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Projekt w2 AACHEN

Entwicklung von zwei Fragebogen zur

gesundheitsbezogenen Lebensqualitat

und medizinischen Versorgung bei
Patienten mit PNH und/oder AA

aa pnh’




Realitat - Lebensqualitat

,Ich steh eigentlich immer zur gleichen Zeit so gegen halb sechs
auf und dann hab ich manchmal schon, dass um zehn Uhr die
Augen zufallen, als wenn ich die Nacht durchgemacht hdétte. Und
dann muss ich mich hinlegen. Dann kann ich auch nicht driiber
gehen. Ich muss einfach gucken, dass ich ein Bett bekomme und
dass ich mich hinlege.

Das einzige was danach ist: Mir geht es danach nicht besser. Ich
bin immer noch miide, aber ich kann die Augen wieder aufhalten.

Das ist der Unterschied, aber ich bin nicht erholt.”



Realitat - Versorgung

,LAm  schlimmsten sind aber die
Notaufnahmen, also ich bin mehrmals
schon in der Notaufnahme gewesen und
es ist mir leider Gottes fast jedes Mal
passiert, dass man mich nicht ernst

genommen hat.”



Stand vor dem Projekt

1. EORTC QLQ-C30-Fragebogen (Lebensqualitat)
2. FACIT-Fatigue-Skala (Belastung durch Schwache/Mudigkeit)
3. PNH-Register-Fragebogen (Lebensqualitat)

Probleme:
Entwickelt fir Krebspatienten

PNH/AA "seltene Erkrankungen"

Spezifische Belastungen/Probleme von AA/PNH-Patienten

Entwicklung eines spezifischen Fragebogens
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Unterstutzung

Aplastische Anamie e.V. s
e 1. Vorsitzender: Michael Kaiser
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Studienablauf

Phase |
e Erfassen der Themen und Problembereiche

* Interviews mit Patienten und Arzten,
Literatursuche

Phase ll
 Bewertung der Themen nach ihrer Wichtigkeit

—> abgeschlossen

Phase lll
e Aufstellen von Fragen und Aussagen
* Probelauf mit ca. 30 Patienten

Phase IV

* Anwendung in Studien/Registern bei > 150
Patienten

Themen
(Issues)

Fragen
(Items)



Kontaktaufnahme

Wege iiber die die Patienten von der Studie erfahren haben.

Patienten Phase | (n) | Patienten Phase Il (n)

Arzte

andere Patienten
AA/PNH-Forum
Facebook

Aplastische Andamie e.V.

o A N W B~ O
o » O »H» O

Patientenseminar Essen (2012)




Verteilung Phase |

e Patienten (19)

e Arzte (8)

Herr Prof. Dr. Bettelheim
Herr Prof. Dr. Brimmendorf
Herr Dr. Gerber

Frau Dr. Hochsmann

Herr Dr. Jacobs

Herr Prof. Dr. Kroger

Herr Dr. Schafhausen

Herr Prof. Dr. Schubert
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Verteilung Phase Il

)
gL (\J/\ N e Patienten (30)
m)\ <\?\,,//“\\_\/_,//‘\7 o Arzte (14)

» S
Cl/ \; & \? Herr Prof. Dr. Bettelheim
ﬂﬂ/ﬁ\\tﬁj\? ¢ ) Frau Dr. Brunnberg
e e 3 3{ ° Lg Herr Prof. Dr. Briimmendorf
. ;@zi}(”’\s C{\NJ‘:D Herr Prof. Dr. Duhrsen

®
@ : l\)
< ° ) }(3 = o Herr Prof. Dr. Ganser
\3 o///\ B . %{{} / Herr Dr. Gerber
LS G/}\ff@f\“‘ VA Frau Dr. Hochsmann
| 35.; Herr Dr. Krogler

Herr Dr. POnisch

(F' o Herr PD Dr. R6th
o0 \2} Herr Dr. Schafhausen

Herr Prof. Dr. Schrezenmeier

)}
-~ .Q;_qu, g Herr PD Dr. Le Coutre
“\A’é \ Herr Prof. Dr. Platzbecker
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Interviews

Phase | \
~

,Alleine wenn man schlecht drauf
ist morgens. Weil man meint, man
mdachte eigentlich liegen bleiben,
muss aber aufstehen.”

,lch habe Kraft fiir einen
Tag. Ich muss mir
morgens schon
liberlegen, was mach ich
heute, weil zum Abend
hin, kann ich ja nicht
mehr.”

J

4 )

,Dass ich am Kopf so ein Kribbeln,
so ein Ameisenlaufen habe. Aber
ich denke, dass es mit dem
Medikament zusammenhdngt,
denn es war vorher nicht.”

)
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Phase |

22
23
24
25
26

Themen-Erstellung

Interviews wurden auf Video- oder Tonband aufgenommen und abgeschrieben
Namen samtlicher Personen und Orte wurden durch Buchstaben ersetzt
Abschriften wurden von zwei Untersuchern unabhangig voneinander gelesen und

auf Textstellen Uberprift, die Lebensqualitats-Aspekte beinhalteten

- -| Kommentar [s1]: Familie leidet unter
meiner schlechten Laune

| Kommentar [s2]: morgens nicht aus
dem Bett kommen

irgendwann, wenn es ganz krass ist. Und das tut einem auch farchterlich leid. |Und sie heult dann und

dann heult man selber mit. |Und dann versucht man das zu erklaren, warum das soist. Aberesisthalt  _ © o [s3]: Traurigkeit durch 1

schwierig. Und ab und zu kommt das schon vor. Belastung anderer
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Themen-Uberarbeitung

|
Phase |
»morgens nicht behalten behalten behalten behalten
aus dem Bett
kommen*

,Kribbeln in den andern

Fingern“ ,Kribbeln in
den Armen
oder Beinen”

649 - 175 Themen
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Was sind die wichtigsten Themen?

Phase Il

Uber- Wenig MaRig Sehr  Soll das

haupt Themaim

nicht Fragebogen
vorkommen?
(nur 25)

Gewichtszunahme

Schwindel

morgens nicht aus dem Bett
kommen
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Die wichtigsten Themen

Phase Il

* 69 Themen, die die Lebensqualitat betreffen

« 20 Themen, die die medizinische Versorgung betreffen

* Von dem bisher genutzten EORTC-C30-Fragebogen wurden
12 Fragen in Phase | nicht genannt bzw. in Phase Il als

unwichtig eingestuft

- Entwicklung eines neuen Fragebogens fir

Patienten mit PNH bzw. AA ist notwendig
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Einschatzung von Behandlern und Patienten

Phase Il
- Zusatz

Durchschnittlich bewerteten die Arzte die Themen wichtiger als

die Patienten
Arzte und Patienten bewerteten , Erschdpfung” als am wichtigsten

Keine statistischen Unterschiede in der Gewichtung durch Arzte

und Patienten

‘ Einschatzung ist dhnlich
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Unverstandnis ?

Phase Il
- Zusatz

Unverstandnis, weil keiner die Krankheit kennt

Unverstandnis, weil man die Krankheit einem nicht ansieht

Unverstandnis, weil das Umfeld die Krankheit nicht versteht

Unverstandnis, weil ich keinen Krebs habe

e 14 von 30 Patienten haben noch nie Unverstandnis von
ihrer Umgebung erlebt

wichtig
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aktuell

Phase lll

1. Fragen-Erstellung und Fragebogenentwicklung

2. Uberpriifung der Fragen auf Verstindlichkeit

Uberhaupt |Wenig MaRig Sehr
nicht

u Waren Sie miude?

7/ Hatten Sie Schwierigkeiten, morgens

aus dem Bett zu kommen?

m Fuhlte sich Ihr KGrper schwer an?
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zukunftig

Beendigung von Phase Il

Statistische Uberprifung der Fragebdgen mit Hilfe moglichst vieler

Patienten in Phase IV

Routine-Einsatz der Fragebdgen in Studien und Registern
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Uberlegung

Ein Buch mit Interviews von Patienten und Arzten?

Flir andere Patienten

Fiir Arzte (Studenten)

Fuir Angehorige
Fir Freunde

Fiir die Allgemeinheit
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Wie konnen Sie uns helfen?

Aktuell: Phase lll

* Wir senden lhnen die Fragebodgen zu, die Sie ausgefiillt an uns
zurlicksenden

* AnschlieBend besprechen wir telefonisch mogliche
Verstandnisschwierigkeiten und Verbesserungsvorschlage

und/oder
Ab ca. Juli 2013: Phase IV

* Wir senden lhnen die finalen Fragebogen zu, die Sie ausgefillt an uns
zurucksenden

und/oder
Buchprojekt:

e Wir fiihren ein Gesprach mit Ihnen, das nach Ricksprache mit Ihnen
und (wenn gewlinscht) mit bestmoglicher Anonymisierug veroffentlicht
wird
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Kontakt

Frau cand. med. Cathrin Niedeggen

email: cniedeggen@ukaachen.de

Tel: 01573-7632049

Sie finden folgende Unterlagen in der Auslage:

* Einverstandniserklarung fir das Ausfillen der Fragebogen

e ,wichtige” und ,unwichtige“ Themen mit Zitaten von Arzten und Patienten
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fiir Ihre Aufmerksamkeit
&

die Unterstiitzung der Studie !
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