innen die bendtigten Informationen bereits eigenstandig eingeholt haben).
Patient*innen mit hoheren externalen Kontrolliberzeugungen berichteten mehr unerfiilite
Bedlrfnisse in Bezug auf "Patientenexpertise, "Umgang mit Medikamenten" und
"Medikamentenwirkung". Bedurfnisse der Subskala "Exazerbationen" scheinen fir die
Teilnehmenden in dieser Stichprobe weniger bedeutend zu sein: Wahrend ein hoher Anteil der
Teilnehmenden angab, in den letzten drei Jahren mindestens einen Asthmaanfall erlitten zu
haben (43 % bzw. n = 86), gaben nur 37 % (n = 32) von ihnen an, diese Anfalle oft als
lebensbedrohlich wahrzunehmen. Dies kdnnte die fehlende Assoziation von Bedurfnissen

dieser Subskala mit kognitiven Uberzeugungen erklaren. (39)

Selbstwirksamkeit &
Kontrollliberzeugungen

6 Gelbstwirksamkeit . 522/ (LoC) sind assoziiert mit
o 2’ versorgungsbezogenen

S
B=-018 ‘ oy Bediirfnissen (NEAT),
200 & Asthmakontrolle (ACT) &
‘ Lebensqualitat (AQLQ-S).
2 S

Abbildung 10. Assoziationen von Bedirfnissen, Asthmakontrolle und Lebensqualitat
mit kognitiven Uberzeugungend, Studie 1 (Quelle: eigene Darstellung)

8 Alle Assoziationen sind signifikant (p < 0.05) oder hochsignifikant (p < 0.01).
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Publikation 3 — Der Einfluss von Rehabilitation auf versorgungsbezogene Bediirfnisse und
Asthmakontrolle

In einem quasi-experimentellen, d.h. nicht-randomisierten Design lie3 sich mit Hilfe von t-Tests
feststellen, dass versorgungsbezogene Bedlrfnisse, gemessen mit dem NEAT, im Laufe einer
pneumologischen Rehabilitation (Interventionsgruppe), nicht aber in der Kontrollgruppe,
abnehmen. Die linearen Regressionen zeigten, dass der Effekt in der Interventionsgruppe mit
der Inanspruchnahme asthmabezogener Interventionen in einer Dosis-Wirkungs-Beziehung
steht. Das heil3t, je mehr asthmabezogene Mallnahmen die Rehabilitand*innen angaben,
wahrend der Rehabilitation erhalten zu haben, desto weniger versorgungsbezogene
Bedurfnisse zeigten sie bei der Follow-up-Messung am Ende ihres stationaren Aufenthalts.
Zusatzlich konnte bestatigt werden, dass sich die Asthmakontrolle, gemessen mit dem ACT,
in der Rehabilitationsgruppe (zwischen Baseline und Follow-up) verbesserte und der Cut-off
von 19 (= adaquate Asthmakontrolle) leicht Uberschritten wurde. Beides war in der
Kontrollgruppe nicht der Fall. Einschrankend muss erwahnt werden, dass die Gruppen sich
signifikant bezuglich ihrer demografischen Charakteristika (Geschlecht, Alter, Bildungsstand,
Anzahl an Allergien und Follow-up-Zeit) unterschieden. Um zu Uberprifen, ob die Ergebnisse
allein auf unterschiedliche Patient*inneneigenschaften zurickzufihren sind, wurden
erganzend zu den t-Tests univariate ANCOVAs gerechnet mit der Gruppenzugehorigkeit
(Rehabilitations- oder Kontrollgruppe) als unabhangige Variable und NEAT und ACT Follow-
up-Scores als jeweils abhangige Variable. Die demografischen Charakteristika wurden als
Kovariaten eingesetzt, um einen moglichen Effekt auf die abhangigen Variablen (NEAT und
ACT) kontrollieren zu kénnen. Es zeigte sich, dass sich sowohl versorgungsbezogene
Bedurfnisse als auch Asthmakontrolle im Follow-up signifikant zwischen der Rehabilitations-
und Kontrollgruppe unterschieden. Damit ist davon auszugehen, dass der Effekt nicht nur auf
unterschiedliche Patient*inneneigenschaften zurlckzuflhren ist, sondern auch auf die
Teilnahme an einer Intervention (pneumologische Rehabilitation). (40) Abbildung 11 zeigt eine

Darstellung der Hauptergebnisse aus Publikation 3.
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NEAT zu Baseline (t1) und zum Follow-up (t2)

{77)=0.27:p=0.76 Bedlrfnisse, gemessen mit dem NEAT,
nehmen in der Rehabilitationsgruppe,
nicht aber in der Kontrollgruppe

signifikant ab.
#(149) = 10.33; p < 0.01

Mittlerer NEAT Score
O B N W B W o@ N

t 2
—e— Rehabilitand*innen Kontrolle

ACT zu Baseline (t1) und zum Follow-up (t2)
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Abbildung 11. Mittlere Veranderung von Bedirfnissen und Asthmakontrolle in der
Rehabilitations- und Kontrollgruppe zwischen Baseline (t1) und Follow-up (t2)
gemessen mit t-Tests, Studie 3 (Quelle: eigene Darstellung)

3.2 Ergebnisdiskussion

Aktuellen Leitlinien zufolge werden Patient*innen mit Asthma zunehmend als selbstbestimmte
Akteur*innen im eigenen Behandlungsprozess anerkannt und geférdert (Empowerment). (5,
28) Bei einer Asthma-Erkrankung kdnnen die Symptome zeitweilig in ihrer Haufigkeit und
Auspragung stark variieren und es kann unter Umstanden zu pldtzlichen Exazerbationen
kommen. (5) Das bedeutet auch, dass Patient*innen im Falle eines Asthmaanfalls
selbststandig (bzw., falls vorhanden, mit Hilfe eines Notfallplans) Therapieentscheidungen
treffen mussen. Damit wird ein hohes Mal} an patientenseitiger Selbstmanagementkompetenz
gefordert. Beim eigenstandigen Umgang mit der Asthma-Erkrankung spielt die subjektive
Sichtweise auf die Situation (Bewertungen, Einstellungen, Erwartungen) (92) und damit die
Frage, wie Betroffene ihre Erkrankung selbst erleben und beschreiben, eine wichtige Rolle.
Welche subjektive Reprasentation von Gesundheit und Krankheit jemand hat (also wie jemand
seine gesundheitliche Verfassung bzw. seine Erkrankung erlebt und beschreibt), (93) wird
bestimmt von psychischen Ressourcen wie Selbstwirksamkeit (der Glaube an die eigenen
Fahigkeiten, Handlungen erfolgreich planen und ausfihren zu kénnen (116)) und
Kontrolliberzeugungen (die Erwartungen, dass Verhaltensergebnisse entweder durch die
eigene Person oder durch Krafte aulRerhalb der eigenen Kontrolle bestimmt werden (117)).
Die vorliegende Arbeit zeigt, dass diese kognitiven Uberzeugungen im Zusammenhang stehen

mit versorgungsbezogenen Bedirfnissen bei Asthma. (39) Patient*innen mit unginstigen
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kognitiven Uberzeugungen (niedrigen Werten in Selbstwirksamkeit und internalen
Kontrolliberzeugungen sowie hohen Werten in externalen Kontrolliberzeugungen) scheinen
damit mehr Aufklarung und Unterstitzung zu bendtigen. Der NEAT konnte somit fur
Patient*innen mit diesen Eigenschaften besonders relevant sein. Aufgrund des
Querschnittdesigns lasst sich jedoch nicht klaren, ob bzw. welche Kausalzusammenhange
bestehen. Unter Umstanden fuhrt auch eine Vielzahl von unerfillten versorgungsbezogenen
Bedurfnissen zu geringer Selbstwirksamkeit und einem Gefiihl des Kontrollverlusts. Allerdings
handelt es sich beim ASKU (116) und IE-4 (117) nicht um krankheitsspezifische, sondern um
generische Instrumente. Es werden damit kognitive Uberzeugungen erfasst, die unabhangig
von der aktuellen Krankheits- und Versorgungssituation bestehen kdnnen. Wenngleich der
Kausalzusammenhang unklar bleibt, konnte der Einsatz des NEAT-Fragebogens bei beiden
Wirkrichtungen die Asthmatherapie positiv beeinflussen: Zunachst sind kognitive
Uberzeugungen verhaltenspsychologisch er- bzw. umlernbar. (129) In Patientenschulungen
kobnnen Selbstmanagement-Strategien somit erlernt und  Selbstwirksamkeit und
Kontrolliberzeugungen potenziell geférdert werden (und damit auch die Adharenz erhoéht
werden (130-132). Gleichzeitig scheint allein eine hohe Partizipation von Patient*innen im
Behandlungsprozess zu einer héheren Selbstwirksamkeit fiihren zu kénnen. (83) Das heil3t,
bereits die Moglichkeit im eigenen Behandlungsprozess aktiver/aktive Teilnehmer*in zu sein,
unabhangig von konkreten (verhaltenstherapeutischen) Interventionen, kann dazu beitragen
den Glaube an die eigenen Fahigkeiten zu erhéhen und dem/der Patient*in ein Geflhl von
Empowerment (hohe Patientenautonomie) zu ermdglichen. Genau hier bietet der NEAT eine
sehr niederschwellige Moglichkeit der Patientenpartizipation. In einem 13-ltem-Fragebogen
werden spezifische versorgungsbezogene Bedlrfnisse abgefragt (z.B. ,Wunschen Sie sich,
dass |hr Arzt bei der Asthmatherapie lhre personlichen Lebensumstiande starker
bertcksichtigt?*), die mit Patient*innen fiir Patient*innen entwickelt wurden. Geht man davon
aus, dass Patient*innen mit ungiinstigen kognitiven Uberzeugungen seltener Probleme und
Bedulrfnisse bezlglich ihrer Behandlung ansprechen (und damit potenziell mehr unerfiilite
Bedlrfnisse aufweisen), kénnten besonders diese vom Einsatz des NEATs profitieren.
Patient*innen, die daran glauben, dass ,méachtige andere® (hier der/die Arzt*in) den Verlauf
ihres Lebens (bzw. ihrer Erkrankung) beeinflussen, kénnte zum einen die gerichtete
Aufmerksamkeit des/der Arzt*in auf versorgungsbezogene Bediirfnisse, zum anderen die
Sensibilisierung dafur, dass der Krankheitsverlauf sehr wohl durch die eigene Person
beeinflussbar ist, zugutekommen. Folgt man der Hypothese, dass eine Vielzahl an unerfillten
Bedurfnissen dazu fihren kann, dass der/die Patient*in ungiinstige kognitive Uberzeugungen
entwickelt (z.B. ,Ich weif3 nicht wie ich mein Asthmaspray korrekt einsetze und habe es bisher
nicht geschafft, mir dazu von meinem/meiner Arzt*in Informationen zu beschaffen. Vielleicht

bin ich gar nicht in der Lage den Verlauf meiner Erkrankung selbst zu bestimmen.”), kdnnte
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der Einsatz des NEATSs dazu fihren, offene Bedlrfnisse zu identifizieren und zu besprechen

und damit der Entwicklung von ungunstigen Denkmustern entgegenzuwirken.

Unabhangig von der Richtung des Zusammenhangs zwischen kognitiven Uberzeugungen und
der Bedurfnisauspragung, lasst sich festhalten, dass der Einsatz des NEAT-Fragebogens in
der Verlaufsdiagnostik dazu beitragen kdnnte, dass 1.) die Partizipation und Kommunikation
zwischen Patient*innen und medizinischem Fachpersonal geférdert wird und 2.) bestehende
patientendefinierte Versorgungsliicken aufgedeckt (Was genau fehlt dem/der Patient*in aktuell
in der Versorgung?) und im besten Fall (durch verbesserte Aufklarung) geschlossen werden

konnten.

Damit der Einsatz des NEATSs potenziell mdglich ist, war eine psychometrische Uberpriifung
des Fragebogens (Publikation 1) notwendig. Diese hat gezeigt, dass der NEAT unter anderem
einen reliablen Einsatz sowie eine valide Vorhersage der Behandlungszufriedenheit
ermdglicht. Mit dem NEAT lassen sich auch Veranderungen, das heifl3t Verbesserungen oder
Verschlechterungen, Gber die Zeit (hier: drei Jahre) bezlglich der Behandlungszufriedenheit
sowie der asthmabezogenen Lebensqualitat abbilden. Daher scheint der NEAT fir bestimmte
evaluative und diagnostische Zwecke hilfreich (v.a. wie es dem/der Patient*in mit der
Behandlung und Erkrankung ergeht) und aus psychometrischer Sicht fir die
Verlaufsdiagnostik geeignet zu sein. Berlicksichtigt werden muss dabei die Einschrankung,
dass sich mit dem NEAT derzeit nur Behandlungszufriedenheit valide vorhersagen lasst, aber
weder Asthmakontrolle noch asthmabezogene Lebensqualitat. Unter Umstanden beeinflussen
unerfillite Bedirfnisse in der Versorgung zunachst eher psychosoziale Aspekte (wie
Behandlungszufriedenheit). Dann ware eine Follow-up-Zeit von mehr als drei Jahren nétig,
damit diese geringe Behandlungszufriedenheit wiederum korperliche Aspekte beeinflussen
wurde, wie sie u.a. bei Asthmakontrolle und asthmabezogener Lebensqualitdt erhoben
werden. Diese Annahme kann mit den vorliegenden Daten jedoch nicht Gberprift werden,

notig waren weitere Follow-up-Messungen. (38)

Ergibt sich im Behandlungsverlauf, dass mindestens funf von 13 Bedurfnissen seit dem
vorherigen Einsatz des NEATSs erflllt wurden, kann davon ausgegangen werden, dass eine
fur den/die Patient*in relevante Verbesserung stattgefunden hat (orientierend an der in
Publikation 1 ermittelten SDC). Die SDC wurde mit Hilfe von Studie 2 durch einen
verteilungsbasierten Ansatz bestimmt (basierend auf der Test-Retest-Reliabilitat des NEATS).
Wiinschenswert ware fur den sehr patientenzentrieten NEAT-Fragebogen gewesen, ein
Veranderungsmal® bestimmen zu kdnnen, das ebenfalls auf einer patientenzentrierten
Herangehensweise beruht, wie es bei der MIC der Fall ist (Patient*innen werden durch eine
Ankervariable direkt befragt, hier: ,Inwiefern haben Sie im GroRen und Ganzen das Geflhl,

dass |hre Bedurfnisse im Rahmen Ihrer aktuellen Asthmatherapie erflllt werden?“). Jedoch
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war die identifizierte MIC mit vier unerfullten Bedurfnissen etwas kleiner als die SDC mit funf
unerfullten Bedurfnissen (siehe dazu auch 3.7 Hauptergebnisse und Zusammenfassung) und
konnte damit nicht als Cut off-Wert gewahlt werden, der entscheidende Veranderungen
abbildet. (38) Dennoch bietet der Veranderungswert von finf Bedurfnissen fir Kliniker*innen
eine Orientierung dazu, ob grundlegende Veranderungen (Verbesserungen oder
Verschlechterungen) bezlglich versorgungsbezogener Bedurfnisse stattgefunden haben.
Dies ist besonders wichtig, da fur den NEAT kein Grenzwert bestimmt wurde, ab dem die
Bedurfnislage beispielsweise risikobehaftet ist oder negative Auswirkungen auf den

Krankheitsverlauf haben kann.

Aufbauend auf den adaquaten psychometrischen Eigenschaften des Fragebogens, konnte ein
erster Einsatz in drei Rehabilitationskliniken erfolgen, bei dem der NEAT bei Aufnahme (vor
Beginn der Reha-Malnahmen) sowie bei Entlassung (nach Beendigung der Reha-
Malnahmen) eingesetzt wurde. Dieser Einsatz lieferte vorlaufige Hinweise darauf, dass
pneumologische Rehabilitation, und damit asthmaspezifische Patientenschulungen,
Bedlrfnisse in der Asthmaversorgung verringern (und dariber hinaus Asthmakontrolle
verbessern) kénnte. Da in Publikation 2 beobachtet wurde, dass Selbstwirksamkeit und
Kontrolliberzeugungen mit (unerfillten) versorgungsbezogenen Bedlrfnissen in einem
Zusammenhang stehen, (39) lasst sich die Hypothese aufstellen, dass pneumologische
Rehabilitation, nicht nur Bedulrfnisse verringern, sondern damit zusammenhangend auch zu
héheren Werten in Selbstwirksamkeit und Kontrolliiberzeugungen flihren kénnte. Dabei ware
auch hier der Kausalzusammenhang dieser Hypothese von Interesse: Werden a)
versorgungsbezogene Bedulrfnisse durch die RehabilitationsmaRnahmen erfullt, so dass
der/die Patient*in eine hohere Expertise entwickelt und damit auch Selbstwirksamkeit und
Kontrolliberzeugungen zunehmen? Oder werden b) vor allem Selbstwirksamkeit und
Kontrolliberzeugungen wahrend der Rehabilitation gestarkt und deshalb nehmen, als
Begleiterscheinung, versorgungsbezogene Bedurfnisse ab (z.B. der/die Patient*in hat die
Uberzeugung, Informationen nun selbststéndig einholen zu kénnen und damit kein BedUrfnis
mehr nach Aufklarung durch den/die Arzt*in)? Im Zuge der Analysen konnte festgestellt
werden, dass Rehabilitand*innen, die angaben, mehr bedirfnisorientierte Mallnahmen
wahrend ihrer Rehabilitation erhalten zu haben, signifikant weniger versorgungsbezogene
Bedurfnisse im Follow-up aufwiesen (Dosis-Wirkungs-Zusammenhang). Beispielsweise
zeigen die Ergebnisse, dass eine bessere Arzt-Patienten-Kommunikation, aber auch
praktische Schulungen und Informationen zum Umgang mit Asthmamedikamenten mit
weniger Bedurfnissen innerhalb der NEAT-Subskala ,Patientenexpertise assoziiert waren.
(40) Damit wird Annahme a) gestitzt, dass konkrete (bisher unerfiillte) Bedurfnisse im
Rahmen spezifischer Interventionen wahrend der Rehabilitation direkt thematisiert und erfullt
werden und, dass der daraus folgende Fahigkeits- und Wissenszuwachs unter Umstanden zu
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hoéheren Werten in Selbstwirksamkeit und Kontrolliberzeugungen fihren kénnte. Auch die
enge Ubereinstimmung der Themen, die sowohl von der pneumologischen Rehabilitation als
auch vom NEAT abgedeckt werden (z.B. Einuben von Atemtechniken oder
Wissensvermittiung  bezlglich  der  Medikation), macht es plausibel, dass
versorgungsbezogene Bedurfnisse, wie sie vom NEAT gemessen werden, wahrend der Reha-
MaRnahmen direkt adressiert sowie erflllt und nicht allein durch Férderung von

Selbstwirksamkeit und Kontrolliberzeugungen verbessert werden.

Die Ergebnisse aus Publikation 3 kdnnten zudem so gedeutet werden, dass Verbesserungen
wahrend der Rehabilitation (wie ein RCT sie z.B. beziglich Asthmakontrolle oder Dyspnoe
belegen kann (40)) durch den NEAT abgebildet werden kénnen. Der NEAT ware damit sensitiv
gegeniber Veranderungen, im Sinne von Verbesserungen, wahrend der Asthmabehandlung.
Er besalie diesbeziglich Verdnderungssensitivitét, ein zusatzlicher Hinweis daflir, dass der
NEAT im evaluativen Verlauf der Asthmatherapie sinnvoll eingesetzt werden koénnte. Dieser
Aspekt, aber auch die Tatsache, dass ein Einsatz in drei Rehabilitationskliniken durchflhrbar
war, stutzen die vorlaufige Annahme, dass eine Implementation des NEATs in der
Routineversorgung hilfreich und maoglich sein kdnnte. Eine qualitative Exploration, ob, wie und
wo der Einsatz des NEATs (von Patient*innen- und Kliniker*innenseite) erwinscht und (z.B.
zeitlich) praktikabel ware, soll in einem nachsten Schritt erfolgen (vergleiche dazu 3.4 Ausblick

und Implikationen).

3.3 Methodische Starken und Limitationen

Eine besondere Starke des Promotionsvorhabens liegt in der vielseitigen Uberprifung des
NEAT-Fragebogens mithilfe von drei unterschiedlichen Erhebungen. Fur Publikation 1 und 3
waren Erhebungen im Langsschnitt méglich (t1 und t2) mit jeweils hoher Response Rate
(zwischen 67 und 93 %). Fur Publikation 3 konnte der Pra-Post-Vergleich des NEATs zudem
in drei verschiedenen Rehabilitationskliniken durchgefiihrt werden, die Datenerhebung
erfolgte damit in einem multizentrischen Design. Das heif’t, die Ergebnisse sind nicht auf
Interventionen in einer spezifischen Einrichtung begrenzt. Aufgrund der im Zuge des
Promotionsvorhabens durchgefiuhrten Studien, konnte der NEAT intensiv untersucht werden.
Es besteht nun ein wissenschaftlich fundierter Fragbogen zu einem zuvor noch nicht

messbaren Konstrukt: den versorgungsbezogenen Bedurfnissen in der Asthmaversorgung.

Die Ergebnisse sollten jedoch auch unter Berucksichtigung verschiedener Limitationen
bewertet werden. So bestand fir Studie 1 und 2 das Einschlusskriterium ,arztlich
diagnostiziertes Asthma”, das lediglich durch Selbstauskunft der Proband*innen und nicht (wie
in Studie 3) durch eine/n Arzt*in bestatigt wurde. Auch erfolgte in Studie 1 und 2 kein

Ausschluss von COPD-Patient*innen. Asthma und chronisch obstruktive Lungenerkrankung
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(COPD) Uberschneiden sich haufig (Asthma-COPD-Overlap-Syndrom) und kénnen
diagnostisch verwechselt werden. (133, 134)) Um die Definition von Asthma zu verbessern,
wurden in Publikation 2 zwei Arten von Sensitivitdtsanalysen durchgefuhrt: Die Daten wurden
neu analysiert, indem sie a) fur COPD adjustiert und b) Proband*innen mit selbstberichteter

COPD ausschlossen wurden. Es zeigten sich vergleichbare Ergebnisse.

Die Stichproben aller drei Studien waren verhaltnismaRig klein (n = 78-207). Besonders bei
der Validierung des NEATs kann damit nicht ausgeschlossen werden, dass potenzielle
Zusammenhange (mit Asthmakontrolle und asthmabezogener Lebensqualitat) nicht
aufgedeckt werden konnten. Nichtsdestotrotz wurden die im Projektantrag gesetzten Ziele
hinsichtlich der Stichprobengroflie weitestgehend erreicht (Studie 1: n = 207 statt 214; Studie
2: n = 78 statt 86) und in Studie 3 sogar Ubertroffen (n = 150 statt 100). Damit orientieren sich
die Responserate in Studie 1 sowie die StichprobengréfRen in Studie 2 und 3 an Vorschlagen
aus der Literatur. (135, 136)

Bezlglich der Reprasentativitat der Stichproben ergibt sich, dass in allen Studien deutlich
mehr Frauen als Manner teilnahmen (Studie 1: 73 % Frauen, Studie 2: 83 % Frauen, Studie
3: 74 % Frauen). Dies kann u.a. darauf zurlckzufiihren sein, dass Frauen haufiger an
Befragungen teilnehmen als Manner, (137) aber auch, dass Frauen im Erwachsenenalter ofter
an Asthma erkranken als dies bei Mannern der Fall ist. (3, 44) Das Alter der Teilnehmenden
war in Studie 1 und 3 mit durchschnittlich 54 (Studie 1) und 58 Jahren (Studie 3) hdher als in
Studie 2 mit durchschnittlich 45 Jahren. Dies kénnte an den Rekrutierungswegen in Studie 1
(vor allem Lungensportgruppen und Selbsthilfegruppen) und dem Setting in Studie 3
(Rehabilitationskliniken) im Vergleich zu den Rekrutierungswegen in Studie 2 (Online-
Asthmagruppen in sozialen Netzwerken) liegen. Deshalb kénnten die Ergebnisse aus Studie
1 und 3 unter Umstanden eher fur altere Personen mit Asthma gelten und nicht fur jingere

Betroffene.

Bei Studie 3 handelt es sich um ein quasi-experimentelles Design und nicht um einen RCT.
Ein RCT gilt als der Goldstandard zur Untersuchung der Wirksamkeit von Interventionen. Das
definierende Merkmal ist dabei die Randomisierung (138). Randomisierung bedeutet, dass die
Teilnehmer*innen nach dem Zufallsprinzip entweder der Interventions- oder der
Kontrollgruppe zugeteilt werden, die (bei einer ausreichend grof3en Stichprobe) bezuglich der
gemessenen und nicht gemessenen Stdrvariablen vergleichbar sind. (138) Ein quasi-
experimentelles Design hingegen vergleicht zwei naturliche Gruppen ohne zuféllige
Zuweisung der Teilnehmer*innen in eine Interventions- oder Kontrollgruppe. Damit sind nur

bedingt kausale Aussagen mdglich. (139, 140)

In allen drei Studien wurden keine medizinischen Parameter (z.B. Lungenfunktion,

Asthmastufe oder Medikamente) erhoben. In Studie 1 wurden die behandelnden Arzt*innen
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per Fragebogen zu verschiedenen medizinischen Parametern (u.a. zu Therapiestufe und
Schweregrad des Asthmas) befragt. Aufgrund geringer Qualitdt und Unvollstandigkeit des
Datenmaterials, konnten diese Angaben jedoch nicht mit in die Analyse einflieRen. Interessant
ware, Aussagen zu gesundheitlichen Outcomes, z.B. hinsichtlich der Vorhersagevaliditat des
NEATs auf die Lungenfunktion oder des Einflusses von Rehabilitationsmal3nahmen auf die
medikamentdse Stufe, machen zu kénnen. Nichtsdestotrotz ergeben Studien immer wieder,
dass Patient*innen mit ahnlichen Symptomen und Beschwerden unter Umstanden sehr
unterschiedlich auf die Auswirkungen der Erkrankung auf ihr Leben reagieren kénnen. (19, 82)
Das bedeutet fir den Einsatz von PRMs wie dem NEAT, dass unabhangig von einer moglichen
Assoziation mit medizinischen Parametern eine hohe Relevanz des Instruments bestehen

kann.

3.4 Ausblick und Implikationen

Der NEAT-Fragebogen scheint ein vielversprechendes Instrument fir die Asthmaforschung
und -versorgung zu sein. Im Hinblick auf die diagnostische und therapeutische
Entscheidungsfindung kann der NEAT die Durchfihrung einer patientenzentrierten
Versorgung erleichtern, die eine auf die Bedlrfnisse der Patient*innen zugeschnittene
Behandlung einschliet. (5) Insbesondere kdénnte das Instrument hilfreich sein,
versorgungsbezogene Bedurfnisse zum Zeitpunkt der Diagnose und wahrend des weiteren
Krankheitsverlaufes (z.B. bei Exazerbationen) abzubilden. Dies beruht auf der Voraussetzung,
dass das entsprechende Fachpersonal, das am Einsatz und der Interpretation des NEATs
beteiligt ware, den Fragebogen als nitzlich und praktikabel fir die klinische Praxis einstuft.

Genauso notwendig ist eine patientenseitige Akzeptanz des Bogens (siehe dazu weiter unten).

Patient*innen mit hoher Selbstwirksamkeit und hohen internalen Kontrolliberzeugungen
sowie geringen externalen Kontrolliberzeugungen zeigen weniger unerfillte Bedurfnisse im
NEAT-Fragebogen. (39) Solche kognitiven Uberzeugungen bzw. psychischen Ressourcen
kénnen mit Hilfe von Interventionen erlernt oder umstrukturiert werden, z.B. indem Aspekte
wie Selbstmanagement im Umgang mit der Erkrankung gefordert werden. Dabei kann davon
ausgegangen werden, dass Personen mit Asthma in der Lage sind, Uberzeugungen neu zu
erlernen, die im Hinblick auf ihr Asthma wahrscheinlich dysfunktional sind (z.B. hohe externale
Kontrolliiberzeugungen) und vorteilhafte Uberzeugungen zu entwickeln bzw. zu starken (z.B.
hohe Selbstwirksamkeit und hohe internale Kontrolliberzeugungen). Nach Lazarus (1984)
kénnten die Betroffenen bei einer Neubewertung (reappraisal) die Erkrankung als
Herausforderung einstufen (primary appraisal), die mit Hilfe ihrer eigenen Ressourcen
durchaus bewaltigbar erscheint (secondary appraisal). Ein problemorientierter, aktiver
Umgang mit dem Asthma ware dann wahrscheinlicher. (115) Das Neu- bzw. Umlernen von

kognitiven Uberzeugungen wird wahrscheinlich am effektivsten in einem professionellen
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Umfeld erreicht, z.B. durch Patient*innenschulungen im Rahmen von Disease-Management-

Programmen oder wahrend der pneumologischen Rehabilitation.

Der Einsatz des NEAT-Fragebogens in drei Rehabilitationskliniken ergab erste Hinweise
darauf, dass sich unerflillte Bedirfnisse, gemessen mit dem NEAT, im Verlauf einer
pneumologischen Rehabilitation tatsachlich verbessern kénnen. Auch konnte gezeigt werden,
dass es hilfreich ware, den NEAT zu Beginn und zum Ende der Rehabilitation einzusetzen,
um die erhaltenen Interventionen zu evaluieren und zu prifen, ob wichtige Eckpfeiler aus
Patient*innensicht erflllt wurden. (40) Gleichzeitig zeigt dieser erste Einsatz in der
Routineversorgung, dass der NEAT potenziell praktikabel fir die praktische Anwendung ist.
Fir den Einsatz in der Routineversorgung ist ein weiterer Schritt, konkrete
Einsatzmdglichkeiten in der Versorgungspraxis zu eruieren. Dafiir werden derzeit qualitative
semistrukturierte Interviews mit Patient*innen und medizinischem Fachpersonal (Fach- und
Hausarzt*innen sowie arztliches und nicht-arztliches Reha-Personal) gefiihrt, mit dem Ziel,
Akzeptanz und Relevanz des Bogens bei verschiedenen Akteur*innen der Asthmaversorgung
zu erfragen und verschiedene Einsatzmdoglichkeiten zu explorieren (Wer sollte den Bogen

wann und in welcher Form einsetzen?).

Ein Disseminationsplan, um den NEAT fir Patient*innen und medizinischem Personal in der
Asthma-Versorgung sichtbar zu machen, ware unter anderen den NEAT kostenfrei den
verschiedenen Berufsverbanden (z.B. Bundesverband der Pneumologen, Schlaf- und
Beatmungsmediziner) oder Fachgesellschaften (z.B. Deutsche Gesellschaft flir Pneumologie
und Beatmungsmedizin e.V.) zur Verfigung zu stellen. Durch das Versenden mithilfe diverser
E-Mail-Verteiler (z.B. des Instituts fur Allgemeinmedizin) kénnte der Bogen zudem eine breite
Anzahl an Mediziner*innen erreichen. Schliel3lich kbnnte der Bogen durch ein Folgeprojekt der
wissenschaftlichen Fachwelt noch nahergebracht werden. Beispielsweise kénnte in einem
nachsten Schritt der NEAT im Zuge eines RCTs in Rehabilitationskliniken eingesetzt werden
(bisher existiert nur ein RCT zu pneumologischer Rehabilitation bei Asthma (77, 78) und
keines, das in diesem Kontext versorgungsbezogene Bediirfnisse berticksichtigt). Der NEAT
konnte dabei nicht als Outcome, sondern als ,Intervention® in verschiedenen
Rehabilitationskliniken eingesetzt werden. Die Hypothese dahinter ware, dass allein das
wiederholte Ausflillen des NEATSs zu einer héheren Sensibilisierung und Reflektion auf Seiten
der Rehabilitand*innen fihren wirde (Bewusstmachen von Bedurfnissen und der Mdglichkeit
diese zu erfullen). Durch den Einsatz des NEATs ware eine hohere Partizipation von
Patient*innen im eigenen Rehabilitationsprozess maoglich, die dann zu einer Verbesserung der
Adhdrenz und Asthmaprognose beitragen konnte. (18, 83) Rehabilitand*innen wirden
randomisiert entweder a) der Interventionsgruppe (NEAT) oder b) einer Kontrollgruppe

zugeordnet werden (denkbar ware auch ein Cross-Over-Design in  zwei
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Rehabilitationskliniken). Dabei sollte in der Interventionsgruppe der wéchentliche Einsatz des
NEAT-Fragebogens erfolgen, eventuell einschliellich eines Kurzgespraches mit dem/der
behandelnden Arzt*in. Zusétzlich kénnte man die potenzielle Langzeitwirkung durch 3-, 6- und
12-Monats-Follow-ups Uberprifen. Mogliche Outcomes kénnten dabei die Selbstwirksamkeit,
die Asthmakontrolle, die asthmabezogene Lebensqualitdt sowie die Lungenfunktion der
Patient*innen sein (Hypothese: Durch den NEAT werden versorgungsbezogene Bedirfnisse
bewusster wahrend der Rehabilitation thematisiert und Wunsche eher umgesetzt.
Rehabilitand*innen kdnnen Wissensliicken schliefen und erhdhen ihre Selbstwirksamkeit. Die
Morbiditat verbessert sich deshalb starker und langfristiger als in der Kontroligruppe).
Zusatzlich kdnnte die Arbeitszufriedenheit von Kliniker*innen in den Follow-up-Erhebungen
erfragt werden (Hypothese: Die Arbeitszufriedenheit nimmt durch den routinierten Einsatz des

NEATSs zu, da eine gezieltere Behandlung und effektivere Ablaufe madglich sind).

3.5 Schlussfolgerungen

Folgende Erkenntnisse lassen sich aus dem Promotionsvorhaben zusammenfassen:

o Der NEAT ist ein reliables Messinstrument, d.h. versorgungsbezogene Bedirfnisse
kénnen mit Hilfe des Bogens verlasslich erfasst werden.

o Es konnte bestatigt werden, dass der NEAT besonders in der Querschnittsbetrachtung
valide ist. Damit gibt er darUber Auskunft wie es den Patient*innen momentan mit ihrer
Erkrankung und Behandlung geht.

e Der NEAT sagt Behandlungszufriedenheit drei Jahre spater vorher (pradiktive Validitat).
Somit konnte er vor allem dabei helfen, die Zufriedenheit der Patient*innen mit der
Behandlung zu Uberprifen und zu férdern.

o Weitere Validierung konnte unter anderem durch die zusatzliche Erhebung physiologischer
Parameter (z.B. der Lungenfunktion) erfolgen.

e Selbstwirksamkeit und Kontrolliberzeugungen scheinen im Zusammenhang mit
versorgungsbezogenen Bedirfnissen, gemessen mit dem NEAT, zu stehen. Die
Wirkrichtung (im Langsschnitt) sollte weiter untersucht werden.

o Es ergeben sich Hinweise darauf, dass versorgungsbezogene Bedirfnisse bei Asthma im

Laufe einer Rehabilitation abnehmen (wahrend die Asthmakontrolle zunimmt).
Fur einen méglichen Einsatz in der Routineversorgung ergibt sich deshalb folgendes:

e Der NEAT scheint geeignet zum diagnostischen und evaluativen Einsatz. Er kdnnte unter
Umstanden die Planung von Rehabilitationsmalnahmen mit Patient*innen erleichtern (im
Sinne von shared-decision-making). Evaluativ kdnnte mit dem NEAT uberpruft werden, ob

wichtige Eckpfeiler der Versorgung aus Patient*innensicht erfullt wurden.
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Bezugnehmend auf die Kernprinzipien der gemeinsamen Entscheidungsfindung, gefordert
von der NationalenVersorgungsleitlinie (2020), konnte der NEAT vor allem eine
verstandliche Aufklarung bezlglich indizierter Therapiemoglichkeiten (Nutzen und
Schaden) férdern und dabei helfen, das patientenseitige Verstandnis bezlglich der
Erkrankung zu erhdhen sowie Erwartungen, Ziele und Praferenzen zu identifizieren. (28)
Der Einsatz des NEATSs in der Praxis scheint potenziell méglich und wird in einem nachsten
Schritt qualitativ mittels semistrukturierter Interviews mit Patient*innen und medizinischem
Fachpersonal Uberpruft.

Angesichts der genannten Limitationen (z.B. des nicht-randomisierten Designs in Studie
3) ist weitere Forschung nétig (z.B. in Form eines RCTs), bevor das Instrument breit

eingesetzt werden konnte.
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1 Definitionen der psychometrischen Eigenschaften

Validitat. Validitat (auch Glltigkeit) eines Messinstruments liegt dann vor, wenn das
Instrument (hier der NEAT) dasjenige Merkmal, das gemessen werden soll (hier
versorgungsbezogene Bedurfnisse) hinreichend genau misst. (33) Von Kriteriumsvaliditét wird
dabei gesprochen, wenn das Ergebnis einer Messung mit einem relevanten Auf3enkriterium in
Zusammenhang steht. (33) Im vorliegenden Promotionsvorhaben wurde die Hypothese
aufgestellt, dass versorgungsbezogene Bedurfnisse, gemessen mit dem NEAT, mit dem sehr
ahnlichen Konstrukt der Behandlungszufriedenheit (gemessen mit einer numerischen Skala)
hoch assoziiert und mit den gut etablierten Konstrukten Asthmakontrolle (gemessen mit dem
ACT) und asthmabezogene Lebensqualitat (gemessen mit dem AQLQ-S) etwas schwacher
assoziiert sein sollte. (38) Dabei fand zum einen eine Messung im Querschnitt (mit den Follow-
up-Werten) statt, um die sogenannte konkurrente Validitdt oder Querschnittsvaliditat
bestimmen zu kénnen (Messung der Konstrukte zum gleichen Zeitpunkt). Zum anderen sollte
die pradiktive Validitat (bzw. Vorhersage- oder Langsschnittvaliditéat) bestimmt werden, welche
die Fahigkeit eines Instruments misst, ein zuklnftiges Ergebnis vorherzusagen (das
vorhergesagt werden soll). (138, 141) Das heildt, die Messung der Kriterien fand zu einem
spateren Zeitpunkt statt (nach drei Jahren) als die Messung der versorgungsbezogenen
Bedurfnisse (gemessen mit dem NEAT). (38)

Reliabilitat. Unter Reliabilitat versteht man die Genauigkeit bzw. Zuverlassigkeit mit der ein
Instrument (hier der NEAT) interindividuelle Unterschiede in einem Merkmal (hier
versorgungsbezogene Bedurfnisse) erfasst. Um die Test-Retest-Reliabilitdt bestimmen zu
kénnen, wird das Merkmal wiederholt gemessen. Es soll dabei der Grad der Ubereinstimmung
der Fragebogenergebnisse bei denselben Proband*innen mit demselben Instrument durch

wiederholte Anwendung Uberprift werden. (33)

Veranderungssensitivitat. Veranderungssensitivitat bezieht sich auf die Fahigkeit eines
Instruments tatsadchliche Veranderung (Verbesserungen oder Verschlechterungen) im
Gesundheitszustand aufzudecken. (125) Im Vorliegenden Promotionsvorhaben wurde
untersucht, ob Veranderungen im NEAT (a) mit Veradnderungen in der
Behandlungszufriedenheit, im ACT und im AQLQ-S und (b) mit der retrospektiven Beurteilung
der Proband*innen, inwieweit sich ihre versorgungsbezogenen Bedlrfnisse seit Baseline

verringert oder erhéht haben, assoziiert waren. (142)

Minimal important change (MIC). Die MIC ist ein patientenzentriertes Konzept und bezieht
sich auf das kleinste Mal} an Verbesserung (oder Veranderung), das von Patient*innen als
wichtig erachtet wird. Dabei wird bei der MIC sowohl das Ausmal} der Verbesserung als auch
der Wert, den die Patient*innen dieser Veranderung beimessen, erfasst. Die Bestimmung der
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MIC ist vor allem deshalb wichtig, damit die klinische Bedeutung einer bestimmten

Veranderung fur das behandelnde medizinische Fachpersonal einordbar wird. (125, 126)

Smallest detectable change (SDC). Die SDC wird als die kleinste Veranderung definiert, die
durch ein Instrument aufgedeckt werden kann, abzlglich von Messfehlern. Sie wird mit
verteilungsbasierten Methoden, basierend auf der Reliabilitat, generiert und wird mit Hilfe
folgender Formel berechnet: SDC = 1,96 * V2 * Standardmessfehler (SEM). Wenn die SDC
kleiner als die MIC ist, kdnnen Veranderungen, die so grof wie die MIC sind, als statistisch
signifikant und bedeutend fir die Patient*innen angesehen werden. Wenn die MIC jedoch
kleiner als die SDC ist, kdnnen Veranderungen, die so grof3 wie die MIC sind, fir Patient*innen

bedeutend sein, aber nicht von Messfehlern unterschieden werden. (127, 128)
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Lieber Teilnehmer, liebe Teilnehmerin,

bitte fullen Sie diesen Fragebogen in vorgegebener Reihenfolge vollstandig aus. Es gibt
keine richtigen oder falschen Antworten. Bitte kreuzen Sie nur eine Antwort pro Frage an.
Wir danken Ihnen flr |hre Unterstutzung!

Zu lhrer Person

1. Ihr Geburtsjahr

2. lhr Geschlecht

3. Wie ist Ihre derzeitige
Lebenssituation?

4. Was ist Ihr hochster
Schulabschluss?

5. Wie ist Ihre derzeitige
berufliche Situation?

(Bitte Jahr 4-stellig angeben)

O mannlich O weiblich

O Ich lebe allein

O Ich lebe mit Kind(ern)

O Ich lebe mit Partner/in

O Ich lebe mit Partner/in und Kind(ern)
O Ich lebe bei den Eltern

O Ich lebe in einer Wohngemeinschaft

O Sonstige

O Schule beendet ohne Schulabschluss

O Haupt- oder Volksschulabschluss

O Realschulabschluss/Mittlere Reife/Fachschulreife
O Fachhochschulreife oder Abitur

O Anderer Schulabschluss (z. B. im Ausland erworben)

O Vollzeitbeschaftigt

O Teilzeitbeschaftigt

O Selbstandig

O Hausfrau/-mann

O Vorruhestand

O Rente

O Schuler/in

O Student/in oder in einer Ausbildung
O Arbeitssuchend

O Sonstige
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Zu lhrem Asthma

6.

In welchem Jahr hat ein Arzt bei lhnen (Bitte Jahr 4-stellig angeben)
Asthma festgestellt?

Die folgenden funf Fragen dienen dazu, einzuschatzen wie gut Ihr Asthma kontrolliert ist.
Kreuzen Sie bitte bei jeder Frage die entsprechende Antwort an.

Wie oft hat Ihr Asthma Sie in den letzten 4 Wochen daran gehindert, bei der Arbeit, in der
Schule/im Studium oder zu Hause so viel zu erledigen wie sonst?

immer meistens manchmal selten nie

O O O O O

Wie oft haben Sie in den letzten 4 Wochen unter Kurzatmigkeit gelitten?

mehr als einmal am drei- bis ein- oder Uberhaupt nicht
einmal am Tag sechsmal zweimal pro
Tag pro Woche Woche
O O O (] O

Wie oft sind Sie in den letzten 4 Wochen wegen Ihrer Asthmabeschwerden (pfeifendes
Atemgerausch, Husten, Kurzatmigkeit, Engegefiihl oder Schmerzen in der Brust) nachts wach
geworden oder morgens friher als gewdhnlich aufgewacht?

4 oder 2 oder 3 einmal pro ein- oder Uberhaupt nicht
mehr Nachte pro Woche zweimal in
Nachte pro Woche den letzten
Woche 4 Wochen
O O O O O

Wie oft haben Sie in den letzten 4 Wochen |hr Notfallmedikament zur Inhalation eingesetzt?

dreimal am ein- oder zwei- oder einmal pro Uberhaupt nicht
Tag oder zweimal am dreimal pro Woche oder
ofter Tag Woche weniger
O O O O O

Wie gut hatten Sie in den letzten 4 Wochen |hr Asthma unter Kontrolle?

uberhaupt schlecht einigermalf3en gut vollig
nicht
O O O O O
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8. Es folgt eine Reihe von Aussagen, in denen beschrieben wird, wie Asthma selbst oder
die Behandlung von Asthma in das Leben der betroffenen Personen eingreift. Wir bitten
Sie, bei jeder der folgenden Aussagen diejenige Antwort anzukreuzen, die fur die letzten
4 Wochen fur Sie am ehesten zutrifft.

Frage nie selten manch- haufig sehr
mal haufig
Es kommt vor, dass 0 0 0 0 0

ich voribergehend
unter Kurzatmigkeit
leide.

Es_ kommt vor, __das_s es 0 0 0O 0O 0
beim Atmen plétzlich
stark pfeift.

_Es kommt vor, da§_s 0 O O O O
ich unter Engegeflihl
im Brustkorb leide.

Ich werde durch 0 0 0O 0O 0
Asthma-beschwerden

oder Kurzatmigkeit

eingeschrankt, wenn

ich drauf3en

geradeaus gehe oder

im Haushalt leichte

Arbeit verrichte.

Ich werde durch 0 0 0 0 O
Asthmabeschwerden

oder Kurzatmigkeit

eingeschrankt, wenn

ich bergauf gehe oder

im Haushalt schwere

Arbeit verrichte.

Ich fuhle mich mide 0 O O O O
oder allgemein

kraftlos.

Ich kann nachts nicht 0 O O O O
schlafen.

Ich bin traurig oder 0 O O O O
deprimiert.

Ich bin unzufrieden mit 0 O O O O
mir selbst.

Ich fuhle mich 0 O O O O

angstlich, angespannt
oder belastet.
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Frage nie selten

Ich habe das Geflhl,

Asthmabeschwerden O O
oder Kurzatmigkeit

hindern mich daran,

das zu erreichen, was

ich im Leben erwarte.

Asthmabeschwerden o o
oder Kurzatmigkeit

beeintrachtigen

meinen Kontakt zu

anderen Menschen.

Ich vermeide es, an
bestimmte Orte zu
gehen, weil sich dort
mein Asthma
verschlechtert.

Ich vermeide es, an
bestimmte Orte zu
gehen, weil ich flirchte,
dass dort ein
Asthmaanfall
ausgelost und mir
nicht geholfen werden
kann.

Beim Sporttreiben, bei
meinen Hobbies oder
bei anderen
Freizeitbeschaftigunge
n werde ich durch
Asthmabeschwerden
oder Kurzatmigkeit
eingeschrankt.

Ich fiihle mich O O
allgemein
eingeschrankt.

Ich habe das Gefiihl, O O
dass das Asthma in

meinem Leben die

fihrende Rolle spielt.

Ich mache mir wegen O O
des Asthmas Sorgen

Uber meinen jetzigen

oder zukUnftigen

Gesundheitszustand.

Ich mache mir Sorgen O O
dariber, dass das
Asthma meine

manch-
mal

haufig

sehr
haufig
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Frage nie selten manch- haufig sehr

mal haufig
Lebenserwartung
verkurzen konnte.
Ich fiihle mich O O O O O

abhéangig von den
Asthmamitteln, die ich
inhaliere.

Wir sind daran interessiert, zu erfahren, wie Sie momentan lhre aktuellen
Asthmasymptome einschatzen. Bitte kreuzen Sie bei den nachfolgenden Fragen
diejenige Ziffer an, die am besten auf Sie zutrifft.

Wie stark beeintrachtigt Ihr Asthma lhr Leben?

Uberhaupt keine _ sghr s_tarke
Beeintrachtigung Beeintrachtigung
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Wie lange meinen Sie, dass |Ihr Asthma Ihr Leben noch beeintrachtigen wird?

nur noch flr

ganz kurz immer

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Wie stark meinen Sie, |hr Asthma selbst kontrollieren zu konnen?

. extreme
absolut keine Kontrolle
Kontrolle
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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Wie stark sind Sie durch |hr Asthma geflhlsmaRig beeintrachtigt? (Sind Sie durch |hr Asthma
zum Beispiel argerlich, verangstigt, aufgewthlt oder niedergeschlagen?)

geflhlsmaRig tberhaupt
nicht beeintrachtigt

10. Hatten Sie seit der letzten Befragung (Ende
2014) einen akuten Asthma-Anfall?

Wenn ja, wann war der letzte Anfall?

11. Empfinden Sie diese anfallsartig auftretende

Atemnot als lebensbedrohlich?

Zu der Behandlung lhres Asthmas

gefihlsmaRig extrem
beeintrachtigt

7 8 9 10

O Ja
O Nein

Jahr:

Monat:

O Haufig
O Weniger haufig

O Nie

12. Im Folgenden mdchten wir Sie fragen, was Sie sich bei lhrer Asthmabehandlung

wunschen bzw. was Ihnen wichtig ist.

Ein Beispiel zur Vorgehensweise: Stellen Sie sich vor, Ihnen sind Informationen Gber die
wichtigsten moglichen Nebenwirkungen lhrer Asthmamedikamente wichtig, aber Sie haben
schon ausreichende Informationen dazu von lhrem Arzt erhalten. Dann wirden Sie

ankreuzen ,Dieser Wunsch wurde bereits erfullt”.

Beispiel Frage

Wiinschen Sie sich, dass |hr Arzt Sie Uber die
wichtigsten mdéglichen Nebenwirkungen lhrer
Asthmamedikamente aufklart?

Ja, das Dieser Nein,
wiinsche Wunsch das
ich mir wurde brauche
bereits ich
erfullt nicht
O X O
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Bitte kreuzen Sie ab hier wieder lhre Antworten an:

Frage Ja, das Dieser Nein,
wiinsche Wunsch das
ich mir wurde brauche
bereits ich nicht
erfillt

Wiinschen Sie sich mehr Informationen dartber,
wie lhre Asthmamedikamente wirken? u o o

Wiinschen Sie sich, dass |hr Arzt Sie Uber die
wichtigsten méglichen Nebenwirkungen lhrer 0 0O 0O
Asthmamedikamente aufklart?

Wiinschen Sie sich mehr Informationen darliber,
welche Wechselwirkungen lhre
Asthmamedikamente mit anderen
Medikamenten haben konnen?

| O O
(Bitte diese Frage nur beantworten, falls Sie
neben Asthmamedikamenten noch weitere
Medikamente einnehmen)
Winschen Sie sich mehr Informationen dartber,
wie Sie Ihre Asthmamedikamente einnehmen 0 0O 0

muissen?

Wiinschen Sie sich mehr Informationen dartiber,
ob Sie bei Bedarf mehr von lhrem Asthmaspray 0 0O 0
nehmen dirfen?

Wiinschen Sie sich mehr Informationen darliber,
wie Sie sich bei einem akuten Asthmaanfall 0 0 0
verhalten missen?

Winschen Sie sich, unter Anleitung die
Handhabung lhres Asthmasprays einzuiiben? 0 O O

Wiinschen Sie sich, dass |lhre Familie/ Ihre
Bekannten Bescheid wissen, was sie bei einem 0 0 0
akuten Asthmaanfall fir Sie tun kdnnen?

Winschen Sie sich, unter Anleitung
Atemtechniken einzuliben, die bei einem 0 0 0
Asthmaanfall helfen kbnnen?

Wiinschen Sie sich, dass |hr Arzt Sie bei der
Diagnose Ihres Asthmas fragt, was Ihr Asthma 0 0 0
ausgel6st haben kbénnte?

Wiinschen Sie sich, dass |hr Arzt bei der
Asthmatherapie Ihre personlichen 0 0O 0
Lebensumstande starker bericksichtigt?

Winschen Sie sich, dass |hr Arzt Ihr Wissen
Uber Ihr Asthma starker berticksichtigt?



Frage Ja, das Dieser Nein,

wiinsche Wunsch das
ich mir wurde brauche
bereits ich nicht
erfiillt
Wiinschen Sie sich, dass |hr Arzt sich mehr Zeit
fur Sie nimmt bei spezifischen Anliegen? O O O

13. Inwiefern haben Sie im Gro3en und Ganzen das Gefiihl, dass lhre Bedirfnisse im Rahmen
Ihrer aktuellen Asthmatherapie erfiillt werden?

O Meine Bediirfnisse werden gar nicht erfilllt.
O Meine Bedirfnisse werden teilweise erflillt.
O Meine Bedlrfnisse werden ausreichend erfllt.

O Meine Bedurfnisse werden vollstandig erfiillt.

14. Bitte markieren Sie mit einem Kreuz auf der untenstehenden Skala, wie zufrieden Sie mit
der momentanen Behandlung Ihres Asthmas sind.

maximal maximal
unzufrieden zufrieden
—
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

O Ja, einmali
15. Haben Sie seit der letzten Befragung (Ende 2014) wegen g

lhres Asthmas eine Rettungsstelle oder Notaufnahme O Ja. éfter
aufgesucht?
O Nein
Jahr:

Wenn ja, wann kam das zum letzten Mal vor?
Monat:
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16. Abgesehen von Rettungsstellen oder Notaufnahmen, haben
Sie seit der letzten Befragung (Ende 2014) einen Arzt
aufgesucht, um sich wegen einer Verschlechterung lhres
Asthmas oder eines Asthmaanfalls akut behandeln zu
lassen?

Wenn ja, wann kam das zum letzten Mal vor?

17. Haben Sie seit der letzten Befragung (Ende 2014) wegen
lhres Asthmas die Nacht liber in einem Krankenhaus
verbracht?

Wir meinen hiermit eine stationdre Krankenhausaufnahme,
also keine Nachte, die Sie in der Rettungsstelle oder einer
Notaufnahme verbracht haben.

Wenn ja, wann kam das zum letzten Mal vor?

18. Haben Sie seit der letzten Befragung (Ende 2014) einen
Arzt zu einer Routinekontrolle lhres Asthmas aufgesucht?

Wenn ja, wann kam das zum letzten Mal vor?

19. Kam es seit der letzten Befragung (Ende 2014) zu einem
Aufenthalt in einer Rehaklinik wegen lhres Asthmas?

Wenn ja, wann kam das zum letzten Mal vor?

O Ja, einmalig
O Ja, ofter

O Nein

Jahr:

Monat:

O Ja, einmalig
O Ja. ofter

O Nein

Jahr:

Monat:

O Ja, einmalig
O Ja. ofter
O Nein

Jahr:

Monat:

O Ja, einmalig
O Ja, ofter
O Nein

Jahr:

Monat:
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20. Inwiefern haben Sie seit der letzten Befragung (Ende 2014) an Folgendem regelmafig
teilgenommen?

Daran Daran Daran Daran
habe ich habe ich habe ich habe ich
noch nie schon vor schon vor seit Ende
teilge- Ende 2014 Ende 2014 2014
nommen teilge- teilge- erstmals
nommen, nommen teilge-
aber und nommen
momen- momen-
tan nicht tan immer
mehr noch
Asthma Disease 0O 0O 0O 0
Management
Programm
Asthmaschulung 0O 0O 0 0
Asthma- 0 0 0 0
Selbsthilfegruppe
Lungensportgruppe 0 0 0 0

21. Liegt Ihnen ein Asthma Therapie- und Notfallplan von Ihrem Arzt vor?

Wir meinen damit schriftliche Hinweise, die darliber informieren, was zu tun ist, wenn lhr
Asthma schlechter wird, au3er Kontrolle zu geraten droht oder Sie einen Asthmaanfall
haben.

Nein, so ein Notfallplan Ja, so ein Notfallplan liegt Ja, so ein Notfallplan liegt
liegt mir nicht vor. mir vor und wurde bereits mir vor und wurde erst
vor der letzten Erhebung nach der letzten Erhebung
(Ende 2014) erstellt. (Ende 2014) erstellt.



22. Haben Sie seit der letzten Befragung (Ende 2014) den O Ja
Arzt gewechselt, mit dem Sie hauptsachlich in Kontakt
stehen wegen lhres Asthmas? O Nein

23. Hat sich seit der letzten Befragung (Ende 2014) lhre Zufriedenheit mit der Behandlung Ihres
Asthmas verandert?

O Ich bin viel zufriedener

O Ich bin zufriedener

O Meine Zufriedenheit hat sich nicht verandert
O Ich bin unzufriedener

O Ich bin viel unzufriedener

24. Woran liegt es, dass Sie zufriedener oder unzufriedener sind?

25. Haben sich seit der letzten Befragung (Ende 2014) lhre Bedurfnisse beztiglich Ihres
Asthmas bzw. der Asthmatherapie verandert (z.B. nach Informationen, Hilfsangeboten oder
Schulungen)?

O Meine Bediirfnisse haben stark zugenommen
O Meine Bedurfnisse haben zugenommen

O Meine Bedurfnisse sind unverandert

O Meine Bedurfnisse haben abgenommen

O Meine Bedurfnisse haben stark abgenommen

26. Woran liegt es, dass lhre Bedurfnisse im Rahmen lhrer Asthmatherapie zu- oder
abgenommen haben?
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O Ich nehme eine héhere Anzahl an
Medikamenten ein.
27. Hat sich seit der letzten Befragung (Ende . .
2014) die Anzahl Ihrer Medikamente O leh nehme weniger Medikamente
geandert? ein.

O Die Anzahl meiner Asthma-
Medikamente hat sich nicht verandert.

O Die Dosierung fir ein oder mehr
Asthma-Medikamente wurde erhoht.

28. Hat sich seit der letzten Befragung (Ende O Die Dosierung fur ein oder mehr
2014) die Dosierung lhrer Medikamente Asthma-Medikamente wurde
geandert? reduziert.

O Die Dosierungen haben sich nicht

verandert.
Zu weiteren Gesundheitsaspekten
29. Wie grof sind Sie etwa? cm
30. Wie viel Kilogramm wiegen Sie etwa? kg
O Ja
31. Rauchen Sie zurzeit? O Nein, nicht mehr

O Nein, ich habe noch nie geraucht

32. Leiden Sie momentan an einer 0 Ja

" ”
Erkaltung? O Nein

33. Wurde bei lhnen jemals von einem Arzt eine der folgenden Erkrankungen festgestellt
(bitte Zutreffendes ankreuzen)?

COPD/Chronische Bronchitis/Lungenemphysem 0
Chronische Nasennebenhdhlenentziindung (Sinusitis) 0
Neurodermitis 0
Hypertonie (Bluthochdruck) 0
Herzinfarkt 0
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Schlaganfall O

Diabetes mellitus Typ Il 0
Heuschnupfen 0
Nahrungsmittelallergien 0
Pollenallergie (z.B. Graser, Getreide, Baume) 0
Milbenallergie O
Tierhaarallergie 0
Allergisches Kontaktekzem (Hautausschlag durch Waschmittel, 0

Kosmetika, Nickel oder andere Stoffe)

Insektengiftallergie O
Medikamentenallergie 0
O Nein
34. Haben Sie sonstige O Ja, namlich:
Erkrankungen?

35. Bei den nachsten Fragen geht es um |hr soziales Umfeld. Bitte kreuzen Sie die Antwort

an, die lhre derzeitige Situation am besten beschreibt.

Frage nie selten manch- meis- immer
mal tens
Wenn Sie ein Gesprach 0O 0 0O 0 O

brauchen, gibt es jemanden,
der lhnen richtig zuhort?

Gibt es jemanden, der Ihnen O 0O 0 O O
einen guten Rat gibt, wenn Sie
ein Problem haben?

Gibt es jemanden, der Ihnen 0O 0 0O 0 0O
Liebe und Zuneigung zeigt?
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36.

Frage nie selten

Kénnen Sie auf jemanden O O
zahlen, der Sie emotional

unterstutzt (z. B. mit Ihnen Uber

Ihre Sorgen spricht oder lhnen

bei schwierigen

Entscheidungen hilft)?

Haben Sie zu einem 0 0
Menschen, dem Sie sich nahe

fihlen und dem Sie vertrauen,

so viel Kontakt, wie Sie sich

das wiinschen?

manch-

mal

meis-

tens

immer

Bitte geben Sie an, inwieweit Ihre Meinung mit den folgenden Aussagen Ubereinstimmt.

Frage Trifft Trifft
ausge- etwas
sprochen zu
zu

Auch in ungewissen 0 0

Zeiten erwarte ich
normalerweise das

Beste.

Es_ fallt mir leicht, 0 0
mich zu

entspannen.

Wenn bei mir etwas 0 0

schief laufen kann,
dann tut es das
auch.

Meine Zukunft sehe 0 0
ich immer
optimistisch.

In meinem 0 0
Freundeskreis flihle
ich mich wohl.

Teils/teils

Trifft
kaum
zu

Trifft
uber-
haupt
nicht
zu
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Frage Trifft Trifft Teils/teils Trifft Trifft

ausge- etwas kaum tiber-
sprochen zu zu haupt
zu nicht
zu

Es ist wichtig fur 0 m O O O

mich, standig

beschaftigt zu sein.

Fast nie entwickeln 0 O O O O

sich die Dinge nach

meinen

Vorstellungen.

Ich bin nicht allzu 0 O O O O

leicht aus der

Fassung zu

bringen.

Ich z&hle selten 0 O O O O

darauf, dass mir

etwas Gutes

widerfahrt.

Alles in allem 0 O O O O

erwarte ich, dass
mir mehr gute als
schlechte Dinge
widerfahren.

37. Wie oft fhlten Sie sich im Verlauf der letzten 2 Wochen durch die folgenden
Beschwerden beeintrachtigt?

Frage Uberhaupt An An mehr Beinahe
nicht einzelnen als der jeden Tag
Tagen Halfte der
Tage

Wenig Interesse oder Freude
an lhren Téatigkeiten O O O O

Niedergeschlagenheit,
Schwermut oder O O O O
Hoffnungslosigkeit



38.

Frage

Nervositat, Angstlichkeit oder

Anspannung

Nicht in der Lage sein, Sorgen

zu stoppen oder zu
kontrollieren

Uberhaupt
nicht

An
einzelnen
Tagen

An mehr
als der
Halfte der
Tage

Beinahe
jeden Tag

Die folgenden Aussagen kdnnen mehr oder weniger auf Sie zutreffen. Bitte geben Sie bei
jeder Aussage an, inwieweit diese auf Sie persdnlich zutrifft.

Frage

Ich habe mein Leben
selbst in der Hand.

Wenn ich mich anstrenge,
werde ich auch Erfolg
haben.

Egal ob privat oder im
Beruf: Mein Leben wird
zum groflRen Teil von
anderen bestimmt.

Meine Plane werden oft
vom Schicksal
durchkreuzt.

In schwierigen Situationen
kann ich mich auf meine
Fahigkeiten verlassen.

Die meisten Probleme
kann ich aus eigener Kraft
gut meistern.

Auch anstrengende und
komplizierte Aufgaben kann
ich in der Regel gut l6sen.

Trifft Trifft Trifft
gar wenig etwas
nicht zu zu
zu
O O O
O O O
O O O
O O O
O O O
O O O
O O O

Trifft
ziemlich
zu

Trifft
voll
und
ganz
Zu
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39. Die folgenden Fragen beziehen sich auf lhr allgemeines und seelisches Befinden.

Kreuzen Sie bitte jeweils die Antwort an, die fir Sie persdnlich in den letzten Wochen am
ehesten zutraf. Uberlegen Sie bitte nicht lange, sondern wahlen Sie die Antwort aus, die

lhnen auf Anhieb am zutreffendsten erscheint.

Haben Sie in den letzten Wochen wegen Sorgen weniger geschlafen?

nein, gar nicht nicht schlechter schlechter als viel schlechter als
als ublich ublich ublich
O O O O

Haben Sie das Gefiihl gehabt, dauernd unter Druck zu stehen?

nein, gar nicht nicht mehr als mehr als Ublich viel mehr als Ublich
Ublich

O O a a

Haben Sie sich in den letzten Wochen auf das, was Sie gemacht haben, konzentrieren
konnen?

besser als ublich so wie Ublich schlechter als viel schlechter als
Ublich Ublich

O O O O
Haben Sie in den letzten Wochen das Gefiihl gehabt, flir etwas nutzlich zu sein?

mehr als ublich S0 wie Ublich weniger als Ublich viel weniger als
ublich

O O a a

Haben Sie in den letzten Wochen das Gefiihl gehabt, sich mit Ihren Problemen
auseinanderzusetzen?

besser als Ublich so wie ublich weniger als Ublich viel weniger als
ublich

O O a O

Ist es Ihnen in den letzten Wochen schwer gefallen, Entscheidungen zu treffen?

nein, gar nicht so wie ublich schwerer als viel schwerer als
Ublich Ublich
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Haben Sie in den letzten Wochen den Eindruck gehabt, dass Sie mit lhren Schwierigkeiten
nicht zu Rande gekommen sind?

nein, gar nicht nicht schlechter schlechter als viel schlechter als
als Ublich ublich Ublich
O O O O

Alles in allem, haben Sie sich in den letzten Wochen einigermallen zufrieden gefiihlt?

mehr als Ublich so wie ublich weniger als Ublich viel weniger als
ublich

a O | g

Konnten Sie in den letzten Wochen lhren Alltagsverpflichtungen mit Freude nachgehen?

mehr als ublich SO wie ublich weniger als Ublich viel weniger als
ublich

O O O O

Haben Sie sich in den letzten Wochen ungliicklich und deprimiert gefiihlt?

nein, gar nicht nicht mehr als mehr als Ublich viel mehr als ublich
Ublich

a O a d

Haben Sie in den letzten Wochen einen Mangel an Selbstvertrauen gespurt?

nein, gar nicht nicht mehr als mehr als Ublich viel mehr als Ublich
Ublich

O O O O

Haben Sie sich in den letzten Wochen wertlos gefihlt?

nein, gar nicht nicht mehr als mehr als Ublich viel mehr als ublich
Ublich



Wir danken Ihnen herzlich fiir Ihre Zeit

und Ihren Beitrag zu unserem Forschungsprojekt!

Bitte senden Sie den ausgeflllten Fragebogen im beiliegenden frankierten und adressierten
Umschlag zusammen mit der Eiwilligungserkldrung an uns zurick.

Anschrift: Asthma Studie

Institut fir Arbeits-, Sozial- und Umweltmedizin des
Universitatsklinikums Dusseldorf

Gebaude 23.02 | UniversitatsstralRe 1 | 40225 Dusseldorf

Kontakt: Julia Schreitmuller

0211/ 81-16942 | Julia.Schreitmueller@uni-duesseldorf.de
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3 Fragebogen 1 und 2 Studie 2

Studie zu Bedurfnissen
in der Asthmatherapie

Fragebogen 1

Ein Forschungsprojekt des Instituts fur

Arbeits-, Sozial- und Umweltmedizin

| N
|

arbeitsmedizin
soziamedizin &
umweltmedizin

des Universitatsklinikums Dusseldorf

Universitatsklinikum
Diusseldorf

Gefordert von der Deutschen

Forschungsgemeinschaft (DFG)

DFG

Deutsche
Forschungsgemeinschaft




Lieber Teilnehmer, liebe Teilnehmerin,
bitte flllen Sie diesen Fragebogen in vorgegebener Reihenfolge volistiandig aus. Bitte
kreuzen Sie nur eine Antwort pro Frage an.

1. Wurde bei Ihnen jemals Asthma bronchiale O Ja O Nein
von einem Arzt bzw. einer Arztin festgestellt?

2. In welchem Jahr wurde die Diagnose gestellt?

3. lhr Geburtsjahr

4. |hr Geschlecht O méannlich O weiblich

5. |hr héchster Schulabschluss [ Schule beendet ohne
Schulabschluss

[0 Haupt- oder Volksschulabschluss

O Realschulabschluss/Mittlere
Reife/Fachschulreife

O Fachhochschulreife oder Abitur

O Anderer Schulabschluss (z.B. im
Ausland erworben)

6. Wourde bei Ihnen jemals von einem Arzt eine der folgenden Erkrankungen festgestellt (Bitte
Zutreffendes ankreuzen)?

COPD/Chronische Bronchitis/Lungenemphysem O
Chronische Nasennebenhdhlenentziindung (Sinusitis) |
Neurodermitis O
Hypertonie (Bluthochdruck) O
Herzinfarkt O
Schlaganfall 0
Diabetes mellitus Typ Il O
Heuschnupfen 0
Nahrungsmittelallergien O
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Pollenallergie (z.B. Graser, Getreide, Baume) O

Milbenallergie O
Tierhaarallergie O
Allergisches Kontaktekzem (Hautausschlag durch Waschmittel, O

Kosmetika, Nickel oder andere Stoffe)

Insektengiftallergie |

Medikamentenallergie O

7. Haben Sie sonst irgendwelche Erkrankungen?

O Nein

O Ja, namlich:

8. Im Folgenden mdchten wir Sie fragen, was Sie sich bei lhrer Asthmabehandlung wiinschen bzw.
was lhnen wichtig ist.

Ein Beispiel zur Vorgehensweise: Stellen Sie sich vor, Ihnen sind Informationen Uber die wichtigsten
mdglichen Nebenwirkungen lhrer Asthmamedikamente wichtig, aber Sie haben schon ausreichende
Informationen dazu von Ihrem Arzt erhalten. Dann wirden Sie ankreuzen ,Dieser Wunsch wurde bereits
erflllt".

Beispiel Frage Ja, das Dieser Nein, das
wiinsche Wunsch brauche
ich mir wurde ich nicht

bereits
erfullt
Winschen Sie sich, dass Ihr Arzt Sie Uber die
wichtigsten méglichen Nebenwirkungen lhrer O X O

Asthmamedikamente aufklart?

Bitte kreuzen Sie ab hier wieder lhre Antworten an:

Frage Ja, das Dieser Nein, das
wiinsche Wunsch brauche
ich mir wurde ich nicht

bereits
erfiillt

Wiinschen Sie sich mehr Informationen darlber,
wie lhre Asthmamedikamente wirken?

86



Frage

Wiinschen Sie sich, dass |hr Arzt Sie Uber die
wichtigsten moglichen Nebenwirkungen lhrer
Asthmamedikamente aufklart?

Wiinschen Sie sich mehr Informationen dartber,
welche Wechselwirkungen lhre
Asthmamedikamente mit anderen
Medikamenten haben konnen?

(Bitte diese Frage nur beantworten, falls Sie
neben Asthmamedikamenten noch weitere
Medikamente einnehmen)

Wiinschen Sie sich mehr Informationen dartber,
wie Sie Ihre Asthmamedikamente einnehmen
muissen?

Wiinschen Sie sich mehr Informationen dartber,
ob Sie bei Bedarf mehr von lhrem Asthmaspray
nehmen dirfen?

Wiinschen Sie sich mehr Informationen dartber,
wie Sie sich bei einem akuten Asthmaanfall
verhalten missen?

Winschen Sie sich, unter Anleitung die
Handhabung Ihres Asthmasprays einzuiiben?

Wiinschen Sie sich, dass |lhre Familie/ Ihre
Bekannten Bescheid wissen, was sie bei einem
akuten Asthmaanfall fir Sie tun kdnnen?

Winschen Sie sich, unter Anleitung
Atemtechniken einzuiliben, die bei einem
Asthmaanfall helfen kobnnen?

Wiunschen Sie sich, dass Ihr Arzt Sie bei der
Diagnose Ihres Asthmas fragt, was Ihr Asthma
ausgel6st haben koénnte?

Wiinschen Sie sich, dass |hr Arzt bei der
Asthmatherapie Ihre personlichen
Lebensumstande starker berlcksichtigt?

Wiinschen Sie sich, dass |hr Arzt |hr Wissen
Uber lhr Asthma stérker bertcksichtigt?

Wiinschen Sie sich, dass |hr Arzt sich mehr Zeit
fur Sie nimmt bei spezifischen Anliegen?

Ja, das
wiinsche
ich mir

Dieser
Wunsch
wurde
bereits
erfillt

Nein, das
brauche
ich nicht
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Die folgenden funf Fragen dienen dazu, einzuschatzen wie gut Ihr Asthma kontrolliert ist. Kreuzen
Sie bitte bei jeder Frage die entsprechende Antwort an.

Wie oft hat Ihr Asthma Sie in den letzten 4 Wochen daran gehindert, bei der Arbeit, in der
Schule/im Studium oder zu Hause so viel zu erledigen wie sonst?

immer meistens manchmal selten nie

a a O a O

Wie oft haben Sie in den letzten 4 Wochen unter Kurzatmigkeit gelitten?

mehr als einmal am drei- bis ein- oder Uberhaupt nicht
einmal am Tag sechsmal zweimal pro
Tag pro Woche Woche
O O O (] O

Wie oft sind Sie in den letzten 4 Wochen wegen Ihrer Asthmabeschwerden (pfeifendes
Atemgerausch, Husten, Kurzatmigkeit, Engegefiihl oder Schmerzen in der Brust) nachts wach
geworden oder morgens friher als gewdhnlich aufgewacht?

4 oder 2 oder 3 einmal pro ein- oder Uberhaupt nicht
mehr Nachte pro Woche zweimal in
Nachte pro Woche den letzten
Woche 4 Wochen
O O O O O

Wie oft haben Sie in den letzten 4 Wochen |hr Notfallmedikament zur Inhalation eingesetzt?

dreimal am ein- oder zwei- oder einmal pro Uberhaupt nicht
Tag oder zweimal am dreimal pro Woche oder
ofter Tag Woche weniger
O O O O O

Wie gut hatten Sie in den letzten 4 Wochen lhr Asthma unter Kontrolle?

Uberhaupt schlecht einigermale gut vollig
nicht n
O a | a a

Bitte tragen Sie hier das heutige Datum ein:
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Wir danken Ihnen herzlich fiir Ihre Zeit

und Ihren Beitrag zu unserem Forschungsprojekt!

Bitte senden Sie den ausgefiillten Fragebogen im beiliegenden frankierten und
adressierten Umschlag zusammen mit der Eiwilligungserklarung an uns zurdck.

Anschrift: Institut fur Arbeits-, Sozial- und Umweltmedizin des Universitatsklinikums Disseldc
Gebaude 23.02 | Universitatsstralie 1 | 40225 Disseldorf

Kontakt: Julia Schreitmuller
0211/ 81-16942 | Julia.Schreitmueller@uni-duesseldorf.de
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Studie zu Bedurfnissen
in der Asthmatherapie

Fragebogen 2

Ein Forschungsprojekt des Instituts fur

Arbeits-, Sozial- und Umweltmedizin

arbeitsmedizin
soziamedizin &
umweltmedizin

des Universitatsklinikums Dusseldorf

Universitatsklinikum
Disseldorf

Gefordert von der Deutschen

Forschungsgemeinschaft (DFG)
DFG Deutsche
Forschungsgemeinschaft
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Lieber Teilnehmer, liebe Teilnehmerin,
bitte fillen Sie diesen Fragebogen in vorgegebener Reihenfolge vollstandig aus. Bitte
kreuzen Sie nur eine Antwort pro Frage an.

1. Im Folgenden mdchten wir Sie fragen, was Sie sich bei lhrer Asthmabehandlung wiinschen bzw.
was lhnen wichtig ist.

Ein Beispiel zur Vorgehensweise: Stellen Sie sich vor, Ihnen sind Informationen Uber die wichtigsten

moglichen Nebenwirkungen Ihrer Asthmamedikamente wichtig, aber Sie haben schon ausreichende

Informationen dazu von Ihrem Arzt erhalten. Dann wirden Sie ankreuzen ,Dieser Wunsch wurde bereits

erfullt”.

Beispielfrage Ja, das Dieser Nein,
wiinsche Wunsch das
ich mir wurde brauche
bereits ich
erfullt nicht
Wiinschen Sie sich, dass lhr Arzt Sie Uber die X
wichtigsten moglichen Nebenwirkungen lhrer O O

Asthmamedikamente aufklart?

Bitte kreuzen Sie ab hier wieder Ilhre Antworten an:

Frage Ja, das Dieser Nein,
wiinsche Wunsch das
ich mir wurde brauche
bereits ich nicht
erfiillt

Woinschen Sie sich mehr Informationen dartber,
wie lhre Asthmamedikamente wirken? O O O

Wiinschen Sie sich, dass Ihr Arzt Sie Uber die
wichtigsten moglichen Nebenwirkungen lhrer
Asthmamedikamente aufklart?

Woinschen Sie sich mehr Informationen dariber,
welche Wechselwirkungen Ihre
Asthmamedikamente mit anderen Medikamenten
haben konnen?

(Bitte diese Frage nur beantworten, falls Sie neben
Asthmamedikamenten noch weitere Medikamente
einnehmen)

Wiinschen Sie sich mehr Informationen dartiber,
wie Sie lhre Asthmamedikamente einnehmen
mussen?

Wiinschen Sie sich mehr Informationen dartber,
ob Sie bei Bedarf mehr von lhrem Asthmaspray
nehmen dirfen?

Wiinschen Sie sich mehr Informationen dartber,
wie Sie sich bei einem akuten Asthmaanfall
verhalten missen? 0 0 0
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Frage Ja, das Dieser Nein,

wiinsche Wunsch das
ich mir wurde brauche
bereits ich nicht
erfiillt
Winschen Sie sich, unter Anleitung die
Handhabung lhres Asthmasprays einzuliben? O O O
Winschen Sie sich, dass Ihre Familie/ Ihre
Bekannten Bescheid wissen, was sie bei einem 0 0 0
akuten Asthmaanfall fir Sie tun kbnnen?
Winschen Sie sich, unter Anleitung
Atemtechniken einzulben, die bei einem 0 0 O
Asthmaanfall helfen kbnnen?
Wiinschen Sie sich, dass Ihr Arzt Sie bei der
Diagnose |hres Asthmas fragt, was |hr Asthma 0 0 0
ausgeldst haben koénnte?
Wiinschen Sie sich, dass lhr Arzt bei der
Asthmatherapie lhre persénlichen 0 0 O
Lebensumstande starker berlcksichtigt?
Woinschen Sie sich, dass lhr Arzt Ihr Wissen Uber
Ihr Asthma starker bertcksichtigt? O O O
Wiinschen Sie sich, dass lhr Arzt sich mehr Zeit
fur Sie nimmt bei spezifischen Anliegen? O O O

2. Haben sich seit der letzten Befragung vor vier Wochen lhre Bedurfnisse bzgl. lhres Asthmas bzw.
der Asthmatherapie verandert (z.B. nach Informationen, Hilfsangeboten oder Schulungen)?

O Meine Bedurfnisse haben zugenommen.
O Meine Bedurfnisse sind unverandert.

O Meine Bedurfnisse haben abgenommen.

3. Die folgenden finf Fragen dienen dazu einzuschatzen wie gut Ihr Asthma kontrolliert ist. Kreuzen
Sie bitte bei jeder Frage die entsprechende Antwort an.

Wie oft hat Ihr Asthma Sie in den letzten 4 Wochen daran gehindert, bei der Arbeit, in der
Schule/im Studium oder zu Hause so viel zu erledigen wie sonst?

immer meistens manchmal selten nie

O O O a O
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Wie oft haben Sie in den letzten 4 Wochen unter Kurzatmigkeit gelitten?

mehr als einmal am drei- bis ein- oder Uberhaupt nicht
einmal am Tag sechsmal zweimal pro
Tag pro Woche Woche
O O O O (|

Wie oft sind Sie in den letzten 4 Wochen wegen |Ihrer Asthmabeschwerden (pfeifendes
Atemgerausch, Husten, Kurzatmigkeit, Engegefiihl oder Schmerzen in der Brust) nachts wach
geworden oder morgens friher als gewohnlich aufgewacht?

4 oder 2 oder 3 einmal pro ein- oder Uberhaupt nicht
mehr Nachte pro Woche zweimal in
Nachte pro Woche den letzten
Woche 4 Wochen
O O O O O

Wie oft haben Sie in den letzten 4 Wochen |hr Notfallmedikament zur Inhalation eingesetzt?

dreimal am ein- oder zwei- oder einmal pro Uberhaupt nicht
Tag oder zweimal am dreimal pro Woche oder
Ofter Tag Woche weniger
O O O (] (|

Wie gut hatten Sie in den letzten 4 Wochen lhr Asthma unter Kontrolle?

uberhaupt schlecht einigermalien gut vollig
nicht
O O O O O

Bitte tragen Sie hier das heutige Datum ein:

Wir danken Ihnen herzlich fiir Ihre Zeit

und lhren Beitrag zu unserem Forschungsprojekt!

Bitte senden Sie den ausgefillten Fragebogen im beiliegenden frankierten und adressierten
Umschlag an uns zurtick.

Anschrift: Institut fur Arbeits-, Sozial- und Umweltmedizin des Universitatsklinikums Disseldol

Gebaude 23.02 | Universitatsstralie 1 | 40225 Disseldorf

Julia Schreitmuller

Kontakt:
0211/ 81-16942 | Julia.Schreitmueller@uni-duesseldorf.de
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4.

Fragebogen 1 und 2 Studie 3

Fragebogen 1

Untersuchung
eines Fragebogens zu Bedurfnissen
von Patienten mit Asthma

Ein Forschungsprojekt des Instituts fur

Arbeits-, Sozial- und Umweltmedizin

arbeitsmedizin
sozialmedizin &
umweltmedizin

des Universitatsklinikums Dusseldorf

Universitatsklinikum
Disseldorf

Gefordert von der Deutschen

Forschungsgemeinschaft (DFG)

DFG Deutsche
Forschungsgemeinschaft
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Lieber Teilnehmer, liebe Teilnehmerin,

Bitte fullen Sie diesen Fragebogen ganz zu Beginn lhrer Reha, am besten vor der

ersten Reha-MaRnahme, aus!

Bitte fullen Sie den Fragebogen in vorgegebener Reihenfolge vollstandig aus

und kreuzen Sie nur eine Antwort pro Frage an.

1. Geburtsjahr

2. Geschlecht 1 mannlich ] weiblich

3. Hochster 1 Schule beendet ohne Schulabschluss
Schulabschluss

[1 Haupt- oder Volksschulabschluss

] Realschulabschluss / Mittlere Reife /
Fachschulreife

[ Fachhochschulreife oder Abitur

1 Anderer Schulabschluss (z. B. im Ausland
erworben)

. Wurde bei Ihnen jemals von einem Arzt eine der folgenden Erkrankungen festgestellt
(Bitte Zutreffendes ankreuzen)?

COPD (chronisch obstruktive Lungenerkrankung) Ol
Chronische Nasennebenhohlenentziindung (Sinusitis) [
Neurodermitis 0
Hypertonie (Bluthochdruck) [
Herzinfarkt 0
Schlaganfall 0
Diabetes mellitus Typ Il 0
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Heuschnupfen u

Nahrungsmittelallergien 0
Pollenallergie (z.B. Graser, Getreide, Bdume) O
Milbenallergie |
Tierhaarallergie O
Allergisches  Kontaktekzem  (Hautausschlag  durch 0

Waschmittel, Kosmetika, Nickel oder andere Stoffe)

Insektengiftallergie u

Medikamentenallergie 0

5. Haben Sie sonst irgendwelche Erkrankungen?

] Nein

O Ja, namlich:

6. Im Folgenden mdchten wir Sie fragen, was Sie sich bei Ihrer Asthmabehandlung
wulnschen bzw. was Ihnen wichtig ist.

Ein Beispiel zur Vorgehensweise: Stellen Sie sich vor, lhnen sind Informationen Uber die
wichtigsten mdglichen Nebenwirkungen lhrer Asthmamedikamente wichtig, aber Sie haben
schon ausreichende Informationen dazu von Ihrem Arzt erhalten. Dann wiirden Sie ankreuzen
.Dieser Wunsch wurde bereits erfullt*.

Beispiel Frage Ja, das Dieser Nein, das
wiinsche Wunsch brauche
ich mir wurde ich nicht

bereits
erfillt

Wiinschen Sie sich, dass lhr Arzt Sie Uber
die wichtigsten moglichen Nebenwirkungen L X [l
lhrer Asthmamedikamente aufklart?
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Bitte kreuzen Sie ab hier wieder lhre Antworten an:

Frage Ja, das Dieser Nein, das
wiinsche Wunsch brauche
ich mir wurde ich nicht

bereits
erfillt
Winschen Sie sich mehr Informationen ] ] u
dariber, wie lhre Asthmamedikamente
wirken?
Winschen Sie sich, dass |hr Arzt Sie Uber ] ] 0

die wichtigsten moglichen Nebenwirkungen
Ihrer Asthmamedikamente aufklart?

Winschen Sie sich mehr Informationen 0 ] [
dartber, welche Wechselwirkungen lhre

Asthmamedikamente mit anderen

Medikamenten haben konnen?

(Bitte diese Frage nur beantworten, falls Sie
neben Asthmamedikamenten noch weitere
Medikamente einnehmen.)

Winschen Sie sich mehr Informationen 0 ] 0
dariiber, wie Sie lhre Asthmamedikamente
einnehmen missen?

Winschen Sie sich mehr Informationen 0 ] [
dariliber, ob Sie bei Bedarf mehr von lhrem
Asthmaspray nehmen dirfen?

Winschen Sie sich mehr Informationen 0 ] 0
dariiber, wie Sie sich bei einem akuten
Asthmaanfall verhalten miissen?

Wiunschen Sie sich, unter Anleitung die O 0 O
Handhabung Ilhres Asthmasprays

einzuliben?

Wiinschen Sie sich, dass lhre Familie/ lhre [ [ 0

Bekannten Bescheid wissen, was sie bei
einem akuten Asthmaanfall fir Sie tun
kénnen?

Wiunschen Sie sich, unter Anleitung H 0 O
Atemtechniken einzuliben, die bei einem
Asthmaanfall helfen konnen?



Frage Ja, das Dieser Nein,

wiinsche Wunsch das
ich mir wurde brauche
bereits ich
erfiillt nicht
Wunschen Sie sich, dass Ihr Arzt Sie bei O 0 0
der Diagnose lhres Asthmas fragt, was lhr
Asthma ausgeldst haben kénnte?
Wunschen Sie sich, dass Ihr Arzt bei der 0 0 0
Asthmatherapie lhre personlichen
Lebensumstande starker bertcksichtigt?
Winschen Sie sich, dass |hr Arzt |hr [ ] [
Wissen Uber Ilhr Asthma  starker
bericksichtigt?
Winschen Sie sich, dass lhr Arzt sich O 0 O
mehr Zeit flir Sie nimmt bei spezifischen
Anliegen?

7. Die folgenden funf Fragen dienen dazu, einzuschatzen wie gut Ihr Asthma kontrolliert
ist. Kreuzen Sie bitte bei jeder Frage die entsprechende Antwort an.

Wie oft hat Ihr Asthma Sie in den letzten 4 Wochen daran gehindert, bei der Arbeit, in
der Schule/ im Studium oder zu Hause so viel zu erledigen wie sonst?

immer meistens manchmal selten nie
[l [l O ] ]

Wie oft haben Sie in den letzten 4 Wochen unter Kurzatmigkeit gelitten?

mehr als einmal am drei- bis ein- oder Uberhaupt nicht
einmal am Tag sechsmal zweimal
Tag pro Woche pro Woche
O Ul Ul [ [

Wie oft sind Sie in den letzten 4 Wochen wegen |hrer Asthmabeschwerden (pfeifendes
Atemgerausch, Husten, Kurzatmigkeit, Engegefiihl oder Schmerzen in der Brust)
nachts wach geworden oder morgens friher als gewohnlich aufgewacht?

4 oder 2 oder 3 einmal pro ein- oder Uberhaupt nicht
mehr Nachte pro Woche zweimal in
Nachte Woche den letzten
pro 4 Wochen
Woche
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Wie oft haben Sie in den letzten 4 Wochen |hr Notfallmedikament zur Inhalation
eingesetzt?

dreimal ein- oder zwei- oder einmal pro Uberhaupt nicht
am Tag zweimal dreimal pro Woche
oder ofter am Tag Woche oder
weniger
Ol ] Ol Cl ]

Wie gut hatten Sie in den letzten 4 Wochen |hr Asthma unter Kontrolle?

Uberhaupt schlecht einigermalien gut vollig
nicht
O] ] ] O] ]

Bitte tragen Sie hier das heutige Datum ein:

Uberreichen Sie den ausgefiillten Fragebogen und die Einwilligung in dem beigefiigten
Umschlag bitte dem Arzt, der Sie in der Rehaklinik behandelt.

Wir danken lhnen herzlich fiir lhre Zeit

und lhren Beitrag zu unserem Forschungsprojekt!
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Fragebogen 2
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Lieber Teilnehmer, liebe Teilnehmerin,

Bitte fiillen Sie diesen Fragebogen erst ganz am Ende lhres Reha-Aufenthaltes aus!

Bitte fiillen Sie den Fragebogen in vorgegebener Reihenfolge vollstiandig aus und
kreuzen Sie nur eine Antwort pro Frage an.

1. Im Folgenden mdchten wir Sie fragen, was Sie sich bei Ihrer Asthmabehandlung
wilnschen bzw. was |hnen wichtig ist.

Ein Beispiel zur Vorgehensweise: Stellen Sie sich vor, lhnen sind Informationen Uber die
wichtigsten moglichen Nebenwirkungen lhrer Asthmamedikamente wichtig, aber Sie haben
schon ausreichende Informationen dazu von lhrem Arzt erhalten. Dann wirden Sie
ankreuzen ,Dieser Wunsch wurde bereits erfullt”.

Beispiel Frage Ja, das Dieser Nein,
wiinsc Wunsch das
he ich wurde brauc
mir bereits he ich

erfillt nicht

Wiinschen Sie sich, dass |hr Arzt Sie Uber die X

wichtigsten méglichen Nebenwirkungen lhrer O O

Asthmamedikamente aufklart?

Bitte kreuzen Sie ab hier wieder lhre Antworten an:

Frage Ja, das Dieser Nein,
wiinsche Wunsch das
ich mir wurde brauche
bereits ich nicht
erfiillt

Wiinschen Sie sich mehr Informationen darlber,
wie |hre Asthmamedikamente wirken? O O O

Wiinschen Sie sich, dass |hr Arzt Sie Uber die
wichtigsten méglichen Nebenwirkungen lhrer [l O O
Asthmamedikamente aufklart?

Wiinschen Sie sich mehr Informationen darlber,

welche Wechselwirkungen lhre [l O O
Asthmamedikamente mit anderen

Medikamenten haben konnen?

(Bitte diese Frage nur beantworten, falls Sie
neben Asthmamedikamenten noch weitere
Medikamente einnehmen)

Wiinschen Sie sich mehr Informationen dartber,
wie Sie Ihre Asthmamedikamente einnehmen O O O
mussen?

Wiinschen Sie sich mehr Informationen darlber,
ob Sie bei Bedarf mehr von lhrem Asthmaspray O (| |
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Frage Ja, das Dieser Nein,

wiinsche Wunsch das

ich mir wurde brauche
bereits ich nicht
erfillt

nehmen dirfen?

Wiinschen Sie sich mehr Informationen darliber,
wie Sie sich bei einem akuten Asthmaanfall O O O
verhalten missen?

Winschen Sie sich, unter Anleitung die
Handhabung Ihres Asthmasprays einzuiiben? O | O

Wiinschen Sie sich, dass Ihre Familie/ Ihre
Bekannten Bescheid wissen, was sie bei einem O O O
akuten Asthmaanfall fiir Sie tun kdnnen?

Wiinschen Sie sich, unter Anleitung
Atemtechniken einzuliben, die bei einem O (| (|
Asthmaanfall helfen kbnnen?

Wiinschen Sie sich, dass |hr Arzt Sie bei der
Diagnose Ihres Asthmas fragt, was Ihr Asthma O O O
ausgeldst haben kénnte?

Wiinschen Sie sich, dass Ihr Arzt bei der
Asthmatherapie lhre personlichen O O O
Lebensumstande starker beriicksichtigt?

Winschen Sie sich, dass |hr Arzt Ihr Wissen
Uber Ihr Asthma starker berticksichtigt? O | O

Winschen Sie sich, dass lhr Arzt sich mehr Zeit
fur Sie nimmt bei spezifischen Anliegen? O (| |

2. Haben sich seit der letzten Befragung (d.h. seit Beginn lhres Reha-Aufenthalts) Ihre
Bedurfnisse bzgl. Ihres Asthmas bzw. der Asthmatherapie verandert (z. B. nach
Informationen, Hilfsangeboten oder Schulungen)?

O Meine Bedurfnisse haben zugenommen.
O Meine Bedurfnisse sind unverandert.
O Meine Bedurfnisse haben abgenommen.
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3. Die folgenden funf Fragen dienen dazu, einzuschatzen wie gut Ihr Asthma kontrolliert ist.
Kreuzen Sie bitte bei jeder Frage die entsprechende Antwort an.

Wie oft hat Ihr Asthma Sie in den letzten 4 Wochen daran gehindert, bei der Arbeit, in der
Schule/ im Studium oder zu Hause so viel zu erledigen wie sonst?

immer meistens manchmal selten nie

O O O O O

Wie oft haben Sie in den letzten 4 Wochen unter Kurzatmigkeit gelitten?

mehr als einmal am drei- bis ein- oder Uberhaupt nicht
einmal am Tag sechsmal zweimal
Tag pro Woche pro Woche
O O O O O

Wie oft sind Sie in den letzten 4 Wochen wegen Ihrer Asthmabeschwerden (pfeifendes
Atemgerausch, Husten, Kurzatmigkeit, Engegefiihl oder Schmerzen in der Brust) nachts wach

geworden oder morgens friiher als gewohnlich aufgewacht?

4 oder 2 oder 3 einmal pro ein- oder Uberhaupt nicht
mehr Nachte pro Woche zweimal in
Nachte pro Woche den letzten
Woche 4 Wochen
O O O O O

Wie oft haben Sie in den letzten 4 Wochen |hr Notfallmedikament zur Inhalation eingesetzt?

dreimal am ein- oder zwei- oder einmal pro Uberhaupt nicht
Tag oder zweimal dreimal pro Woche
oOfter am Tag Woche oder
weniger
| O O O O

Wie gut hatten Sie in den letzten 4 Wochen lhr Asthma unter Kontrolle?

Uberhaupt schlecht einigermalien gut vollig
nicht
O O O O O
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4. Asthmaschulungen

Haben Sie wahrend lhres aktuellen Aufenthalts in der Rehaklinik an einer Asthmaschulung

teilgenommen?

[0 Nein (Weiter mit Frageblock 5)
0O Ja

Falls ja, welche Inhalte wurden im Rahmen der Asthmaschulung vermittelt?
(Mehrfachnennung maglich)

O Informationen dazu, wie Asthmamedikamente wirken

O Informationen zu den wichtigsten moglichen Nebenwirkungen von Asthmamedikamenten

O Informationen zu mdglichen Wechselwirkungen von Asthmamedikamenten mit anderen
Medikamenten

O Informationen dariiber, wie Sie lhre Asthmamedikamente einnehmen missen

O Informationen dariiber, wie Sie Ihr Asthmaspray dosieren sollten (z. B. ob Sie bei Bedarf
mehr nehmen durfen)

O Informationen dartiber, wie Sie sich bei einem akuten Asthmaanfall verhalten sollten

O Praktische Ubung dazu, wie Sie lhr Asthmaspray benutzen sollten (unter Anleitung von
Personal in der Rehaklinik)

O Informationen fir lhre Familie/ Ihre Bekannten dazu, was diese bei einem akuten
Asthmaanfall fur Sie tun konnen

O Praktische Ubung von Atemtechniken, die Ihnen bei einem Asthmaanfall helfen konnen
(unter Anleitung von Personal in der Rehaklinik)

O Informationen zur Kommunikation mit Inrem Arzt hinsichtlich Ihres Asthmas

O Ubungen zur Kommunikation mit Inrem Arzt hinsichtlich Inres Asthmas
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5. Arztkontakt

Wenn Sie an den Arzt denken, der sich wahrend des Reha-Aufenthaltes hauptsachlich um Ihr
Asthma gekimmert hat, welche der folgenden Aussagen treffen dann zu?
(Mehrfachnennungen sind moglich, Zutreffendes bitte ankreuzen)

1 Bei der Planung bzw. Anpassung lhrer Asthmatherapie wurden lhre persdnlichen
Lebensumstéande berucksichtigt.

O Der Arzt/die Arztin hat Ihr Wissen (iber lhr Asthma beriicksichtigt.

O Der Arzt/die Arztin hat sich bei spezifischen Anliegen Zeit fiir Sie genommen.

Wurde Ihr Asthma wahrend Ihres Reha-Aufenthaltes erneut festgestellt, d.h. wurde die
Asthma-Diagnose bestatigt?

O Nein
O Ja

Wenn ja, hat der Arzt/die Arztin Sie bei der Diagnose gefragt, was Ihr Asthma ausgeldst haben
konnte?

O Nein

O Ja

Bitte tragen Sie hier das heutige Datum ein:

Zu welchem Datum wurden Sie in der Rehaklinik aufgenommen?

Zu welchem Datum werden bzw. wurden Sie aus der Rehaklinik entlassen?

Uberreichen Sie den ausgefiillten Fragebogen und die Einwilligung in dem beigefiigten
Umschlag bitte dem Arzt, der Sie in der Rehaklinik behandelt.

Wir danken lhnen herzlich fiir lhre Zeit

und lhren Beitrag zu unserem Forschungsprojekt!
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