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Einleitung

1 Einleitung

1.1 Das Assessment der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat im
Kontext

Bereits in ihrer Satzung definierte die Weltgesundheitsorganisation (WHO) Ge-
sundheit als einen Zustand volligen geistigen, kdrperlichen und sozialen Wohl-
befindens und sich des bestmdglichen Gesundheitszustandes zu erfreuen als
Grundrecht eines jeden Menschen (WHO 1948). Gerade chronische Erkrankun-
gen beeintrachtigen meist weit Uber die Organfunktion hinausgehend das psy-
chische Wohlbefinden und die Lebensqualitdt der Patienten (Ojelabi et al.
2017). Um Therapieerfolg adaquat zu beurteilen ist es also nicht ausreichend
nur das objektive biomedizinische Outcome zu betrachten, es muss vielmehr
auch das subjektive Wohlbefinden der Patienten erfasst werden (Brenner et al.
1995, Wilson und Cleary 1995).

Sowohl Brenner et al. als auch Wilson und Cleary entwickelten ein Modell, das
ein Kontinuum biomedizinischer und sozialwissenschaftlicher Outcome-Para-
meter beschreibt. Zusammenfassend stehen am proximalen Ende des Kontinu-
ums ,biologische und physiologische Variablen® (Wilson und Cleary 1995, S.60,
eigene Ubersetzung) wie z. B. Laborergebnisse. Diese kénnen zu Symptomen
fuhren, die wiederum die kdrperliche und psychische Funktionsfahigkeit beein-
flussen. Die Funktionsfahigkeit beeinflusst die am distalen Ende des Kontinu-
ums stehenden Konstrukte ,affektiver Zustand“ (Brenner et al. 1995, S.238, ei-
gene Ubersetzung) bzw. ,allgemeine Gesundheitswahrnehmung“ (Wilson und
Cleary 1995, S.60, eigene Ubersetzung), die wiederum Einfluss auf die Lebens-
qualitdt nehmen (Brenner et al. 1995, Wilson und Cleary 1995).

Die Analysen der genannten Autoren zeigen, dass proximale Messinstrumente
notwendig sind, um Kausalzusammenhange zwischen Therapie und Effekt zu
erfassen. Bei distalen Messinstrumenten ist der Einfluss externer, nicht-thera-
pierbarer Faktoren grofRer, sodass auch wirksame Therapien nur schwache
Therapieeffekte zeigen kdonnen. Faktoren wie z. B. soziales Umfeld, kritische
Lebensereignisse, soziobkonomischer Status, Wirtschaft, Politik und Spirituali-

tat haben Einfluss auf die allgemeine Lebensqualitat, sind aber nur indirekt von
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Einleitung

Gesundheit abhangig und durch medizinische Therapien schwer zu beeinflus-
sen (Brenner et al. 1995, Wilson und Cleary 1995). Im klinischen Alltag stehen
das Erfassen und Verbessern der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat im
Vordergrund (Wilson und Cleary 1995). Die proximalen und distalen Parameter
beeinflussen sich nicht direkt, sondern stehen vielmehr indirekt Gber intermedi-
are Parameter (auch ,intervenierende Variablen” genannt [Brenner et al. 1995,
S.241, eigene Ubersetzung]) in Verbindung (Brenner et al. 1995, Wilson und
Cleary 1995). Beispielsweise fuihrt eine orthopadische Therapie bei einer Pa-
tientin mit Hiftproblemen nicht direkt zu einer Steigerung des allgemeine Wohl-
befindens, allerdings kann sich die korperliche Funktionsfahigkeit verbessern,
die zu Erhalt der Mobilitat beitragt. Mobilitat wiederum kann den Erhalt des so-
ziobkonomischen Status und der allgemeinen Lebensqualitat fordern (Brenner
et al. 1995). Je schwerwiegender die Erkrankung und je wirkungsvoller die The-
rapie, desto eher zeigen auch distale Messinstrumente einen Effekt. Liegt die
Baseline des distalen Parameters jedoch bereits vor Therapiebeginn hoch, gibt
es wenig Raum flr eine weitere Steigerung (Brenner et al. 1995, Wilson und
Cleary 1995).

Das Modell des proximal-distalen Kontinuums multipler Outcome-Parameter
wurde auch von der WHO im Weltgesundheitsbericht 2002 in Bezug auf das
Assessment von globalen Risikofaktoren aufgegriffen (WHO 2002). Dies ver-
deutlicht, ebenso wie ein systematisches Review zum Modell von Wilson und
Cleary (Ojelabi et al. 2017), seine bis heute andauernde Aktualitat und Rele-
vanz. Um bei Studien zur Therapieentwicklung auch intermediare und distale
Outcome-Parameter zu berucksichtigen, bedarf es standardisierter Messinstru-

mente, die diese Parameter valide erfassen.
1.2 Assessment-Méglichkeiten und Management bei oropharyngealer
Dysphagie

Oropharyngeale Dysphagie beschreibt den beeintrachtigten Transport von Nah-
rung oder Flissigkeiten aus der Mundhohle in die Speiserdhre. Dies kann zu

schweren Komplikationen wie Malnutrition, Dehydrierung, Atemwegsinfektio-
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Einleitung

nen und Aspirationspneumonien fihren und dies wiederum zu einer gesteiger-
ten Morbiditat und Mortalitat (Clavé und Shaker 2015, Baijens et al. 2016). Dar-
Uber hinaus zeigen zahlreiche Studien, dass Dysphagie zu einer deutlichen Be-
eintrachtigung der Lebensqualitat fuhren kann (Ekberg et al. 2002, Garcia-Peris
et al. 2007, Leow et al. 2010, Clavé und Shaker 2015, Prosiegel 2015). In einer
eindricklichen Studie von Ekberg et al. gaben nur 45 % der von Dysphagie be-
troffenen Patienten an, dass sie ihr Essen genief3en konnten. Einundvierzig
Prozent beschrieben Angst oder Panik wahrend der Mahlzeiten und 36 % ver-
mieden es in Gesellschaft zu essen. Uber 50 % berichteten, dass sie aufgrund
der Dysphagie weniger essen wirden, ein Drittel gab an, nach den Mahlzeiten
noch immer hungrig oder durstig zu sein (Ekberg et al. 2002).

Die Pravalenz oropharyngealer Dysphagie ist in drei Risikopopulationen beson-
ders hoch: bei Menschen mit neurologischen Erkrankungen, Menschen mit Er-
krankungen im Kopf- oder Halsbereich und bei dlteren Menschen (Malagelada
et al. 2015, Clavé und Shaker, 2015, Baijens et al. 2016, Wirth et al. 2016). Von
Patienten mit neurologischen Erkrankungen sind beispielsweise bis zu 50 %
von einer Dysphagie betroffen (Clavé und Shaker 2015). Trotz der schweren
Komplikationen und der schlechten Prognose sind viele Patienten noch immer
unterdiagnostiziert und unzureichend behandelt (Clavé und Shaker 2015,
Baijens et al. 2016). Gleichzeitig ist durch die demographische Alterung der Ge-
sellschaft ein Anstieg der Pravalenz zu erwarten. Es bedarf dringend eines fach-
gebietsubergreifenden wachsenden Bewusstseins fur das Auftreten und die
schwerwiegenden Auswirkungen von oropharyngealer Dysphagie (Clavé und
Shaker 2015) sowie ihrer adaquaten Erfassung.

Zum Assessment der Dysphagie stehen verschiedene Verfahren und Instru-
mente zur Verfiigung (vgl. Anhang A Bewertungsinstrumente zum Dysphagie-
Assessment in Anlehnung an Miller et al. 2014). Zusammengefasst sollten die
apparativen Verfahren videofluoroskopische Schluckuntersuchung nach Loge-
mann (VFSS, Videofluoroscopic Swallowing Study [Logemann 1993]) und fiber-
endoskopische Schluckuntersuchung nach Langmore (FEES, Fiberoptic En-

doscopic Evaluation of Swallowing [Langmore et al. 1988, Langmore 2006])
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Einleitung

durch sensitive und spezifische Screeningverfahren sowie durch lebensquali-
tatserfassende Ergebnismessinstrumente gestitzt werden (Miller et al. 2014).
Die aktuellste Leitlinie zur neurogenen Dysphagie in Deutschland (Prosiegel
2015) fordert beispielsweise ein Screeningverfahren mit einer Sensitivitat und
einer Spezifitat dber 70 % und empfiehlt den 3-Ounce Water Swallow Test
(Suiter und Leder 2008) sowie in der akuten Schlaganfallphase das
Standardized Swallowing Assessment (Perry 2001) oder den Daniels-Test
(Daniels et al. 1997). Die European Society of Swallowing Disorders empfiehlt
zum Screening einen Wassertest (z. B. 3-Ounce Water Swallow Test) in Kom-
bination mit einer Pulsoxymetrie (Baijens et al. 2016). Wird der Verdacht auf
eine oropharyngeale Dysphagie erhartet, sollte laut Leitlinie eine umfassende
klinische Schluckuntersuchung durchgefihrt werden (Prosiegel 2015). Aller-
dings sind die Verfahren zur klinischen Schluckuntersuchung derzeit weder
ausreichend standardisiert noch ausreichend validiert (Miller et al. 2014, Pro-
siegel 2015). Zur genauen Erfassung der pathophysiologischen Funktionsein-
schrankung, der Erstellung eines Therapieplans und zur Kontrolle der Thera-
pieeffizienz werden die weltweit als Goldstandard definierten Verfahren VFSS
und FEES angewandt (Miller et al. 2014, Prosiegel 2015, Baijens et al. 2016).
Beide Verfahren sind qualitativ gleichwertig, unterscheiden sich aber hinsicht-
lich ihrer Eigenschaften. Die VFSS eignet sich besonders gut zum Einschétzen
des Aspirationsausmal3es. Im Gegensatz zur FEES sind hier alle Schluckpha-
sen (auch intradeglutiv) beurteilbar, allerdings kann das Verfahren durch die
hohe Strahlenbelastung nicht beliebig oft wiederholt werden (Prosiegel 2015).
Die FEES ist der VFSS bei der Beurteilung von Residuen und Penetration tber-
legen, sie kann als Bedside-Methode angewandt werden und stellt keine Strah-
lenbelastung fur den Patienten dar. Allerdings kénnen hier nur pra- und post-
deglutive Vorgange beurteilt werden (Prosiegel 2015). Zur Outcome-Messung
bei funktionell orientierter Schlucktherapie empfiehlt die Leitlinie spezielle all-
tagsbezogene Outcome-Skalen wie z. B. die Schluckbeeintrachtigungsskala
(Prosiegel et al. 2002) oder den Bogenhausener Dysphagie-Score (BODS [Bar-
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Einleitung

tolome et al. 2006]) sowie zusatzlich Surrogatparameter der apparativen Ver-
fahren VFSS und FEES. Erganzend findet der SWAL-QOL zur Erfassung der
schluckbezogenen Lebensqualitat zunehmend Anwendung (Prosiegel 2015).
Neben dem SWAL-QOL existieren im deutschsprachigen Raum zwei weitere
Fragebodgen zur Erfassung der schluckbezogenen Lebensqualitat: die deutsche
Version des Dysphagia Handicap Index (DHI [Jud 2014, Brockmann-Bauser et
al. 2016]) und die deutsche Version des M. D. Anderson Dysphagia Inventory
(MDADI-D [Bauer et al. 2010]).

Der englische DHI wurde 2011 publiziert und umfasst 25 Items, die aufgeteilt
auf drei Subskalen den physischen, funktionalen und emotionalen Einfluss der
Dysphagie auf die Lebensqualitat der Patienten erfassen (Silbergleit et al.
2012). Die deutsche Version des DHI wurde nach den Richtlinien von Beaton
und Sousa Ubersetzt und im Rahmen einer Pilotstudie an 36 Patienten auf Ver-
standlichkeit und Reliabilitat getestet (Jud 2014). Die Pilotversion zeigte eine
gute interne Konsistenz (n = 36, Cronbachs Alpha [a] = 0.92) und Retest-Relia-
bilitat (n = 8, Rangkorrelation nach Spearman [rs] = 0.93). Allerdings sollte die
Reliabilitat an einer gro3eren Studienpopulation getestet werden, bevor der Fra-
gebogen praktische Anwendung findet (Jud 2014). Weiterhin handelte es sich
bei der Studienpopulation der Pilottestung zu 94 % um Patienten mit Kopf- und
Halstumoren, sodass nur ein geringes Spektrum der méglichen Atiologien von
Dysphagie abgedeckt wurde (Jud 2014). Zudem lasst sich kein Hinweis auf die
Untersuchung der Konstruktvaliditat der deutschen Version des DHI finden.
Laut eines Conference Papers wurde die Reliabilitat der deutsche Version des
DHI inzwischen an 87 Patienten mit sowohl funktioneller (23,8 %), struktureller
(57,1 %) als auch neurogener (19 %) Dysphagie getestet. Hier zeigten sich
ebenfalls gute Ergebnisse fur die interne Konsistenz (a = 0.92) und fur die Re-
test-Reliabilitat (rs = 0.93) (Brockmann-Bauser et al. 2016).

Im Gegensatz dazu ist das MDADI-D bereits seit 2010 verdffentlicht und dessen
weitlaufige Anwendung hat sich im deutschsprachigen Raum etabliert (Bauer et
al. 2010, Miller et al. 2014). Das MDADI-D ist ebenfalls ein Instrument zur Mes-

sung der schluckbezogenen Lebensqualitat, allerdings wurde es fir Patienten
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mit Kopf- und Halstumoren konzipiert (Chen et al. 2001) und die deutsche Ver-
sion wurde ausschlie3lich an Patienten mit Plattenepithelkarzinomen der Mund-
hohle (n = 102) validiert (Bauer et al. 2010). Es besteht aus 20 Items, die vier
Kernbereichen (global, emotional, funktionell und physisch) zugeordnet werden
kénnen. Die psychometrische Testung der deutschen Version zeigte eine gute
interne Konsistenz (a = 0.94) und Split-Half-Reliabilitdt (Spearman-Brown-Ko-
effizient = 0,92). Eine Faktorenanalyse zeigte ein einfaktorielles Ergebnis und
Konstruktvaliditat wurde anhand von Korrelationen mit klinischen Parametern
abgeleitet (Bauer et al. 2010).

Verglichen mit dem DHI und dem MDADI-D stellt der SWAL-QOL mit 44 Items,
aufgeteilt auf zehn spezifische Subskalen zur Erfassung der schluckbezogenen
Lebensqualitat und eine Skala zur Symptomhéaufigkeit, einen nahezu doppelt
so langen Fragebogen dar. Weiterhin sind die Subskalen des SWAL-QOL in-
haltlich spezifischer definiert als die der eben beschriebenen Fragebdgen. So
besteht der SWAL-QOL aus Subskalen wie z. B. Burden, Eating Duration, Fear
of Eating oder Social Functioning (fur alle Subskalen vgl. Kapitel 2.4 Aufbau
und Auswertung des G-SWAL-QOL), wohingegen die Subskalen des DHI und
des MDADI-D allgemeingultigere Bezeichnungen aufweisen (wie z. B. die emo-
tionale, physische oder funktionale Komponente oropharyngealer Dysphagie)
(Timmerman et al. 2014). Ein systematisches Review zu psychometrischen Ei-
genschaften von Patientenfragebégen zur Erfassung der gesundheitsbezoge-
nen Lebensqualitéat bei oropharyngealer Dysphagie von Timmermann et al.
zeigte, dass der (Original-)SWAL-QOL gerade durch seine spezifischen und
zahlreichen Subskalen verglichen mit u. a. dem (Original-)DHI und dem (Origi-
nal-)MDADI am umfangreichsten alle Aspekte der oropharyngealen Dysphagie
in Bezug auf gesundheitsbezogene Lebensqualitat erfasst (Timmerman et al.
2014). Daruber hinaus zeigte ebendieses Review, dass nur beim SWAL-QOL
der Erstellungsprozess vollstdndig und transparent beschrieben wurde und so
von einer guten Inhaltsvaliditat ausgegangen werden kann. Beim DHI verbleibt
es unklar, ob die Zielpopulation in die finale Item-Selektion eingeschlossen
wurde, wohingegen beim MDADI die Zielpopulation zwar eingeschlossen

wurde, jedoch weitere Informationen zum genauen Prozess der Item-Selektion
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und Item-Reduktion fehlen (Timmerman et al. 2014). Weiterhin zeigte sich der
SWAL-QOL auch in den Kategorien Kriteriumsvaliditat und Interpretierbarkeit
der Ergebnisse dem DHI und dem MDADI uberlegen. Fur die Kategorien Kon-
struktvaliditat, interne Konsistenz, Reproduzierbarkeit der Ergebnisse, Ande-
rungssensitivitat (im Zeitverlauf) und Decken- und Bodeneffekte zeigte der
SWAL-QOL vergleichbare (DHI) oder teilweise bessere (MDADI) Ergebnisse
(Timmerman et al. 2014). Auch in einem systematischen Review von Keage et
al. zu dysphagiespezifischen Patientenfragebdgen bei progressiven neurologi-
schen Erkrankungen wurde u. a. im Vergleich zum (Original-)DHI (das MDADI
wurde in dieses Review nicht eingeschlossen) eine Empfehlung fir den (Origi-
nal-)SWAL-QOL ausgesprochen: ,Of the nine tools identified, the SWAL-QOL
presented with the strongest combination of psychometric properties (including
reliability and validity) and adherence to the WHO ICF framework [die von der
Weltgesundheitsorganisation herausgegebene internationale Klassifikation der
Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit].” (Keage et al. 2015, S.40).
Folglich wirde eine kulturell adaptierte und psychometrisch untersuchte deut-
sche SWAL-QOL-Version, insbesondere zur ausfuhrlichen Erfassung der
schluckbezogenen Lebensqualitat, eine Bereicherung fur den deutschsprachi-
gen Raum darstellen.

Die Therapie der oropharyngealen Dysphagie richtet sich nach der Atiologie.
Kopf- oder Halstumoren werden durch Resektion, Chemotherapie und/oder
Strahlentherapie behandelt, wohingegen bei durch Schlaganfall, Traumen oder
degenerative Prozesse verursachten Dysphagien rehabilitative MalRhahmen
und teilweise wie z. B. bei Morbus Parkinson pharmakologische Therapien zum
Einsatz kommen (Malagelada et al. 2015).

AbschlieRend sollte festgehalten werden, dass es sowohl fir die Diagnostik als
auch fur die Therapie der oropharyngealen Dysphagie einen Bedarf an neuen
standardisierten Verfahren gibt, um den Herausforderungen einer alternden Ge-
sellschaft gerecht zu werden (Miller et al. 2014, Clavé und Shaker 2015, Baijens
et al. 2016, Takizawa et al. 2016). Gerade fir die Entwicklung neuer Therapie-

verfahren sind allerdings lebensqualitatserfassende Messinstrumente wie der
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SWAL-QOL unabdingbar, um den Therapieeffekt umfassend zu beurteilen
(Wirth et al. 2016).

1.3 Glutekriterien von Multi-ltem-Skalen

Die Anzahl der Multi-ltem-Skalen zur Erfassung gesundheitsbezogener Le-
bensqualitat ist in den letzten Jahrzehnten rasant gestiegen. Allerdings unter-
scheiden sich diese oftmals deutlich bezuglich ihrer Qualitat. Um die Gute einer
Skala umfassend zu beurteilen, bedarf es eines genauen Analysierens des Er-
stellungs- bzw. Validierungsprozesses (Terwee et al. 2007). Hierfir kbnnen die
von Terwee et al. zusammengestellten Kriterien zur Beurteilung der psychomet-
rischen Eigenschaften gesundheitsbezogener Frageb6gen herangezogen wer-
den. Hiernach sollten gesundheitsbezogene Fragebégen folgende Eigenschaf-
ten aufweisen: Inhaltsvaliditat, interne Konsistenz (auf Basis einer Faktorenana-
lyse), Kriteriumsvaliditat, Konstruktvaliditat, Reproduzierbarkeit der Ergebnisse,
Anderungssensitivitat (im Zeitverlauf), Decken- und Bodeneffekte, Interpretier-
barkeit der Ergebnisse (z. B. Angaben zu Mittelwert und Standardabweichung
[SD] verschiedener Subgruppen oder zur kleinsten relevanten Veranderung
[MIC, minimal important change]) (Terwee et al. 2007).

Die Empfehlungen zur Fragebogenkonstruktion von DeVellis und die Richtlinien
zur Bestimmung der Gute von Multi-ltem-Skalen von Rammstedt decken sich
gut mit den eben beschriebenen Kriterien. Beide Autoren betonen jedoch
dariberhinausgehend die Relevanz der Dimensionalitatserfassung durch eine
Faktorenanalyse, nicht nur als Basis zur Bestimmung der internen Konsistenz,
sondern auch als wichtige Komponente zur Ableitung der Konstruktvaliditat
(DeVellis 2012, Rammstedt 2004).

1.4  Konstruktion und Eigenschaften der Originalversion des
SWAL-QOL und der vorlaufigen deutschen Ubersetzung von

Prosiegel et al.

McHorney et al. entwickelten den SWAL-QOL mit dem Ziel ein patientenbezo-
genes Instrument zur Messung der schluckbezogenen Lebensqualitat bereitzu-

stellen. Dieses sollte vorwiegend in drei Bereichen Anwendung finden:
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e in Kklinischen Studien zur Messung der Therapieeffizienz, kombiniert mit
Messinstrumenten zur biomechanischen Schluckfunktion;
¢ im klinischen Alltag zur Erfassung patientenspezifischer Beflrchtungen,
um z. B. individuelle Therapieziele festzulegen und
e in der klinischen Forschung um Unterschiede der Lebensqualitat zwi-
schen Patienten mit Dysphagien unterschiedlicher Genese oder unter-
schiedlichen Schweregrades besser zu verstehen (McHorney et al.
2000a).
Um eine adaquate Inhaltsvaliditat zu gewahrleisten, entwickelten die Autoren
den SWAL-QOL in einem dreistufigen Prozess. Fur Stufe 1 wurden 52 Patienten
mit Dysphagien unterschiedlicher Genese und 15 Pflegepersonen rekrutiert.
Diese sammelten in Fokusgruppen qualitative Daten zu ihren dysphagiespezi-
fischen Anliegen, Einschrankungen und Beflirchtungen. Die Autoren restimier-
ten diese Daten mithilfe einer Inhaltsanalyse und konzipierten daraufhin 19 Sub-
skalen mit insgesamt 185 Items zur schluckbezogenen Lebensqualitat und zur
Qualitat der Patientenversorgung (McHorney et al. 2000a). In Stufe 2 wurden
diese Items mithilfe einer Studienpopulation von 106 Patienten mit Dysphagie
getestet und durch verschiedene Selektionstechniken auf 93 Items reduziert.
Grinde um Items auszuschlie3en waren z. B. eine grol3e Anzahl fehlender Da-
ten, starke Decken- oder Bodeneffekte, Item-Skala-Korrelationen < 0.4, La-
dungen auf verschiedene Faktoren oder Korrelationen < 0.4 mit dem urspriing-
lichen, unrotierten Faktor in der Hauptkomponentenanalyse und Redundanz der
Items (McHorney et al. 2000b). Fur Stufe 3 wurden nochmals 386 Patienten mit
Dysphagien unterschiedlicher Genese rekrutiert. Die 93 Items aus Stufe 2 wur-
den durch eben genannte Selektionstechniken auf 59 Items reduziert. Davon
wurden 44 Items, aufgeteilt in zehn Subskalen zur schluckbezogenen Lebens-
qualitat und eine Skala zur Symptomhéaufigkeit, zum SWAL-QOL zusammenge-
fasst. Aus den restlichen 15 Items entstand der aus drei Subskalen bestehende
SWAL-CARE, ein Fragebogen, der die Qualitat der Pflege und die Patientenzu-
friedenheit erfassen soll (McHorney et al. 2002). Daraufhin wurde eine ausfihr-

liche psychometrische Testung durchgefuhrt. Der SWAL-QOL zeigte eine aus-
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gezeichnete interne Konsistenz (a 0.79 — 0.94) und Retest-Reliabilitat (Korrela-
tionskoeffizient nach Pearson [r] 0.60 — 0.91; Intraklassen-Korrelation [ICC]
0.59 — 0.91). Decken- oder Bodeneffekte zeigten sich in sieben Subskalen. Die
finale Hauptkomponentenanalyse zeigte ein zweifaktorielles Ergebnis. Kon-
struktvaliditat wurde sowohl durch Interskalenkorrelationen (r 0.19 —0.74,
p < 0.05 fur alle Korrelationen) als auch durch Korrelationen mit Subskalen der
Medical Outcomes Study (MOS [Stewart et al. 1988, Ware Jr und Sherbourne
1992]) abgeleitet (r 0.11 — 0.56, p < 0.05 fur alle Korrelationen). Die Subskalen
des SWAL-QOL konnten zwischen Patientengruppe und gesunder Kontroll-
gruppe unterscheiden (p < 0.0001) und zeigten sich auch innerhalb der Patien-
tengruppe sensitiv beziglich unterschiedlicher Nahrungslimitationen und der
Symptomhaufigkeit. Einzig die Anderungssensitivitat im Zeitverlauf konnte auf-
grund zeitlicher und finanzieller Einschrankungen nicht untersucht werden
(McHorney et al. 2002). Dartber hinaus wurde der Zusammenhang zwischen
Messinstrumenten zur biomechanischen Schluckfunktion und dem SWAL-QOL
untersucht. Hier zeigten sich, einhergehend mit dem Modell des proximal-dis-
talen Kontinuums multipler Outcome-Parameter, nur wenige signifikante,
schwache Korrelationen (r 0.13 — 0.21, p < 0.05) (McHorney et al. 2006). Den
Autoren zufolge kann der SWAL-QOL sowohl vom Patienten selbst als auch
zusammen mit einem Interviewer oder einer nahestehenden Person bearbeitet
werden (McHorney et al. 2000a).

Zusammenfassend wurden die Konstruktion und die psychometrischen Eigen-
schaften des SWAL-QOL ausfuhrlich und aussagekraftig beschrieben bzw. un-
tersucht. Er stellt ein valides und reliables Messinstrument zur grindlichen und
umfassenden Erfassung der schluckbezogenen Lebensqualitdt dar (vgl.
Timmerman et al. 2014, Keage et al. 2015).

Die Nutzung des SWAL-QOL ist weit verbreitet, es existieren validierte Versio-
nen in folgenden Sprachen: Franzgsisch (Khaldoun et al. 2009), brasilianisches
Portugiesisch (Portas 2009), Chinesisch (CSWAL-QOL [Lam und Lai 2011]),
Schwedisch (Finizia et al. 2012), Koreanisch (K-SWAL-QOL [Kim et al. 2013]),
europdaisches Portugiesisch (SWAL-QOL-PT [Antunes et al. 2015]), Italienisch
(I-SWAL-QOL [Ginocchio et al. 2016]), Turkisch (T-SWAL-QOL [Demir et al.
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2016]), Persisch (PSWAL-QOL [Tarameshlu et al. 2017]) und Griechisch
(SWAL-QoL-GR [Georgopoulos et al. 2018]). In den Niederlanden gibt es drei
validierte SWAL-QOL-Versionen: (i) SWAL-QoL-NL (Bogaardt et al. 2009),
(i) eine Version von Rinkel et al. (Rinkel et al. 2009) und (iii) DSWAL-QOL
(Vanderwegen et al. 2013). Eine deutsche Ubersetzung des SWAL-QOL wurde
von Mario Prosiegel, Edith Wagner-Sonntag und Felicitas Koch im Neuro-
logischen Krankenhaus Munchen (heute Schon Klinik Minchen Schwabing) an-
gefertigt und bereits 2006 in dem Buch ,Rehabilitation von Dysphagien® von
Sonke Stanschus verodffentlicht (Prosiegel et al. 2006). Allerdings lassen sich
hier weder Hinweise fur eine interkulturelle Adaptation noch fir eine Untersu-
chung der psychometrischen Eigenschaften finden. Da vor diesem Zeitpunkt
kein geeignetes Instrument zur Messung der schluckbezogenen Lebensqualitat
in Deutschland existierte, ging es den Autoren vorrangig darum, schnellstmég-
lich eine einheitliche Ubersetzungsgrundlage bereitzustellen (Prosiegel et al.
2006). Flieger und Alpermann zufolge fuhrte Gabriel anhand von 51 Patienten
mit Dysphagie eine Validitdts- und Reliabilitatstestung im Rahmen einer
Magisterarbeit an der Universitdt Minchen durch (Gabriel 2004, zitiert nach
Flieger und Alpermann 2012). Allerdings ist diese Magisterarbeit nach Ruck-
sprache mit der Universitat Minchen nicht mehr verfigbar, sodass die Ergeb-
nisse nicht eingesehen werden kénnen. Schlief3lich zeigten Flieger und Alper-
mann mithilfe einer Riickilbersetzung Ubersetzungsfehler der Version von Pro-
siegel et al. auf. Daraufhin erstellten sie eine modifizierte Version, die an einer
Studiengruppe von 16 Patienten mit Dysphagie auf Verstandlichkeit getestet
wurde. Hier stellte sich heraus, dass bei einem Grenzwert von 25 % sieben
Items fiir die Patienten unverstandlich waren und somit einer zukinftigen Uber-
arbeitung bedirften. Flieger und Alpermann schlussfolgerten, dass Folgepro-
jekte notwendig sind, die in einer verstandlichen, validen und reliablen finalen
Version des deutschen SWAL-QOL miunden (Flieger und Alpermann 2012).
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1.5 Ubersetzung und interkulturelle Adaptation von lebensqualitats-

erfassenden Frageb&gen

Ist ein adaquater Fragebogen zur Messung eines bestimmten Konstrukts in der
eigenen Sprache nicht vorhanden, gibt es zwei Moglichkeiten; man kann einen
neuen Fragebogen entwickeln oder einen Fragebogen aus einer anderen Spra-
che ubersetzen. Die Ubersetzung ist meist zeitsparender, da die Iltems nicht erst
in einem aufwéandigen Prozess konzipiert und getestet werden missen (Guille-
min et al. 1993). Allerdings ist es nicht ausreichend nur linguistisch korrekt zu
Ubersetzen, es missen vielmehr sprachliche und kulturelle Unterschiede beider
Lander beachtet werden. Gerade bei der Ubersetzung von lebensqualitatser-
fassenden Messinstrumenten kann es sonst zu Verzerrungen im Untersu-
chungsergebnis kommen und die vom Originalautor etablierte Inhaltsvaliditat
kann verloren gehen. Zum Beispiel hat die Frage: ,Haben Sie Schwierigkeiten
mit einer Gabel zu essen?“in einigen asiatischen Landern eine andere Bedeu-
tung als im westlichen Raum (Beaton et al. 2000, S. 3189, eigene Ubersetzung).
Es ist also nicht nur eine Ubersetzung, sondern vielmehr eine interkulturelle
Adaptation notwendig, um Aquivalenz zwischen den beiden Messinstrumenten
zu gewahrleisten. Um Fehler weitestgehend zu vermeiden, ist ein standardisier-
tes Vorgehen ratsam (Guillemin et al. 1993).

Guillemin et al. vereinten bestehende Richtlinien fiir den Prozess der interkul-
turellen Adaptation bei Messinstrumenten zur gesundheitsbezogenen Lebens-
qualitat in einem Review (Guillemin et al. 1993). Dieses wurde spéater von
Beaton et al. Uberarbeitet (Beaton et al. 2000). Schlief3lich publizierten Sousa
und Rojjanasrirat, ebenfalls auf einem Review basierend, Richtlinien, die sich
nur in wenigen Punkten von Beaton unterscheiden (Sousa und Rojjanasrirat
2011). Aufgrund ihrer Aktualitat wurde in der vorliegenden Arbeit vorrangig nach

den Richtlinien von Sousa und Rojjanasrirat gearbeitet (vgl. Abbildung 1).
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1.6 Ziele der Arbeit

Ziel der vorliegenden Studie war, (i) basierend auf den vorlaufigen deutschen
SWAL-QOL Versionen von Prosiegel et al. und Flieger und Alpermann eine
neue, interkulturell adaptierte Ubersetzung bereitzustellen, und (ii) deren
psychometrische Eigenschaften ausfuhrlich, anhand einer ausreichend grol3en
Studienpopulation an Patienten mit oropharyngealer Dysphagie unterschiedli-
cher Atiologie, aufzuzeigen.
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2 Material und Methoden

2.1  Studiendesign und Ethik

Bei der vorliegenden Arbeit handelt es sich um eine Querschnittsstudie zur Va-
lidierung einer neu erstellten deutschen Version des SWAL-QOL (G-SWAL-
QOL). Im ersten Teil der Studie wurde der englische SWAL-QOL nach interna-
tional anerkannten Richtlinien ins Deutsche Ubersetzt und auf Verstandlichkeit
getestet. Fur die Verstandlichkeitstestung wurden insgesamt 67 Patienten be-
fragt. Im zweiten Teil der Studie, dem Schwerpunkt der vorliegenden Arbeit,
wurden die psychometrischen Eigenschaften des G-SWAL-QOL systematisch
beurteilt. Es wurden insgesamt 116 Patienten mit Dysphagie und 55 gesunde
Kontrollen rekrutiert. Die Konstruktvaliditat wurde mithilfe des MDADI-D und des
Short-Form 36 (SF-36) untersucht.

Die Ubersetzung und Validierung des SWAL-QOL fand als Vor- bzw. Unterstu-
die der Gesamtstudie ,Sprech- und Schluckuntersuchung bei degenerativen
Ataxien und Kontrollpersonen® statt. Diese wurde von der Ethikkommission der
Universitat Tubingen am 09.04.2015 genehmigt (Az.003/2015B02). Aufgrund
der umfassenden G-SWAL-QOL Validierung wurde am 12.05.2016 eine Ergan-
zung zum Ethikantrag eingereicht und bewilligt. Damit konnte die fur die Vali-
dierung benotigten Studienpopulationen (Patienten mit anderweitigen Erkran-
kungen und gesunde Kontrollen) vollstandig eingeschlossen werden. Alle Stu-
dienteilnehmer wurden Uber die Hintergrinde der Studie aufgeklart und unter-

zeichneten eine Einverstandniserklarung zur Teilnahme.
2.2  Ubersetzung und interkulturelle Adaptation des SWAL-QOL vom
Englischen ins Deutsche

Der SWAL-QOL wurde weitgehend nach den Richtlinien von Sousa und Rojja-
nasrirat (vgl. Abbildung 1) UUbersetzt und adaptiert (Sousa und

Rojjanasrirat 2011).
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Schritt 1:
Vorwarts-
iibersetzung

Schritt 2:
Synthese I

Schritt 3:
Ruickwarts-
libersetzung

Schritt 4:
Synthese 1I

Schritt 5:
Verstandlich-
keitstestung

Schritt 6:
Testung mit
bilingualen
Probanden

Schritt 7:
psychome-

trische Testung

ezwei Ubersetzungen in die Zielsprache
sein fachkundiger Ubersetzer; Schwerpunkt auf klinischer Terminologie und Inhalt

sein fachunkundiger Ubersetzer; Schwerpunkt auf linguistischen und kulturellen
Unterschieden

*Synthese der beiden Ubersetzungen durch einen dritten Ubersetzer
sDiskussion von Unstimmigkeiten und Unklarheiten in z.B. der Arbeitsgruppe

ezwei Ubersetzungen zurlick in die Originalsprache
cin fachkundiger Ubersetzer; Schwerpunkt auf klinischer Terminologie und Inhalt

cin fachunkundiger Ubersetzer; Schwerpunkt auf linguistischen und kulturellen
Unterschieden

eExpertenkomitee: alle Ubersetzer, ein Methodologe, eine Fachperson aus dem
Gesundheitswesen

sErstellen einer Konsensversion
sUberpriifung auf semantische, konzeptuelle und inhaltliche Aquivalenz

*10 - 40 Probanden aus der Zielgruppe des Fragebogens

edichotome Beurteilung der Verstiandlichkeit jedes Items (verstdndlich oder
unverstandlich)
*Cut-0ff: 20 %

svorlaufige psychometrische Testung mit bilingualen Probanden aus der
Zielgruppe des Fragebogens

sausflhrliche psychometrische Testung mit Probanden aus der Zielgruppe des
Fragebogens

sGrofie der Studienpopulation ist abhdngig von der psychometrischen Methode

Abbildung 1: Ubersetzung und interkulturelle Adaptation in Anlehnung an

Sousa und Rojjanasrirat (Sousa und Rojjanasrirat 2011)

Zwei Personen fertigten unabhangig voneinander eine Ubersetzung an (Schritt

1: Vorwartstibersetzung). Beide waren Logopadinnen, allerdings konzentrierte
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sich die eine auf die klinische Terminologie und den Inhalt, wohingegen die an-
dere den Schwerpunkt auf linguistische und kulturelle Unterschiede beider
Sprachen und Lander legte. Beide Ubersetzungen wurden von einem dritten
Ubersetzer, einem Patholinguisten, zusammengefiihrt. Hierbei wurde die be-
reits vorhandene deutsche SWAL-QOL Version hinzugezogen und auf diese
aufgebaut (Prosiegel et al. 2006, Flieger und Alpermann 2012). Unstimmigkei-
ten wurden in der Forschungsgruppe diskutiert (Schritt 2: Synthese I). Die
Ruckwartsiibersetzung wurde von einem weiteren Ubersetzer angefertigt, der
mit der Originalversion des SWAL-QOL nicht vertraut war. (Schritt 3: Ruck-
wartsubersetzung). Hier empfehlen die Richtlinien zwei unabhangige Uberset-
zungen. Dies konnte aufgrund personeller Limitationen nicht umgesetzt werden.
Im néachsten Schritt wurde ein Expertenkomitee, bestehend aus allen vier Uber-
setzern, einer Person aus der Forschungsgruppe, die mit den Methoden zur
interkulturellen Adaptation vertraut war, und einer Fachperson aus dem Ge-
sundheitswesen, gebildet. Das Expertenkomitee verglich die Rickwartsuber-
setzung mit der Originalversion, evaluierte die aus Synthese I entstandene Ver-
sion erneut und erstellte schliel3lich eine Pilotversion des Fragebogens (Schritt
4: Synthese I ). Weiterhin tGberprifte das Expertenkomitee die Pilotversion auf
semantische, konzeptuelle und inhaltliche Aquivalenz. Semantische Aquivalenz
bezieht sich auf Grammatik, Redewendungen und umgangssprachliche Aus-
driicke. Es soll gewéhrleistet werden, dass die Bedeutung der Items erhalten
bleibt. Konzeptuelle Aquivalenz bezieht sich darauf, ob ein Begriff oder ein Kon-
zept in beiden Landern gleich verstanden wird (Beaton et al. 2000, Sousa und
Rojjanasrirat 2011). Zum Beispiel wird das Konzept Familie in vielen Landern
unterschiedlich definiert (Beaton et al. 2000). Firr die inhaltliche Aquivalenz wird
untersucht, ob die in den Fragen beschriebenen (Alltags-)Situationen in der Kul-
tur der Zielsprache ebenfalls vorhanden oder von gleicher Bedeutung sind.
Hierzu wurde in der Einleitung bereits das Beispiel mit der Gabel in asiatischen
Landern genannt (Beaton et al. 2000, Sousa und Rojjanasrirat 2011). Im nachs-
ten Schritt (Schritt 5: Verstandlichkeitstestung) wurde die Ubersetzung von 45

Patienten mit Dysphagie auf Verstandlichkeit getestet. Hierzu bewerteten die
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Patienten jedes Item der Pilotversion auf einer vierstufigen Likert-Skala mit fol-
genden Antwortmoéglichkeiten: sehr verstandlich, verstandlich, schwer ver-
standlich, unverstandlich. Wurde ein Item von mehr als 20 % der Patienten als
unverstandlich oder schwer verstandlich bezeichnet, wurde es vom Experten-
komitee erneut diskutiert und umformuliert. Daraufhin testeten 22 weitere Pa-
tienten mit Dysphagie das Uberarbeitete Item. Fir den néachsten Schritt
(Schritt 6: vorlaufige psychometrische Testung mit bilingualen Probanden) sol-
len bilinguale Probanden aus der Zielgruppe des Fragebogens rekrutiert wer-
den, die sowohl den Originalfragebogen als auch die Ubersetzung ausfullen.
Daraufhin kdnnen die Ergebnisse statistisch verglichen werden. Laut den Richt-
linien wird dieser Schritt nur selten durchgefuhrt, da oft keine ausreichend groR3e
bilinguale Studienpopulation vorhanden ist. In diesem Fall kann der Schritt Giber-
sprungen werden (Sousa und Rojjanasrirat 2011). Auch in der vorliegenden
Studie konnte keine ausreichend grof3e Studienpopulation an bilingualen Pa-
tienten rekrutiert werden und der Schritt wurde tGibersprungen. Im letzten Schritt
fand eine ausfuhrliche psychometrische Testung mit insgesamt 103 Patienten
mit Dysphagie und 55 gesunden Kontrollen statt (Schritt 7: psychometrische
Testung). Validitat (einschliellich der Dimensionalitat) und Reliabilitat des
G-SWAL-QOL wurden mittels verschiedener Methoden untersucht.

Durch diesen ausfiihrlichen Ubersetzungsprozess wurde sprachlichen und kul-
turellen Missverstandnissen vorgebeugt. Somit konnte die von den Autoren des
Original-SWAL-QOL bereits etablierte Inhaltsvaliditat erhalten werden
(vgl. McHorney et al. 2000a, McHorney et al. 2000b).

2.3  Rekrutierung von Patienten mit Dysphagie und von gesunden

Kontrollen

2.3.1 Rekrutierung von Patienten mit Dysphagie

Alle Patienten mit Dysphagie wurden in der Universitatsklinik Tubingen im Zeit-
raum Januar 2016 bis November 2016 rekrutiert. Durch Zusammenarbeit mit
dem Fachbereich Logopéadie des Therapiezentrums der Universitatsklinik Tu-
bingen konnten die Patienten stationstibergreifend auf Ein- und Ausschlusskri-

terien gescreent und gegebenenfalls konsultiert werden. Des Weiteren wurde

26



Material und Methoden

ein Teil der Patienten in den Ambulanzen der neurologischen Klinik und der
Hals-, Nasen- und Ohrenklinik sowie bei der ambulanten VFSS der Universi-
tatsklinik Tibingen rekrutiert.

Die Einschlusskriterien lauteten wie folgt:

e oropharyngeale Dysphagie — diagnostiziert durch einen Logopéaden oder
einen Facharzt der Hals-, Nasen- und Ohrenheilkunde auf Basis von
VFESS oder FEES;

e Bestehen der Dysphagie tber einen Zeitraum von mindestens vier Wo-
chen — beurteilt anhand der Anamnese und Krankengeschichte des Pa-
tienten;

e Volljahrigkeit der Studienteilnehmer.

Die Ausschlusskriterien lauteten wie folgt:

e unzureichende Deutschkenntnisse (erwartet wurde ,flie3end in Wort und
Schrift®),

e isolierte 6sophageale Dysphagie,

e kognitive Beeintrachtigung — untersucht durch den Montreal Cognitive
Assessment-Test (MOCA), MOCA < 21 Punkte.

Basierend auf den Ein- und Ausschlusskriterien konnten insgesamt 183 Patien-
ten mit Dysphagie fir die verschiedenen Teile der Studie rekrutiert werden. Liel3
ein Patient mehr als 10 % der Items eines Fragebogens unbeantwortet, wurden
die Ergebnisse aus der Wertung genommen.

Im Detalil sah die Verteilung der Patienten folgendermal3en aus:

Teil 1 — Verstandlichkeitstestung der Pilotversion (Rekrutierungszeitraum:
Januar 2016 bis April 2016):

e erster Durchlauf: 45 Patienten mit Dysphagie zur Testung des gesamten
Fragebogens auf Verstandlichkeit,

e zweiter Durchlauf: 22 Patienten mit Dysphagie zur Testung der neu for-
mulierten Fragen, die sich im ersten Durchlauf als unverstandlich her-

ausstellten.
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Teil 2 — Validierung und psychometrische Testung des G-SWAL-QOL (Rekru-
tierungszeitraum: Mai 2016 bis November 2016):

e 116 Patienten mit Dysphagie, die den G-SWAL-QOL und zuséatzlich das

MDADI-D und die deutsche Version des SF-36 ausfullten.

Von diesen 116 Patienten lieRen 13 Personen eine zu hohe Anzahl an Items
unbeantwortet (Grenzwert: 10 %). Daher wurden nur die Fragebdgen der ver-
bleibenden 103 Patienten ausgewertet. Bendtigte Unterstiitzung beim Ausfullen
der Fragebdgen wurde dokumentiert. Die zur Bearbeitung des G-SWAL-QOL
bendétigte Zeit wurde bei 28 Patienten, die den Fragebogen ohne Unterstitzung
ausfillten, gemessen.
Zu Beginn der Rekrutierung wurde jeder an der Validierungsstudie teilneh-
mende Patient nach der Bereitschaft gefragt, auch an den Erhebungen fiir die
Retest-Reliabilitat teilzunehmen. Hierzu sollten die Patienten den G-SWAL-
QOL im Abstand von zwei Wochen erneut ausfillen. Der Fragebogen wurde
diesmal per Post oder per E-Mail versandt und von den Patienten zuhause be-
arbeitet. Nachdem 20 Patienten eingewilligt, und den Fragebogen zurlickge-

schickt hatten, waren die Erhebungen fir die Retest-Reliabilitat abgeschlossen.

2.3.2 Rekrutierung von gesunden Kontrollen

Die gesunden Kontrollprobanden wurden im Zeitraum Mai 2016 bis November
2016 aus der Allgemeinbevdlkerung rekrutiert.
Die Einschlusskriterien fiir die gesunden Kontrollen lauteten wie folgt:
e keine Anzeichen einer Dysphagie — beurteilt durch gezielte Anamnese,
¢ keine Anzeichen einer kognitiven Beeintrachtigung (MOCA = 27 Punkte),
e keine Diagnose einer cerebralen neurologischen Erkrankung oder einer
HNO-Erkrankung mit potentieller Relevanz fiir den Schluckakt oder einer
psychiatrischen Erkrankung,
o Volljahrigkeit der Studienteilnehmer.
Die Ausschlusskriterien fur die gesunden Kontrollen lauteten wie folgt:
e unzureichende Deutschkenntnisse (erwartet wurde ,flieBend in Wort und
Schrift®).
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Basierend auf den Ein- und Ausschlusskriterien konnten 55 gesunde Kontrollen
rekrutiert werden. Um Unterschiede zwischen der Patientengruppe und der ge-
sunden Kontrollgruppe zu erfassen, wurden der Mann-Whitney-U-Test (Alter)
und der Chi-Quadrat-Test (Geschlecht und bendtigte Unterstiitzung) ange-

wandt.

2.4 Aufbau und Auswertung des G-SWAL-QOL

Der Aufbau des G-SWAL-QOL entspricht dem des Originalfragebogens. Im Fol-
genden wird die Zugehdorigkeit der Items zu den jeweiligen Subskalen verdeut-
licht. Die Antwortmdglichkeiten bestehen aus einer funfstufigen Likert-Skala.
Der Fragebogen befindet sich zum Vergleich in Anhang B.
Insgesamt 30 Items lassen sich folgenden zehn Subskalen zuordnen (eigene
Ubersetzungen aus dem englischen Original [McHorney et al. 2002]):

e Belastung (Burden, Item 1 & 2),

e Appetit (Eating Desire, Item 3,5 & 7),

e Dauer der Nahrungsaufnahme (Eating Duration, Item 4 & 6),

¢ Nahrungsauswahl (Food Selection, Item 22 & 23),

e Verstandigung (Communication, Item 24 & 25),

e Angste bei der Nahrungsaufnahme (Fear of Eating, Item 26 — 29),

e psychisches Wohlbefinden (Mental Health, Item 30 — 34),

e soziale Funktionsfahigkeit (Social Functioning, Item 35 — 39),

e Erschopfung (Fatigue, Item 40, 42 & 44),

e Schlaf (Sleep, Item 41 & 43).
Zusétzlich gibt es eine Skala zur Symptomhaufigkeit (Symptoms, Iltem 8 — 21).
Diese soll fur die klinische Forschung und Praxis nitzliche Informationen tber
den Schweregrad und Uber die Art der Symptome erfassen, jedoch gesondert
von den anderen Subskalen betrachtet und ausgewertet werden. Die Art der
Nahrungsaufnahme und die fur den Patienten empfohlene Nahrungskonsistenz
wird mit drei weiteren Items (Item 45 — 47) erfasst. Das letzte Item (Item 48) halt
die Einschatzung des eigenen allgemeinen Gesundheitszustandes fest. Diese
vier Items dienen ebenfalls nur dem zusatzlichen Informationsgewinn und wer-

den nicht in die allgemeine Auswertung des Fragebogens aufgenommen
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(vgl. McHorney et al. 2002). Daher wurden fir die Berechnung des
G-SWAL-QOL-Gesamtscores (G-SWAL-QOL total) nur die Items der zehn erst-
genannten Subskalen eingeschlossen.

Die Auswertung entsprach ebenfalls der des Originalfragebogens. Die Roh-
werte der einzelnen Items wurden addiert und linear transformiert, sodass der
kleinstmogliche Score null, der grof3tmdgliche Score 100 entsprach. Hohe Pro-
zentwerte stehen fir eine hohe schluckbezogene Lebensqualitat, niedrige Pro-
zentwerte fur eine geringe schluckbezogene Lebensqualitat (vgl. McHorney et
al. 2002) .

2.5 Objektivitat der Studie und Umgang mit fehlenden Daten

Objektivitat beschreibt das Ausmal3, in dem das Untersuchungsergebnis unab-
hangig von aul3eren Einflissen ist (Rost 1996). Um aul3ere Stérfaktoren so weit
wie moglich zu minimieren, wurde auf einen moglichst standardisierten Studien-
ablauf Wert gelegt. Alle Studienteilnehmer wurden von mir selbst aufgeklart und
befragt. Die Fragebdgen wurden stets in derselben Reihenfolge bearbeitet
(1. G-SWAL-QOL, 2. MDADI-D, 3. SF-36). Ablenkungen durch Dritte sowie
lange Unterbrechungen der Fragebogenbearbeitung wurden so weit wie mog-
lich vermieden. Die Rohdaten aller Fragebdgen wurden von mir selbst nach ei-
nem festen Schema eingetippt, ggf. umcodiert (MDADI-D und SF-36) und trans-
formiert. Keiner der drei verwendeten Fragebdgen enthielt offene Fragen. Der
Umgang mit fehlenden Daten wurde vorab festgelegt. Fur einzelne unbeantwor-
tete Items wurde der Mittelwert der jeweiligen Subskala eingefligt. Wie bereits
in Kapitel 2.3.1 Rekrutierung von Patienten mit Dysphagie beschrieben, lag der

Grenzwert fur unbeantwortete Items bei 10 %.

2.6  Sensitivitdtsanalyse zu Fallzahlen und Teststarke

Fur die Korrelationsanalysen wurden die Fallzahlen in Zusammenhang mit der
Teststarke genauer untersucht. Hierzu wurde die freie Software G*Power 3.1
(Faul et al. 2007, Faul et al. 2009) genutzt. Da der Rekrutierungszeitraum limi-

tiert war, wurde die Sensitivitdtsanalyse als adaquate Analysemethode ausge-
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wahlt. Hierbei wird analysiert, welcher kleinstmdgliche Zusammenhang bei ge-
winschter Teststarke und feststehender Fallzahl hdochstens als signifikant an-
gesehen werden kann (Faul et al. 2007). Fur die Untersuchung der konvergen-
ten Validitat, bei der Korrelationen zweier Messinstrumente, die dasselbe oder
ein &hnliches Konstrukt erfassen, betrachtet werden, wurden mindestens mo-
derate Korrelationen (= 0.3 [McDowell 2006, DeVellis 2012]) erwartetet.

Fir die Korrelationsanalysen mit n = 103 Patienten ist, bei einem Signifikanzni-
veau von a = 0.05 und einer Teststarke von 0.80, der kleinste noch signifikante
Zusammenhang r = 0.28. Setzt man die gewilnschte Teststarke auf 0.95, liegt
der kleinste noch signifikante Zusammenhang bei r = 0.35 (vgl. Anhang C Out-
put der Sensitivitdtsanalyse). Auf Basis dieser Berechnung konnte angenom-
men werden, dass die im Rekrutierungszeitraum erreichten Fallzahlen fir die

statistische Analyse ausreichend sind.

2.7  Statistische Analyse

Die statistische Analyse wurde mithilfe von SPSS 23 (IBM, SPSS, Inc., Chicago,
IL, USA) durchgefiihrt. Da die Daten nicht normalverteilt waren, wurden nicht-
parametrische Verfahren bevorzugt. Bei Mehrfachvergleichen wurde die Bon-

ferroni-Korrektur angewandt.

2.8  Deskriptive Statistik zur Score-Verteilung in der Patientengruppe

Die Daten wurden mithilfe des Shapiro-Wilk-Test und ergdnzend durch Histo-
gramm und Quantil-Quantil-Plot (Q-Q-Plot) auf Normalverteilung getestet. Die
erreichten Scores der Patientengruppe wurden durch Spannweite, Mittelwert,
Median und Standardabweichung dargestellt. Des Weiteren wurde auf Decken-
und Bodeneffekte untersucht. Diese treten auf, wenn der hochstmogliche bzw.
der kleinstmogliche Score von mehr als 15 % der Befragten erreicht wurde. Ver-
mehrte Decken- und Bodeneffekte weisen auf eine eingeschrankten Diskrimi-
nierungsfahigkeit des Messinstruments in den Extrembereichen hin (McHorney
und Tarlov 1995).
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2.9 Untersuchung der Konstruktvaliditat

Konstruktvaliditat liegt dann vor, wenn das Messinstrument das zu erfassende
Konstrukt auch tatsachlich misst (DeVellis 2012). Um die Konstruktvaliditat des
G-SWAL-QOL zu untersuchen, wurde
() eine Hauptkomponentenanalyse durchgefuhrt, um die Dimensionalitat
des Fragebogens zu erfassen,
(i) die konvergente und die diskriminante Validitat mithilfe des MDADI-D
und des SF-36 abgeleitet und
(i) die Differenzierungsfahigkeit zwischen verschiedenen Gruppen (Grup-

penvaliditat) aufgezeigt.

2.9.1 Dimensionalitatstestung mittels Hauptkomponentenanalyse auf

Subskalenebene

Durch die Hauptkomponentenanalyse kann untersucht werden, wie viele Kon-
strukte bzw. latente Variablen den Ausgangsdaten unterliegen. Das Ziel besteht
darin, einen gro3tmaglichen Anteil der Gesamtvarianz mit der kleinstmoglichen
Anzahl an latenten Variablen zu erklaren (DeVellis 2012). Wir erwarteten, dass
die Subskalen des G-SWAL-QOL mindestens zwei verschiedene Konstrukte
messen: schluckbezogene Lebensqualitat und allgemeine gesundheitsbezo-
gene Lebensqualitat. Dies beruhte auf der Beobachtung, dass die beiden Sub-
skalen Fatigue und Sleep allgemein formuliert sind und keinen spezifischen Be-
zug zu Dysphagie herstellen.

Um die Eignung des Datensatzes fur eine Hauptkomponentenanalyse zu pri-
fen, wurden der Kaiser-Meyer-Olkin-Test und der Bartlett-Test auf Spharizitat
verwendet. Der Kaiser-Meyer-Olkin-Wert (KMO-Wert) sollte mindestens 0.5 be-
tragen (Tabachnick und Fidell 2007, Williams et al. 2010). Das Kaiser-Gutt-
mann-Kriterium und ergdnzend der Screeplot wurden genutzt, um die Anzahl
der zugrundeliegenden Faktoren zu bestimmen. Daraufhin wurde eine Haupt-
komponentenanalyse mit schiefwinkliger Rotation (direktes Oblimin) durchge-
fuhrt, um die Daten auf die informativste Weise zu organisieren und so die In-
terpretation zu vereinfachen (DeVellis 2012). Schiefwinklige Rotation war im

vorliegenden Fall orthogonaler Rotation vorzuziehen, da Korrelationen in der
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Komponentenkorrelationsmatrix den Grenzwert von 0.32 (berschritten
(Williams et al. 2010, DeVellis 2012).

2.9.2 Konvergente und diskriminante Validitat — Korrelationen mit dem
MDADI-D und dem SF-36

Konvergente Validitat kann abgeleitet werden, wenn Korrelationen zwischen
zwei Messinstrumenten, die dasselbe oder ein ahnliches Konstrukt messen,
vorhanden sind. Diskriminante Validitat bezieht sich auf die Abwesenheit von
Korrelationen zwischen zwei Messinstrumenten, die verschiedene Konstrukte
erfassen (DeVellis 2012). Der G-SWAL-QOL wurde mit dem MDADI-D (Bauer
et al. 2010) und der deutschen Version des SF-36 (Bullinger et al. 1995), einem
krankheitsubergreifenden Fragebogen zur Messung der allgemeinen gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitat, korreliert. Das MDADI-D wurde dem DHI als
weiteres Instrument zur Messung der schluckbezogenen Lebensqualitat vorge-
zogen, da es im deutschsprachigen Raum bereits etabliert ist und die psycho-
metrischen Eigenschaften ausfuihrlicher untersucht sind (Miller et al. 2014).
Die 20 Items des MDADI-D kénnen vier Kernbereichen zuordnet werden (deut-
sche Ubersetzungen von Bauer et al. 2010 aus dem englischen Original [Chen
et al. 2001]):

globaler Kernbereich (Global, Item 1),

emotionaler Kernbereich (Emotional, Item 2, 5, 6, 8, 12 & 18),
funktioneller Kernbereich (Functional, Item 3, 9, 14, 15 & 20) und
physischer Kernbereich (Physical, Item 4, 7, 10, 11, 13, 16, 17 & 19).

Die Rohwerte wurden summiert (Item 5 und Item 15 sind negativ gepolt und

wurden zuvor umkodiert) und in Prozentwerte transformiert. Wie auch im
G-SWAL-QOL stehen hohe Prozentwerte fir eine hohe schluckbezogene Le-
bensqualitat. Der Gesamtscore (MDADI-D total) wurde aus den Kernbereichen
Emotional, Functional und Physical berechnet. Der Kernbereich Global mit nur
einem Item soll laut der Autoren gesondert ausgewertet werden (vgl. Chen et
al. 2001, Bauer et al. 2010).
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Wir vermuteten, dass der G-SWAL-QOL deutlich mit dem Gesamtscore sowie
mit allen Subskalen des MDADI-D korrelieren wirde, da beide Fragebdgen das-
selbe Konstrukt — schluckbezogene Lebensqualitdt — messen. Dies wirde auf
konvergente Validitdt des G-SWAL-QOL hinweisen.
Der SF-36 besteht aus 36 Items, die acht Dimensionen der gesundheitsbezo-
genen Lebensqualitat erfassen (deutsche Ubersetzungen von Bullinger 2000
aus dem englischen Original [Ware Jr und Gandek 1998]):

e korperliche Funktionsfahigkeit (Physical Functioning, Item 3 — 12),

e kdrperliche Rollenfunktion (Role Physical, Item 13 — 16),

e korperliche Schmerzen (Bodily Pain, Iltem 21 & 22),

¢ allgemeine Gesundheitswahrnehmung (General Health, Item 1, 33 — 36),

e \Vitalitat (Vitality, Item 23, 27, 29 & 31),

e soziale Funktionsfahigkeit (Social Functioning, Item 20 & 32),

e emotionale Rollenfunktion (Role Emotional, Item 17 — 19),

e psychisches Wohlbefinden (Mental Health, Item 24 — 26, 28 & 30).
Ein weiteres Item erfasst die subjektiv empfundene Verdanderung des Gesund-
heitszustandes im Vergleich zum Vorjahr (Health Transition, Item 2). Dieses soll
als kategorische Variable angesehen und nicht in die Endauswertung einge-
schlossen werden. Die Rohwerte der Items wurden nach der Handanweisung
(Bullinger und Kirchberger 1998) umkodiert und in Prozentwerte transformiert.
Auch hier entsprechen hdéhere Prozentwerte einem besseren Gesundheitszu-
stand (Bullinger et al. 1995).
Im Gegensatz zum MDADI-D misst der SF-36 das allgemeinere Konstrukt ge-
sundheitsbezogene Lebensqualitdt und stellt somit ein weiter distal liegendes
Messinstrument dar. Der G-SWAL-QOL und der SF-36 messen also miteinan-
der verbundene, aber dennoch unterschiedliche Konstrukte (vgl. Brenner et al.
1995, Wilson und Cleary 1995). Wir vermuteten, dass vor allem die eher allge-
mein formulierten G-SWAL-QOL-Subskalen Fatigue und Sleep signifikant mit
den Dimensionen des SF-36 korrelieren wirden. Weiterhin erwarteten wir, dass
die G-SWAL-QOL-Subskala Mental Health signifikant mit der SF-36-Dimension
Mental Health und die G-SWAL-QOL-Subskala Social Functioning signifikant

mit der SF-36-Dimension Social Functioning korrelieren wirde. Allerdings war
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gleichzeitig zu erwarten, dass diese Korrelationen im Vergleich zu den Korrela-
tionen mit dem MDADI-D schwéacher ausfallen wirden, da der SF-36 keinen
spezifischen Bezug zu Dysphagie herstellt und die den Subskalen unterliegen-
den Konstrukte (psychisches Wohlbefinden und soziale Funktionsfahigkeit) in
ihrer universellen Form erfasst. Nichtsdestotrotz wirden auch diese schwéche-
ren Korrelationen auf konvergente Validitdt des G-SWAL-QOL hinweisen. Im
Gegensatz dazu vermuteten wir, dass die Symptoms-Skala sowie die G-SWAL-
QOL-Subskalen Eating Desire, Eating Duration, Food Selection und Communi-
cation nicht signifikant mit dem SF-36 korrelieren wirden, da die zugrundelie-
genden inhaltlichen Konstrukte (Dysphagie-Symptomstérke, Nahrungsauf-
nahme, Nahrungsauswahl und Verstandigung) bereits so spezifisch sind, dass
sie von den universellen SF-36-Dimensionen nicht oder nur schwer erfasst
werden. Dies wirde ein Indiz fur diskriminante Validitat des G-SWAL-QOL dar-
stellen.

Ferner wurde, basierend auf den Mittelwerten, Standardabweichungen und Re-
gressionskoeffizienten der deutschen Normstichprobe (Bullinger und
Kirchberger 1998, Ellert und Kurth 2004), die korperliche und die psychische
Summenskala berechnet. Hierzu wurde zuerst fur jede der acht Dimensions-
skalen ein z-Wert berechnet. Dieser wurde mit den jeweiligen kdrperlichen und
psychischen Korrelationskoeffizienten multipliziert und die Produkte aufsum-
miert. Schlie3lich wurden die Summenwerte mit 10 multipliziert und zu 50 ad-
diert. Dadurch entstand eine transformierte Skala mit einem Mittelwert von 50
und einer Standardabweichung von 10 (vgl. Bullinger und Kirchberger 1998).
Auch fur die psychische Summenskala vermuteten wir, dass sie signifikante
Korrelationen mit den G-SWAL-QOL-Subskalen Mental Health, Social
Functioning, Fatigue und Sleep zeigen wirde. Dies ware ein weiterer Hinweis
auf konvergente Validitat des G-SWAL-QOL. Fur die kérperliche Summenskala
wurden héchstens Korrelationen mit den allgemein gehaltenen G-SWAL-QOL-
Subskalen Fatigue und Sleep erwartet, da allgemeine subjektiv empfundene
korperliche Gesundheit und schluckbezogene Lebensqualitat zwei weit vonei-

nander entfernte Konstrukte darstellen. Die Abwesenheit dieser Korrelationen
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wirde in diesem Fall wiederum auf diskriminante Validitat des G-SWAL-QOL
hinweisen.

Fur die Korrelationsanalyse wurde die Rangkorrelation nach Spearman (rs) ge-
wahlt. Korrelationswerte > 0.7 entsprechen einer starken Korrelation, Werte von
0.3 bis 0.7 einer moderaten Korrelation und Werte < 0.3 einer schwachen Kor-
relation (McDowell 2006, DeVellis 2012).

2.9.3 Gruppenvaliditat — Vergleiche mit gesunden Kontrollen und innerhalb

der Patientengruppe

Gruppenvaliditat beschreibt, wie gut der Fragebogen zwischen Gruppen, die
theoretisch unterschiedlich stark vom zu untersuchenden Konstrukt betroffen
sind, differenzieren kann (DeVellis 2012). Um zu untersuchen, ob der G-SWAL-
QOL zwischen Patienten mit Dysphagie und gesunden Kontrollen unterschei-
det, wurden die Ergebnisse mithilfe des Mann-Whitney-U-Tests verglichen. Dar-
Uber hinaus wurde die Patientengruppe anhand des Items #46 des G-SWAL-
QOL in verschiedene Untergruppen eingeteilt. Item #46 erfasst die vorherr-
schende Nahrungskonsistenz der Patienten in den letzten Wochen, welche als
indirektes globales Mal3 fiir die Schwere einer Schluckstérung genommen wer-
den kann. Die Patienten wurden in folgende drei Untergruppen eingeteilt:

(1) normale Nahrung (Antwort A),

(i) weiche oder purierte Nahrung (Antwort B und C),

(i)  Sondennahrung (Antwort D und E).
Es wurde untersucht, ob der G-SWAL-QOL zwischen den einzelnen Gruppen
unterscheidet und damit in der Lage ist, zwischen Patienten mit dysphagiebe-
dingt unterschiedlich starken Einschréankungen zu differenzieren. Dartber hin-
aus wurde, um die Annahmen zur konvergenten Validitat zu stitzen, untersucht,
ob auch das MDADI-D und der SF-36 zwischen den Untergruppen unterschei-
den und somit dysphagiebedingte Einschrankungen in gleichem Ausmal} erfas-
sen. Diese Gruppenvergleiche wurden mit dem Kruskal-Wallis-Test durchge-
fuhrt. Zeigte der Kruskal-Wallis-Test einen signifikanten Unterschied (p < 0.05),
wurde ein Post-hoc-Test, genauer der Dunn-Bonferroni-Test, durchgefuhrt. Als
Mal der Effektstarke wurde die Effektstarke r zum Vergleich von zwei Medianen
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verwendet (Rosenthal 1991, Field 2014). Werte ab 0.1 entsprechen einem Kklei-
nen Effekt, Werte ab 0.3 einem mittleren Effekt und Werte ab 0.5 einem grof3en
Effekt (Cohen 1988).

2.10 Untersuchung der Kriteriumsvaliditat

Kriteriumsvaliditat beschreibt den Zusammenhang zwischen der vom zu vali-
dierenden Messinstrument erhobenen Ergebnisse und einem Aul3enkriterium,
dessen kausale Beziehung zum Konstrukt bekannt ist. Werden beide Parame-
ter zum selben Zeitpunkt erhoben, wird diese Art von Kriteriumsvaliditat auch
als konkurrente Kriteriumsvaliditdt bezeichnet (Rammstedt 2004, Terwee et
al. 2007).

In der Validierungsstudie des Original-SWAL-QOL wurde fur die Symptoms-
Skala eine Hauptkomponentenanalyse durchgefihrt, die eine dreifaktorielle L6-
sung zeigte. Ein Faktor zu oralen Symptomen umfasste die Items #13, #14 und
#19 (Speichel/Nahrung/Flussigkeit lauft aus dem Mund, Probleme beim Kauen).
Ein weiterer Faktor umfasste zwei Items zu speichelbedingten Symptomen,
Item #11 und #15 (zaher Speichel/Schleim oder Ubermalige Speichelbildung).
Der letzte Faktor umfasste sieben Items zu pharyngealen Symptomen: Iltem #8,
#9, #10, #12, #16, #17, #21 (Husten, Verschlucken beim Essen/Trinken, Wr-
gen, Rauspern, Nahrung bleibt im Hals hangen, Aushusten von hangengeblie-
bener Nahrung). Item #20 (Austritt von Nahrung/Flussigkeit aus der Nase) lud
nach Rotation auf keinen der drei Faktoren, wohingegen Item #18 (Nahrung
bleibt im Mund h&ngen) gleichwertig auf zwei Faktoren lud. Diese beiden Items
wurden zu keiner der drei Subskalen der Symptoms-Skala gezahlt (McHorney
et al. 2002). Daraufhin untersuchten McHorney et al. die Beziehung der Symp-
tomstarke (aufgeteilt in die Subskalen orale Symptome, speichelbedingte
Symptome und pharyngeale Symptome) zur schluckbezogenen Lebensqualitét,
gemessen anhand der restlichen zehn Subskalen des SWAL-QOL. Es wurde
ein monotoner Zusammenhang erwartet (McHorney et al. 2002).

Laut Timmermann et al. stellt die Symptomstérke ein adaquates Aul3enkriterium
zur Beurteilung der Kriteriumsvaliditdt des SWAL-QOL dar (Timmerman et
al. 2014). Fiur die Untersuchung der Kriteriumsvaliditdt des G-SWAL-QOL
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wurde die Subskalenstruktur der Symptoms-Skala vom Original-SWAL-QOL
Ubernommen. Der Zusammenhang zwischen der schluckbezogenen Lebens-
qualitat und der Symptomstarke wurde anhand der Rangkorrelation nach
Spearman (rs) untersucht.

2.11 Untersuchung der Reliabilitat

2.11.1 Interne Konsistenz — Ubereinstimmung der Items einer Skala

Durch die Bestimmung der internen Konsistenz kann beurteilt werden, inwiefern
die Items einer Subskala, die zusammengenommen alle denselben Aspekt
messen sollten, auch eine gleiche Tendenz aufweisen (DeVellis 2012). Die ge-
brauchlichste Methode ist die Berechnung von Cronbachs Alpha. Kleine Alpha-
Werte implizieren eine zu geringe Interkorrelation der Items, sodass ein Zusam-
menfassen dieser nicht gerechtfertigt ware. Sehr grof3e Alpha-Werte kdnnen
wiederum auf eine Redundanz der Items hinweisen (Terwee et al. 2007). Daher
werden Alpha-Werte von 0.7 — 0.9 fUr eine gute interne Konsistenz empfohlen
(Nunnally und Bernstein 1994, DeVellis 2012). Da laut Terwee et al. jedoch viele
gute Fragebogen hohere Alpha-Werte aufweisen, schlagen diese als Indikator
fur eine gute interne Konsistenz Alpha-Werte von 0.70 — 0.95 in Kombination
mit einer Hauptkomponentenanalyse vor (Terwee et al. 2007). Des Weiteren
bezeichnet DeVellis Werte von 0.65 — 0.70 in Bezug auf Fragebogenentwick-
lung als gerade noch annehmbar (DeVellis 2012).

Cronbachs Alpha wurde fir jede Subskala einzeln, die Symptoms-Skala und
den Gesamtscore berechnet. Ferner wurde Uberprift, ob die Items der einzel-
nen Subskalen eine Trennscharfe = 0.3 aufweisen und ob sich Cronbachs Alpha
durch das Weglassen einzelner Items steigern liel3e. Ist die Trennscharfe < 0.3,
korreliert das jeweilige Item nur schwach mit dem Gesamtscore der Subskala
und sollte Uberarbeitet werden. Dasselbe gilt, wenn sich der Alpha-Wert einer
Subskala durch das Weglassen eines Items steigern lasst (Field 2014).

Fir den Gesamtscore wurde Cronbachs Alpha, wie in Kapitel 2.4 Aufbau und
Auswertung des G-SWAL-QOL beschrieben, tber alle Subskalen ausschliel3-
lich der Symptoms-Skala berechnet. Allerdings wurden nach Auswertung der

Hauptkomponentenanalyse Alternativmaoglichkeiten fur einen Gesamtscore in
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Betracht gezogen (vgl. Kapitel 4.4.2 Konstruktvaliditat des G-SWAL-QOL). So
wurde Cronbachs Alpha zu rein informativen Zwecken zusatzlich tber
e alle Subskalen aufRer den Subskalen Communication, Fatigue und
Sleep (G-SWAL-QOL total Alternative A),
e alle Subskalen aul3er den Subskalen Fear of Eating, Communication,
Fatigue und Sleep (G-SWAL-QOL total Alternative B),
e die Subskalen Fatigue und Sleep (G-SWAL-QOL generic)

berechnet.

2.11.2 Retest-Reliabilitat — kurzzeitige Stabilitat des Fragebogens

Um die Reproduzierbarkeit der Ergebnisse zu untersuchen, wurde die Test-
Retest-Methode gewahlt. Hierfiir wurde der G-SWAL-QOL nach zwei Wochen
von 20 Patienten mit Dysphagie erneut ausgefullt. Durch den zeitlichen Abstand
zwischen den Erhebungen sollen Erinnerungseffekte reduziert werden. Die
schluckbezogene Lebensqualitat sollte sich in diesem Zeitraum jedoch nicht
wesentlich verandert haben (Nunnally und Bernstein 1994, Rammstedt 2004).
Dies wurde telefonisch kurz vor der zweiten Erhebung sichergestellt. Zur Aus-
wertung wurden die Rangkorrelation nach Spearman (rs) und die Intraklassen-
Korrelation (ICC[3,k], Modell mit gemischten Zwei-Weg-Effekten, absolute
Ubereinstimmung) genutzt (Koo und Li 2016). ICC-Werte > 0.75 weisen auf
eine gute Reliabilitdt, Werte zwischen 0.5 und 0.75 auf eine mittelgradige Reli-
abilitat und Werte < 0.5 auf eine geringe Reliabilitat hin (Portney und Watkins
1993).
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3 Ergebnisse

3.1 Verstandlichkeitstestung der Pilotversion

Jedes Item der Pilotversion wurde von 45 Patienten auf Verstandlichkeit getes-
tet (fur die Patientencharakteristika siehe Tabelle 1). Von den insgesamt 48
Items wurden 47 von uber 90 % der Patienten als verstandlich oder sehr ver-
standlich bezeichnet (siehe Ubersichtstabelle in Anhang D). Einzig Item #29 mit
der urspringlichen Formulierung ,Ich weil3 nie, wann ich mich verschlucken
werde® (Originalversion: ,I never know when | am going to choke.”, [vgl. An-
hang E]) wurde von zehn Patienten (22.2 %) als schwer verstandlich oder un-
verstandlich empfunden und musste Uberarbeitet werden (Grenzwert: 20 %).
Die neue Formulierung ,Ich kann nicht einschatzen, wann ich mich verschlu-
cken werde.“ wurde von 22 weiteren Patienten bewertet. Davon befanden 18
Patienten die neue Formulierung als verstandlich oder sehr verstandlich. Vier
Patienten (18.2 %) bezeichneten sie als schwer verstandlich, allerdings wurde
sie diesmal von keinem der Patienten als unverstandlich eingestuft (vgl. Tabelle
2). Diese Ergebnisse wurden bereits in einer von mir erstellten Publikation ver-
offentlicht (Kraus et al. 2018).
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Tabelle 1. Charakteristika der Studiengruppen zur Verstandlichkeitstestung
der Pilotversion des G-SWAL-QOL

Zuséatzliche
Studiengruppe zur
. Studiengruppe erneuten Testun

Charakteristikum (n= 45)g PP des ltems #29 9

(n=22)
Alter in Jahren
Mittelwert (SD) 62.9 (12.3) 57.6 (14.6)
Median 65.0 61.5
Spannweite 32-85 25-79

Haufigkeit in
Zahlen % Zahlen %

Geschlecht
Manner 25 55.6 15 68.2
Frauen 20 44.4 7 31.8
Atiologie der Dysphagie
Kopf- und Halstumoren 16 35.6 9 40.9
Zerebrovaskulare Erkrankungen 6 13.3 2 9.1
Morbus Parkinson 9 20.0 4 18.2
Andere neurodegenerative Erkrankungen 6 13.3 2 9.1
Andere neurologische Erkrankungen 3 6.7 3 13.6
Andere nicht-neurologische Erkrankungen 5 111 2 9.1

Diese Ergebnisse wurden bereits in einer von mir erstellten Publikation veréffentlicht (Kraus
et al. 2018).

Tabelle 2: Verstandlichkeitstestung des Items #29 des G-SWAL-QOL

1. Durchlauf: 2. Durchlauf:
Verstandlichkeitstestung der  Verstandlichkeitstestung der
Item #29 Lo . . . .
urspringlichen Formulierung  Uberarbeiteten Formulierung
(n =45) (n=22)
Haufigkeit in
Zahlen % Zahlen %
sehr verstandlich 23 51.1 8 36.4
verstéandlich 12 26.7 10 45.5
schwer versténdlich 1 2.2 4 18.2
unverstandlich 9 20.0 0 0.0

Diese Ergebnisse wurden bereits in einer von mir erstellten Publikation verdffentlicht (Kraus
et al. 2018).
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3.2 Charakteristika der Studienpopulation

Wie in Material und Methoden beschrieben, lie3en 13 der 116 teilnehmenden
Patienten (11.2 %) zu viele Items des G-SWAL-QOL unbeantwortet, sodass de-
ren Ergebnisse aus der Wertung genommen wurden. Bemerkenswert war, dass
neun von insgesamt 27 Patienten mit Sondennahrung zu viele fehlende Items
aufwiesen (33.3 %). Im Vergleich dazu zeigten sich bei nur vier von insgesamt
89 Patienten mit oraler Nahrungsaufnahme (4.5 %) zu viele fehlende Items
(Chi-Quadrat-Test: p <0.001). Die folgenden Daten und Charakteristika (vgl.
Tabelle 3) beziehen sich nur auf die 103 Patienten, deren Ergebnisse ausge-
wertet werden konnten.

Die Patientengruppe zeigte ein Durchschnittsalter von 60 Jahren und bestand
aus 43 Frauen und 60 M&nnern. Die Kontrollgruppe unterschied sich beziiglich
Alter und Geschlecht nicht signifikant von der Patientengruppe (Mann-Whitney-
U-Test: p =0.943 fur das Alter, Chi-Quadrat-Test: p =0.819 fur das Ge-
schlecht). Die Ursache der Dysphagie war bei 31.1 % der Patienten ein Kopf-
oder Halstumor; bei 61.2 % eine neurologische Grunderkrankung. Die neurolo-
gischen Erkrankungen liel3en sich genauer in zerebrovaskulare Erkrankungen
(insgesamt 10.7 %), Morbus Parkinson (insgesamt 13.6 %), andere neurodege-
nerative Erkrankungen wie z. B. atypische Parkinson-Syndrome oder Ataxien
(insgesamt 23.3 %) und andere neurologische Erkrankungen wie z. B. Gehirn-
tumore, Myasthenia gravis, Encephalomyelitis disseminata, Muskeldystrophie
Duchenne, Bandscheibenvorfélle der Halswirbelsdule oder Lasionen des
Nervus recurrens (insgesamt 13.6 %) aufteilen. Bei den restlichen 7.8 % war
die Ursache der oropharyngealen Dysphagie unbekannt oder es lagen andere,
nicht-neurologische Erkrankungen wie z. B. Zustand nach Trauma und/oder
Operationen vor. Nach dem BODS litten 48.5 % der Patienten an einer leichten,
29.1 % an einer méfRiggradig bis mittelschweren und 22.3 % an einer schweren
bis schwersten Dysphagie. Nach eigener Angabe ernahrten sich 54.4 % der
Patienten hauptsachlich von Nahrung mit normaler Konsistenz, 18.4 % bevor-
zugten weiche und 9.7 % puUrierte Speisen. Weitere 17.5 % ernahrten sich

hauptsachlich (7.8 %) oder ausschliel3lich (9.7 %) von Sondennahrung. Insge-
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samt 38 Patienten (36.9 %) bendtigten Unterstltzung beim Ausfullen der Fra-
gebdgen. Davon erhielten 32 Patienten Unterstitzung von mir selbst, sieben
bearbeiteten die Fragebdgen zusammen mit ihren Angehorigen. Grinde fur be-
notigte Unterstitzung waren z. B. ein eingeschrankter Visus (hier wurden die
Items laut vorgelesen), eine eingeschrankte Motilitéat der Hande (in diesem Fall
wurden die Kreuze nach Anweisung der Patienten gesetzt) oder aber eine
krankheitsbedingte Schwéche (hier wurden die Items am Krankenbett vorgele-
sen und die Kreuze nach Anweisung der Patienten gesetzt). Aus der gesunden
Kontrollgruppe bendétigte nur eine Person Unterstitzung beim Ausflillen der Fra-
gebdgen (Chi-Quadrat-Test: p < 0.001). Im Schnitt benétigten die Patienten, die
den G-SWAL-QOL selbstandig ausfullten, 14 Minuten fur die Bearbeitung. Kei-
ner der Patienten bendtigte mehr als 25 Minuten. Diese Ergebnisse wurden zum
Teil bereits in einer von mir erstellten Publikation verétffentlicht (Kraus et
al. 2018).
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Tabelle 3: Charakteristika der Studienpopulation zur Validierung des G-

SWAL-QOL
. Patientengruppe Kontrollgruppe Sig.
Charakteristikum (n = 103) (n = 55) 2-seitig
Alter in Jahren
Mittelwert (Standardabweichung) 60.0 (15.5) 61.3 (9.9) g‘_TgS;;B
Median 62 61
Spannweite 21 -89 22 -83
Haufigkeit in
Zahlen % Zahlen %
Geschlecht
Manner 60 583 31 56.4 x2
Frauen 43 41.7 24 43.6 p=0.819
Atiologie der Dysphagie
Kopf- und Halstumoren 32 31.1
Zerebrovaskulare Erkrankungen 11 10.7
Morbus Parkinson 14 13.6
Andere neurodegenerative 24 3.3
Erkrankungen
Andere neurologische Erkrankungen 14 13.6
Andere nicht-neurologische
Erkrankungen oder Ursache 8 7.8
unbekannt
Schweregrad nach dem BODS
Leichte Dysphagie 50 48.5
MaBlggrgdlge bis mittelschwere 30 291
Dysphagie
Schwere bis schwerste Dysphagie 23 22.3
Vorherrschende Nahrungskonsistenz nach Angabe der Patienten
Normale Nahrung 56 544 55 100
Weiche Nahrung 19 18.4 0 0.0
Pirierte Nahrung 10 9.7 0 0.0
Hauptsachlich Sondennahrung 8 7.8 0 0.0
Ausschlie3lich Sondennahrung 10 9.7 0 0.0
Bendtigte Unterstltzung beim Bearbeiten der Fragebdgen
Nein 65 63.1 54 98.2 xz
Ja 38 36.9 1 1.8 p<0.001

BODS = Bogenhausener Dysphagie-Score
U-Test = Mann-Whitney-U-Test, x2 = Chi-Quadrat-Test

Diese Ergebnisse wurden bereits in einer von mir erstellten Publikation verédffentlicht (Kraus

et al. 2018).
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3.3  Deskriptive Darstellung der Score-Verteilung und der Decken- und

Bodeneffekte in der Patientengruppe

Keine der Subskalen des G-SWAL-QOL zeigte im Shapiro-Wilk-Test normal-
verteilte Werte (p <0.05 fur alle Subskalen). Der Gesamtscore war laut
Shapiro-Wilk-Test normalverteilt (p = 0.09), zeigte aber in der erganzenden Be-
urteilung durch Histogramm und Q-Q-Plot deutliche Schwankungen (vgl. SPSS-
Output in Anhang F).

Tabelle 4: Deskriptive Statistik zur Score-Verteilung in der Patientengruppe

Boden- Decken-

G-SWAL-QOL tems ~ oPann- Median M€ Sp cffekte  effekte
weite wert ) .

in % in %
G-SWAL-QOL total2 30 8-95 57.5 56.5 19.1 0.0 0.0
Symptoms 14 14 -89 60.7 60.9 149 0.0 0.0
Burden 2 0-100 50.0 49.9 30.8 13.6 6.8
Eating Desire 3 8-100 66.7 66.8 266 0.0 19.4
Eating Duration 2 0-100 37.5 43.2 34.2 155 12.6
Food Selection 2 0-100 75.0 68.7 294 19 30.1
Communication 2 0-100 50.0 49.0 26.9 10.7 6.8
Fear of Eating 4 0-100 625 59.5 251 29 4.9
Mental Health 5 0-100 55.0 55.3 254 19 4.9
Social Functioning 5 0-100 70.0 63.6 31.1 1.9 24.3
Fatigue 3 0-100 50.0 44.3 239 6.8 1.9
Sleep 2 0-100 50.0 53.3 288 7.8 12.6

n = 103 Patienten mit Dysphagie

a ausschlief3lich der Symptoms-Skala

Decken- und Bodeneffekte (> 15 %) sind fettgedruckt. SD = Standardabweichung

Diese Ergebnisse wurden bereits in einer von mir erstellten Publikation veroffentlicht (Kraus
et al. 2018).

In allen Subskalen umfassten die Scores der Patientengruppe die maximal
mdogliche Spannweite (0 — 100), mit Ausnahme der Subskala Eating Desire
(Spannweite 8 — 100). Die Scores des G-SWAL-QOL-Gesamtscore umfassten
eine Spannweite von 8 — 95, die Scores der Symptoms-Skala eine Spann-
weite von 14 —89. Der Median des Gesamtscores lag bei 57.5 (Mittel-
wert =56.5, SD =19.1), der Median der Symptoms-Skala bei 60.7 (Mittel-

wert = 60.9, SD = 14.9). Den niedrigsten Median (und auch Mittelwert) erzielte
die Subskala Eating Duration (Median = 37.5, SD = 34.2), den hochsten Median
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(und Mittelwert) die Subskala Food Selection (Median = 75.0, SD = 29.4). Bo-
deneffekte zeigten sich einzig in der Subskala Eating Duration. Deckeneffekte
zeigten sich in den Subskalen Eating Desire, Food Selection und Social
Functioning (vgl. Tabelle 4). Diese Ergebnisse wurden bereits in einer von mir

erstellten Publikation veréffentlicht (Kraus et al. 2018).

3.4 Dimensionalitatserfassung mittels Hauptkomponentenanalyse zur
Untersuchung der Konstruktvaliditat

Der KMO-Wert betrug 0.857 (> 0.5) und der Bartlett-Test auf Spharizitat war
statistisch signifikant (< 0.0001). Somit konnte auf eine ausreichend hohe Inter-
korrelation der Variablen als Voraussetzung fiir eine sinnvolle Hauptkomponen-
tenanalyse geschlossen werden. Mithilfe des Kaiser-Guttmann-Kriteriums wur-
den drei Faktoren mit einem Eigenwert gréRer eins extrahiert. Im Screeplot
lieRBe der charakteristische Knick auf eine einfaktorielle Losung schliel3en. Da
die drei mithilfe des Kaiser-Guttmann-Kriteriums extrahierten Faktoren jedoch
jeweils Uber 10 % der Varianz erklarten, wurde die dreifaktorielle Losung bevor-
zugt. Der erste Faktor (Eigenwert 4.52) erklarte 45.2 % der Gesamtvarianz und
erfasste bei Betrachtung der unrotierten Komponentenmatrix die Subskalen
Food Selection, Eating Desire, Burden, Social Functioning, Eating Duration,
Mental Health und Fear of Eating. Der zweite Faktor (Eigenwert 1.22) erklarte
12.2 % der Gesamtvarianz und erfasste die Subskalen Sleep und Fatigue. Der
dritte Faktor (Eigenwert 1.04) erklarte 10.4 % der Gesamtvarianz und erfasste
die Subskala Communication. Insgesamt konnten 67.9 % der Gesamtvarianz
durch die dreifaktorielle Losung erklart werden.

Nach schiefwinkliger Rotation konnte die Subskala Fear of Eating keinem der
drei Faktoren mehr zugeordnet werden. Die Zuordnung der restlichen neun
Subskalen blieb unverandert. Die Subskala Food Selection lud in der rotierten
Losung mit 0.86 am starksten auf Faktor 1; gefolgt von Eating Desire (0.84),
Burden (0.76), Social Functioning (0.75), Eating Duration (0.70) und Mental
Health (0.68). Dieser Faktor wurde dem Konstrukt der schluckbezogenen Le-
bensqualitat zugeordnet. Die Items der Subskalen erfassen spezifisch schluck-
bezogene Einschréankungen der Lebensqualitdt in verschiedenen Bereichen.
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Die Subskala Sleep lud mit 0.81 auf Faktor 2, die Subskala Fatigue mit 0.74.
Dieser Faktor wurde dem Konstrukt der allgemeinen gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat zugeordnet. Die Subskala Communication liel3 sich weder Fak-
tor 1 noch Faktor 2 zuordnen, sondern lud vergleichsweise stark mit 0.96 auf
einen dritten Faktor. Dieser wurde dem Konstrukt der kommunikationsbezoge-
nen Lebensqualitat zugeordnet (vgl Tabelle 5; fur SPSS-Output zum KMO-Wert
und Bartlett-Test auf Spharizitdt, Kommunalitdten, Erklarte Gesamtvarianz,
Screeplot, Strukturmatrix und Komponentenkorrelationsmatrix vgl. Anhang G).
Diese Ergebnisse wurden bereits in einer von mir erstellten Publikation verof-
fentlicht (Kraus et al. 2018).

Tabelle 5: Faktorenladungen auf Subskalenebene des G-SWAL-QOL

Komponentenmatrix ohne Mustermatrix bei schiefwinkliger

Rotation Rotation (direktes Oblimin)

Komponenten/Faktoren
G-SWAL-QOL 1 9 3 1 2 3
Food Selection 0.80 -0.15 -0.24 0.86 0.03 -0.11
Eating Desire 0.68 -0.33 -0.23 0.84 -0.18 -0.05
Burden 0.83 0.03 -0.19 0.76 0.23 -0.12
Social Functioning 0.83 -0.08 -0.05 0.75 0.16 0.06
Eating Duration 0.65 -0.44 0.11 0.70 -0.18 0.31
Mental Health 0.85 0.07 -0.05 0.68 0.32 0.02
Fear of Eating 0.68 0.19 0.31 0.31 0.50 0.31
Sleep 0.43 0.64 0.17 -0.06 0.81 0.00
Fatigue 0.48 0.58 0.10 0.05 0.74 -0.04
Communication 0.21 -0.33 0.86 -0.08 0.02 0.96

n = 103 Patienten mit Dysphagie

Extraktionsmethode: Hauptkomponentenanalyse. Rotationsmethode: Oblimin mit Kaiser-
Normalisierung. Die Rotation ist in 6 Iterationen konvergiert.

Werte > 0.5 sind fettgedruckt.

Diese Ergebnisse wurden bereits in einer von mir erstellten Publikation veréffentlicht (Kraus
et al. 2018).

3.5 Korrelationen des G-SWAL-QOL mit dem MDADI-D und dem SF-36
zur Untersuchung der Konstruktvaliditat
3.5.1 Korrelationen mit dem MDADI-D

Der G-SWAL-QOL-Gesamtscore sowie die Symptoms-Skala und die Subskalen

Burden, Eating Desire, Eating Duration, Food Selection, Fear of Eating, Mental
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Health und Social Functioning erzielten signifikante, moderate (rs 0.36 — 0.70)
und starke Korrelationen (rs 0.72 — 0.90) mit dem Gesamtscore sowie mit allen
einzelnen Kernbereichen des MDADI-D. Die G-SWAL-QOL-Subskalen Fatigue
und Sleep zeigten nur vereinzelte Korrelationen. Die Subskala Fatigue zeigte
signifikante, moderate Korrelationen mit den Kernbereichen Global (rs = 0.44)
und Emotional (rs = 0.36) des MDADI-D. Die Subskala Sleep zeigte eine signi-
fikante, moderate Korrelation (rs =0.35) mit dem Kernbereich Global des
MDADI-D. Die G-SWAL-QOL-Subskala Communication korrelierte weder mit
dem Gesamtscore noch mit den einzelnen Kernbereichen des MDADI-D (vgl.
Tabelle 6). Diese Ergebnisse wurden bereits in einer von mir erstellten Publika-

tion veroffentlicht (Kraus et al. 2018).

Tabelle 6: Konstruktvaliditat des G-SWAL-QOL und des MDADI-D

M. D. Anderson Dysphagia Inventory

G-SWAL-QOL i\(/l)glADl-D Global Emotional Functional  Physical
G-SWAL-QOL total? 0.90** 0.76** 0.84** 0.82** 0.78**
Symptoms 0.69** 0.53** 0.61** 0.58** 0.68**
Burden 0.70* 0.64** 0.62** 0.59** 0.64**
Eating Desire 0.59** 0.47** 0.54** 0.54** 0.52**
Eating Duration 0.63* 0.36* 0.51** 0.52** 0.67**
Food Selection 0.76** 0.65** 0.65** 0.69** 0.68**
Communication 0.20 0.06 0.21 0.19 0.16
Fear of Eating 0.54** 0.48** 0.53** 0.43** 0.52**
Mental Health 0.79** 0.65** 0.72** 0.66** 0.73**
Social Functioning 0.84* 0.69** 0.83** 0.88** 0.67**
Fatigue 0.32 0.44** 0.36* 0.31 0.21
Sleep 0.28 0.35* 0.29 0.27 0.19

n = 103 Patienten mit Dysphagie

aausschlief3lich der Symptoms-Skala

Gezeigt sind die Werte der Rangkorrelation nach Spearman (rs).

Die Bonferroni-korrigierten Grenzwerte flr statistische Signifikanz liegen bei
0.05/60=0.00083 (*); 0.001/60=0.000017 (**). Signifikante Werte sind fettgedruckt.

Diese Ergebnisse wurden bereits in einer von mir erstellten Publikation veroffentlicht (Kraus
et al. 2018).
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3.5.2 Kaorrelationen mit den Dimensionen des SF-36

Die G-SWAL-QOL-Subskalen Mental Health, Social Functioning, Fatigue und
Sleep korrelierten signifikant mit mehreren Dimensionen des SF-36:
e G-SWAL-QOL Mental Health mit SF-36 Vitality (rs = 0.41) und SF-36
Mental Health (rs = 0.37);
e G-SWAL-QOL Social Functioning mit SF-36 Vitality (rs = 0.35), SF-36
Social Functioning (rs = 0.43) und SF-36 Mental Health (rs = 0.37);
e G-SWAL-QOL Fatigue mit SF-36 Physical Functioning (rs = 0.37), SF-36
Role Physical (rs = 0.36), SF-36 General Health (rs = 0.37), SF-36 Vitality
(rs = 0.63), SF-36 Social Functioning (rs = 0.45) und SF-36 Mental Health
(rs = 0.41);
e G-SWAL-QOL Sleep mit SF-36 Vitality (rs=0.38), SF-36 Social
Functioning (rs = 0.34) und SF-36 Mental Health (rs = 0.44).
Fir die G-SWAL-QOL-Subskalen Burden, Food Selection und Fear of Eating
zeigte sich jeweils eine signifikante Korrelation mit einer der SF-36 Dimensio-
nen:
e G-SWAL-QOL Burden mit SF-36 Bodily Pain (rs = 0.38);
e G-SWAL-QOL Food Selection mit SF-36 Vitality (rs = 0.36);
e G-SWAL-QOL Fear of Eating mit SF-36 Vitality (rs = 0.39).
Die Symptoms-Skala des G-SWAL-QOL sowie die Subskalen Eating Desire,
Eating Duration und Communication zeigten keine signifikanten Korrelationen
mit den Dimensionen des SF-36 (vgl. Tabelle 7). Diese Ergebnisse wurden be-

reits in einer von mir erstellten Publikation veréffentlicht (Kraus et al. 2018).
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Tabelle 7: Konstruktvaliditat des G-SWAL-QOL und den Dimensionen des
SF-36

Short-Form 36

PF RP BP GH VT SF RE MH
G_SWAL_QOL (Phys‘ical (Rolg (Bqdily (General (Vitality) (Socialll (Role. (Mental

Function- Physical) Pain) Health) Function- Emotio- Health)

ing) ing) nal)
Symptoms 0.03 0.32 0.16 0.24 0.24 0.27 0.15 0.19
Burden -0.02 0.28 0.38* 0.24 0.27 0.29 0.21 0.34
Eating Desire 0.00 0.23 0.17 0.13 0.25 0.13 0.13 0.30
Eating Duration 0.19 0.26 0.15 0.30 0.27 0.10 0.06 0.14
Food Selection 0.02 0.31 0.30 0.20 0.36* 0.28 0.25 0.33
Communication 0.32 0.31 0.02 0.10 0.15 -0.03 -0.12 -0.03
Fear of Eating 0.28 0.13 0.06 0.32 0.39* 0.24 0.21 0.30
Mental Health -0.02 0.23 0.23 0.31 0.41~ 0.21 0.16 0.37*
Social Functioning 0.09 0.27 0.26 0.26 0.35* 0.43* 0.26 0.37*
Fatigue 0.37* 0.36* 0.33 0.37* 0.63** 0.45** 0.21 0.41*
Sleep 0.03 0.27 0.18 0.26 0.38* 0.34* 0.22 0.44*

n = 103 Patienten mit Dysphagie

PF = Physical Functioning, RP = Role Physical, BP = Bodily Pain, GH = General Health,
VT = Vitality, SF = Social Functioning, RE = Role Emotional, MH = Mental Health

Gezeigt sind die Werte der Rangkorrelation nach Spearman (rs). Die Bonferroni-korrigierten
Grenzwerte fir statistische Signifikanz liegen bei 0.05/88 = 0.00057 (*);

0.001/88 = 0.000011 (**). Signifikante Werte sind fettgedruckt.

Diese Ergebnisse wurden bereits in einer von mir erstellten Publikation veroffentlicht (Kraus
et al. 2018).

3.5.3 Kaorrelationen mit den Summenskalen des SF-36

Die psychische Summenskala des SF-36 korrelierte signifikant mit dem
G-SWAL-QOL-Gesamtscore (rs =0.46) sowie mit den Subskalen Burden
(rs = 0.33), Food Selection (rs = 0.35), Fear of Eating (rs = 0.31), Mental Health
(rs =0.33), Social Functioning (rs =0.43), Fatigue (rs=0.43) und Sleep
(rs = 0.44). Die Symptoms-Skala sowie die Subskalen Eating Desire, Eating
Duration und Communication zeigten keine signifikanten Korrelationen mit der
psychischen Summenskala des SF-36.

Die korperliche Summenskala des SF-36 zeigte lediglich zwei signifikante Kor-
relationen mit dem G-SWAL-QOL und zwar mit den Subskalen Communication
(rs = 0.32) und Fatigue (rs = 0.42). Der Gesamtscore, die Symptoms-Skala und
die Subskalen Burden, Eating Desire, Eating Duration, Food Selection, Fear of
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Eating, Mental Health, Social Functioning und Sleep korrelierten nicht signifi-
kant mit der korperlichen Summenskala des SF-36 (vgl. Tabelle 8). Diese Er-
gebnisse wurden bereits in einer von mir erstellten Publikation veroffentlicht
(Kraus et al. 2018).

Tabelle 8: Konstruktvaliditat des G-SWAL-QOL und den Summenskalen des

SF-36
Short-Form 36

G-SWAL-QOL psychische Summenskala korperliche Summenskala
G-SWAL-QOL total? 0.46** 0.25
Symptoms 0.25 0.14
Burden 0.33* 0.14
Eating Desire 0.24 0.08
Eating Duration 0.12 0.27
Food Selection 0.35* 0.14
Communication -0.10 0.32*
Fear of Eating 0.31* 0.21
Mental Health 0.33* 0.11
Social Functioning 0.43* 0.13
Fatigue 0.43* 0.42**
Sleep 0.44** 0.11

n = 103 Patienten mit Dysphagie

aausschlief3lich der Symptoms-Skala

Gezeigt sind die Werte der Rangkorrelation nach Spearman (rs). Die Bonferroni-korrigierten
Grenzwerte fur statistische Signifikanz liegen bei 0.05/24=0.002 (*); 0.001/24=0.00004 (**).
Signifikante Werte sind fettgedruckt.

Diese Ergebnisse wurden bereits in einer von mir erstellten Publikation veroffentlicht (Kraus
et al. 2018).

3.6  Gruppenvergleiche mit gesunden Kontrollen und innerhalb der

Patientengruppe als weiterer Teil der Konstruktvaliditat
3.6.1 Unterschiede zwischen Patienten mit Dysphagie und gesunden
Kontrollen

Sowohl der G-SWAL-QOL-Gesamtscore als auch die Symptoms-Skala unter-
schieden signifikant (p < 0.000001) und mit gro3er Effektstarke (r = 0.8) zwi-

schen Patientengruppe und gesunder Kontrollgruppe. Auch in allen zehn Sub-
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skalen erzielte die Patientengruppe signifikant niedrigere Scores als die ge-
sunde Kontrollgruppe (p < 0.000001) mit groRer Effektstarke (r 0.57 — 0.79),
einzig der Vergleich fur die Subskala Sleep zeigte eine mittlere Effektstarke
(r = 0.4). Der grof3te Unterschied zeigte sich in der Subskala Eating Duration
(Differenz der Mediane = 62.5), der kleinste Unterschied zeigte sich in den Sub-
skalen Food Selection, Fatigue und Sleep (Differenz der Mediane = 25.0).

Die gesunde Kontrollgruppe erzielte in der Symptoms-Skala und in allen Sub-
skalen aul3er Fatigue und Sleep einen Median von 100, dem gro3tmdglichen
Score. In den Subskalen Fatigue und Sleep lag der Median der gesunden Kon-
troligruppe jeweils bei 75 (vgl. Tabelle 9). Auf die Scores der Patientengruppe
wurde in Kapitel 3.3 Deskriptive Darstellung der Score-Verteilung und der De-
cken- und Bodeneffekte in der Patientengruppe bereits naher eingegangen.
Aufgrund der grofteils nicht-normalverteilten Daten wurde die Darstellung der
Mediane bevorzugt, eine deskriptive Darstellung der Mittelwerte zeigte jedoch
vergleichbare Werte (vgl. Anhang H). Die Ergebnisse des Mann-Whitney-U-
Tests wurden bereits in einer von mir erstellten Publikation veréffentlicht (Kraus
et al. 2018).

Tabelle 9: Unterschiede der G-SWAL-QOL-Scores von Patienten mit Dys-
phagie (n = 103) und gesunden Kontrollen (n = 55)

Patienten mit gesunde

G-SWAL-QOL Dysphagie,  Kontrollen, Asympt. Sig.  Effekt-

Median Median Mediane  (2-seitig)P starke r
G-SWAL-QOL total? 57.5 95.0 37.5 <0.000001 0.80
Symptoms 60.7 100.0 39.3 <0.000001 0.80
Burden 50.0 100.0 50.0 <0.000001 0.79
Eating Desire 66.7 100.0 33.3 <0.000001 0.60
Eating Duration 37.5 100.0 62.5 <0.000001 0.71
Food Selection 75.0 100.0 25.0 <0.000001 0.57
Communication 50.0 100.0 50.0 <0.000001 0.74
Fear of Eating 62.5 100.0 375 <0.000001 0.77
Mental Health 55.0 100.0 45.0 <0.000001 0.79
Social Functioning 70.0 100.0 30.0 <0.000001 0.66
Fatigue 50.0 75.0 25.0 <0.000001 0.61
Sleep 50.0 75.0 25.0 <0.000001 0.40

@ ausschlieRlich der Symptoms-Skala
b Mann-Whitney-U-Test
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Die Bonferroni-korrigierten Grenzwerte fiir statistische Signifikanz liegen bei 0.05/12=0.0042;
0.001/12=0.000083.

Die Ergebnisse des Mann-Whitney-U-Tests wurden bereits in einer von mir erstellten
Publikation veréffentlicht (Kraus et al. 2018).

3.6.2 Unterschiede innerhalb der Patientengruppe — Vergleiche von
Patienten mit unterschiedlich starken Einschréankungen bezlglich der

Nahrungskonsistenz

Der Vergleich von Patienten mit hauptsachlich normaler Nahrungskonsistenz
und Patienten mit hauptsachlich weicher oder purierter Nahrung zeigte fur den
G-SWAL-QOL-Gesamtscore sowie flur die Subskalen Burden, Eating Desire,
Eating Duration, Food Selection, Mental Health und Social Functioning einen
signifikanten Unterschied (p < 0.00001) mit grof3er Effektstarke (r 0.51 — 0.68).
Den grofdten Unterschied zeigte die Subskala Social Functioning (r = 0.62). Fur
die Symptoms-Skala zeigte sich ein signifikanter Unterschied (p = 0.0004) mit
mittlerer Effektstarke (r = 0.41). Fur die Subskalen Communication, Fear of
Eating, Fatigue und Sleep konnten keine signifikanten Unterschiede zwischen
den Gruppen nachgewiesen werden.

Der Vergleich von Patienten mit normaler Nahrungskonsistenz und Patienten,
die sich hauptséchlich oder ausschliel3lich per Nahrungssonde ernahrten,
zeigte sowohl fur den G-SWAL-QOL-Gesamtscore als auch fir die Symptoms-
Skala und die Subskalen Burden, Food Selection, Mental Health und Social
Functioning einen signifikanten Unterschied zwischen den Gruppen
(p 0.002 — 0.0002) mit mittlerer Effektstarke (r 0.40 — 0.47). Den gr6f3ten Unter-
schied zeigten hier die Subskalen Burden (r=0.47) und Mental Health
(r=0.47).

Im Vergleich von Patienten mit weicher oder purierter Nahrung und Patienten
mit Sondennahrung zeigten sich keine signifikanten Unterschiede zwischen den
Gruppen (vgl. Tabelle 10).
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Tabelle 10: Unterschiede innerhalb der Patientengruppe — Vergleich der
G-SWAL-QOL-Scores von Patienten mit unterschiedlich starken
Einschrankungen beziglich der vorherrschenden Nahrungskonsis-

tenz
normale Nahrungs- normale . .
. . weiche oder purierte
konsistenz (n = 56) Nahrungskonsistenz
. Nahrung (n = 29) vs.
vs. weiche oder (n =56) vs.
L Sondennahrung
purierte Nahrung Sondennahrung (n = 18)
(n=29) (n = 18) B
Korr. Effekt- Korr. Effekt- Korr. Effekt-
G-SWAL-QOL Sig.b starker  Sig.P starker  Sig.b starke r
G-SWAL-QOL total>2 <0.00001 0.68 0.0005 0.44 0.505 -
Symptoms 0.0004 0.41 0.0003 0.45 1.0 -
Burden <0.00001 0.54 0.0002 0.47 1.0 -
Eating Desire <0.00001 0.51 0.058 - 0.424 -
Eating Duration <0.00001 0.54 0.196 - 0.095 -
Food Selection <0.00001 0.57 0.001 0.42 1.0 -

Communication keine signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen

Fear of Eating
Mental Health
Social Functioning
Fatigue

Sleep

keine signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen
<0.00001 0.58 0.0002 0.47 1.0
<0.00001 0.62 0.002 0.40 0.594
keine signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen
keine signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen

aausschlief3lich der Symptoms-Skala

bauf Kruskal-Wallis-Test folgender Post-hoc-Test (Dunn-Bonferroni)

Die Bonferroni-korrigierten Grenzwerte fir statistische Signifikanz liegen bei 0.05/12=0.0042;

0.001/12=0.000083.

Diese Ergebnisse wurden bereits in einer von mir erstellten Publikation veroffentlicht (Kraus

et al. 2018).

Der Median des Gesamtscores lag fur Patienten mit normaler Nahrungskonsis-
tenz bei 70.8, fur Patienten mit weicher oder purierter Nahrung bei 40.0 und fir
Patienten mit Sondennahrung bei 44.2. Der Median der Symptoms-Skala lag
fur Patienten mit normaler Nahrungskonsistenz bei 68.8 und flr Patienten mit
Konsistenzlimitationen bei 55.4. Die Mediane der Subskalen reichten fur Pa-
tienten mit normaler Nahrungskonsistenz von 50.0 (Eating Duration, Communi-
cation, Fatigue und Sleep) bis 87.5 (Food Selection und Social Functioning); fur
Patienten mit weicher oder pirierter Nahrung von 12.5 (Eating Duration) bis
50.0 (Eating Desire, Food Selection, Communication, Fear of Eating und Sleep)
und fir Patienten mit Sondennahrung von 25.0 (Burden) bis 62.5 (Eating Desire

und Fear of Eating). Auffallend war, dass die Patienten mit Sondennahrung, mit
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Ausnahme der Subskala Communication, gleiche oder héhere Scores erzielten
als die Patienten mit weicher oder pdrierter Nahrung (vgl. Tabelle 11; fir eine
deskriptive Darstellung der jeweiligen Mittelwerte und Standardabweichungen

vgl. Anhang H).

Tabelle 11: Deskriptive Darstellung der Mediane der G-SWAL-QOL-Scores fir
Patienten mit unterschiedlich starken Einschrankungen beztglich
der vorherrschenden Nahrungskonsistenz

Patienten mit Patienten mit Patienten mit

G-SWAL-QOL norm.aler Nahrungs- vv.(.ai_cher oder Sondennahrung
konsistenz (n = 56), purierter Nahrung (n=18),
Median (n =29), Median Median

G-SWAL-QOL total2  70.8 40.0 44.2

Symptoms 68.8 554 554

Burden 75.0 25.0 25.0

Eating Desire 83.3 50.0 62.5

Eating Duration 50.0 12.5 31.3

Food Selection 87.5 50.0 56.3

Communication 50.0 50.0 37.5

Fear of Eating 68.8 50.0 62.5

Mental Health 70.0 35.0 42.5

Social Functioning 87.5 35.0 55.0

Fatigue 50.0 33.3 41.8

Sleep 50.0 50.0 50.0

aausschlie3lich der Symptoms-Skala

3.6.3 Unterschiede innerhalb der Patientengruppe — der G-SWAL-QOL, das
MDADI-D und der SF-36 im Vergleich

Der G-SWAL-QOL und das MDADI-D unterschieden signifikant (p < 0.0001)
zwischen Patienten mit hauptsachlich normaler Nahrungskonsistenz und Pa-
tienten mit hauptsachlich weicher oder purierter Nahrung. Auch zwischen Pa-
tienten mit normaler Nahrungskonsistenz und Patienten mit Sondennahrung
konnten sowohl der G-SWAL-QOL als auch das MDADI-D differenzieren
(p = 0.0005, p < 0.0001). Der Vergleich von Patienten mit weicher oder purierter

Nahrung und Patienten mit Sondennahrung zeigte, wie auch in Kapitel 3.6.2
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Unterschiede innerhalb der Patientengruppe — Vergleiche von Patienten mit un-
terschiedlich starken Einschrankungen beziglich der Nahrungskonsistenz kei-
nen signifikanten Unterschied zwischen den Gruppen.

Im Gegensatz zum G-SWAL-QOL und zum MDADI-D konnten die Summen-
skalen des SF-36 nicht zwischen den Gruppen unterscheiden (vgl. Tabelle 12).
Diese Ergebnisse wurden bereits in einer von mir erstellten Publikation verof-
fentlicht (Kraus et al. 2018).

Tabelle 12: G-SWAL-QOL, MDADI-D und SF-36 Ergebnisse fur den Gruppen-
vergleich von Patienten mit unterschiedlich starken Einschrankun-
gen bezuglich der vorherrschenden Nahrungskonsistenz

normale Nahrungs-
konsistenz (n = 56)
vs. weiche oder
purierte Nahrung

normale Nahrungs- weiche oder purierte
konsistenz (n = 56) Nahrung (n = 29) vs.
vs. Sondennahrung  Sondennahrung

(n = 29) (n=18) (n=18)
G-SWAL-QOL Korr. Effekt- Korr. Effekt- Korr. Effekt-
Sig.p starker  Sig.P starker  Sig.p starke r
G-SWAL-QOL total2  <0.0001 0.68 0.0005 0.44 0.505 -
MDADI-D total <0.0001 0.67 <0.0001 0.48 0.998 -
SF-36 PCS keine signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen
SF-36 MCS keine signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen

aausschlieRlich der Symptoms-Skala

bauf Kruskal-Wallis-Test folgender Post-hoc-Test (Dunn-Bonferroni)

PCS = korperliche Summenskala (Physical Health Component Score), MCS = psychische
Summenskala (Mental Health Component Score)

Die Bonferroni-korrigierten Grenzwerte fur statistische Signifikanz liegen bei 0.05/4=0.0125;
0.001/4=0.00025.

Diese Ergebnisse wurden bereits in einer von mir erstellten Publikation veroffentlicht (Kraus
et al. 2018)

3.7 Korrelationen mit der Symptomstarke zur Untersuchung der

Kriteriumsvaliditat

Der Gesamtscore der Symptoms-Skala zeigte signifikante, moderate Korrelati-
onen mit dem G-SWAL-QOL-Gesamtscore (rs = 0.65) sowie mit allen Sub-
skalen des G-SWAL-QOL, aul3er den Subskalen Communication, Fatigue und
Sleep (rs 0.40 — 0.56). Die Subskalen der Symptoms-Skala zeigten signifikante,
moderate Korrelationen mit dem Gesamtscore des G-SWAL-QOL sowie mit den

Subskalen Eating Duration, Food Selection und Social Functioning
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(rs 0.34 — 0.53). Weiterhin zeigte die Symptoms-Subskala ,orale Symptome*
eine signifikante Korrelation mit der Subskala Communication (rs = 0.38) und
die Symptoms-Subskala ,speichelbedingte Symptome*® zeigte eine signifikante
Korrelation mit der Subskala Eating Desire (rs = 0.38). Die Symptoms-Subskala
,pharyngeale Symptome*“ zeigte signifikante Korrelationen mit den Subskalen
Burden (rs = 0.48), Fear of Eating (rs = 0.50) und Mental Health (rs = 0.41).
Keine der Subskalen der Symptoms-Skala zeigte signifikante Korrelationen mit
den Subskalen Fatigue und Sleep (vgl. Tabelle 13).

Tabelle 13: Kriteriumsvaliditat des G-SWAL-QOL und der Symptomstarke

Symptoms-Skala des G-SWAL-QOL

Gesamtscore orale spei_chel— pharyngeale
G-SWAL-QOL Symptoms- Symptome bedingte Symptome

Skala Symptome
G-SWAL-QOL total2  0.65** 0.42** 0.43* 0.53*
Burden 0.53** 0.34 0.25 0.48*
Eating Desire 0.40* 0.21 0.38* 0.30
Eating Duration 0.49** 0.34* 0.35* 0.37*
Food Selection 0.56** 0.34* 0.38* 0.44**
Communication 0.32 0.38* 0.28 0.15
Fear of Eating 0.50** 0.23 0.25 0.50**
Mental Health 0.51** 0.32 0.27 0.41**
Social Functioning 0.56** 0.42** 0.41* 0.42**
Fatigue 0.20 0.10 0.20 0.22
Sleep 0.17 0.15 0.04 0.19

n = 103 Patienten mit Dysphagie

aausschlieBlich der Symptoms-Skala

Gezeigt sind die Werte der Rangkorrelation nach Spearman (rs). Die Bonferroni-korrigierten
Grenzwerte fir statistische Signifikanz liegen bei 0.05/44=0.0011; 0.001/44=0.000023.
Signifikante Werte sind fettgedruckt.

3.8 Berechnung von Cronbachs Alpha als Mal3 der internen

Konsistenz

Um zu Uberprifen, ob die Items einer Subskala die gleiche Tendenz aufweisen
und somit ein Zusammenfassen der Items Uberhaupt gerechtfertigt wéare, wurde
Cronbachs Alpha berechnet. Die empfohlenen Cronbachs Alpha-Werte
0.7 — 0.9 wurden von den Subskalen Food Selection (a = 0.71), Communication
(a=0.73), Sleep (a=0.73), Eating Duration (a=0.78), Fear of Eating
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(a =0.78), Fatigue (a = 0.85), Burden (a = 0.90) und Mental Health (a = 0.90)
erreicht. Die Subskala Social Functioning lag mit a = 0.93 noch im von Terwee
et al. empfohlenen Bereich (0.70 — 0.95). Einzig die Subskala Eating Desire
(a = 0.69) verfehlte den Grenzwert um 0.01 (vgl. Tabelle 14). Diese Ergebnisse
wurden bereits in einer von mir erstellten Publikation verdffentlicht (Kraus et
al. 2018).

Die Item-Skala Korrelationen als Mal3 fur die Trennscharfe der Items reichten
von 0.46 — 0.86. Somit konnte die Trennschérfe fur alle Subskalen als ausrei-
chend gro3 (> 0.3 wird empfohlen [Field 2014]) angesehen werden. Fir die
Subskalen Eating Desire, Mental Health, Social Functioning und Fatigue konnte
Cronbachs Alpha durch das Weglassen einzelner Items nicht gesteigert wer-
den. Es zeigte sich lediglich, dass das Weglassen des Items #39 der Subskala
Social Functioning und das Weglassen des Items #40 der Subskala Fatigue
auch zu keiner Verschlechterung von Cronbachs Alpha fiihren wiirde. Demge-
genuber liel3e sich durch Weglassen von Item #29 der Cronbachs Alpha-Wert
der Subskala Fear of Eating von 0.78 auf 0.81 steigern (vgl. Tabelle 14).

Tabelle 14: Interne Konsistenz der Subskalen des G-SWAL-QOL

Korrigierte Item- Cronbachs Alpha,

G-SWAL-QOL Cronbachs Alpha Skala-Korrelation wenn ltem
(Trennscharfe) weggelassen

Burden 0.90

Iltem #1 0.81 —

ltem #2 0.81 —

Eating Desire 0.69

ltem #3 0.46 0.66

Item #5 0.54 0.55

ltem #7 0.52 0.58

Eating Duration 0.78

ltem #4 0.65

ltem #6 0.65

Food Selection 0.71

Item #22 0.55 -

Item #23 0.55 -

Communication 0.73

ltem #24 0.58 -

Item #25 0.58 -
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Korrigierte Item- Cronbachs Alpha,
G-SWAL-QOL Cronbachs Alpha Skala-Korrelation wenn ltem
(Trennschérfe) weggelassen
Fear of Eating 0.78
Item #26 0.68 0.67
Item #27 0.60 0.72
Item #28 0.64 0.70
Item #29 0.43 0.81
Mental Health 0.90
Item #30 0.76 0.88
Item #31 0.78 0.87
Item #32 0.80 0.87
Item #33 0.76 0.88
ltem #34 0.68 0.89
Social Functioning 0.93
Item #35 0.80 0.92
Item #36 0.86 0.91
Item #37 0.85 0.91
Item #38 0.84 0.91
Item #39 0.75 0.93
Fatigue 0.85
Item #40 0.66 0.85
Item #42 0.82 0.70
ltem #44 0.70 0.82
Sleep 0.73
ltem #41 0.58 -
Item #43 0.58 -

n = 103 Patienten mit Dysphagie

Diese Ergebnisse wurden zum Teil bereits in einer von mir erstellten Publikation veréffentlicht

(Kraus et al. 2018).
Weiterhin zeigten auch die Symptoms-Skala (a = 0.80) und der G-SWAL-QOL-
Gesamtscore (a = 0.94) Cronbachs Alpha-Werte im von Terwee et al. empfoh-
lenen Bereich. Auch diese Ergebnisse wurden bereits in einer von mir erstellten
Publikation vero6ffentlicht (Kraus et al. 2018). Alle Items der Symptoms-Skala
zeigten eine Trennschérfe = 0.3. Im G-SWAL-QOL-Gesamtscore zeigten drei
Items eine Trennscharfe < 0.3 und zwar Item #3 aus der Subskala Eating Desire
(Trennscharfe = 0.23) und beide Items der Subskala Communication (Trenn-
scharfe = 0.24 und 0.14). Sowohl fur die Symptoms-Skala als auch fur den Ge-
samtscore zeigte sich, dass sich Cronbachs Alpha durch Weglassen eines
Items nicht verbessern liel3e (vgl. Tabelle 15 und Item-Skala-Statistiken in An-
hang I).
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Cronbachs Alpha fur die beiden Gesamtscore-Alternativen lag ebenfalls bei
a = 0.94. Die Trennscharfe war fur alle Iltems = 0.3, mit Ausnahme von Item #3
(Trennscharfe = 0.27). Fur Alternative A galt, dass das Weglassen eines Items
weder zu einer Verbesserung noch zu einer Verschlechterung von Cronbachs
Alpha fihren wirde. In Alternative B kénnte Cronbachs Alpha durch Weglassen
von Item #3 von 0.94 auf 0.95 gesteigert werden (vgl. Tabelle 15 und Item-
Skala-Statistiken in Anhang [). Der die eher allgemein gehaltenen Subskalen
Fatigue und Sleep ubergreifende Score (G-SWAL-QOL generic) erzielte einen
akzeptablen Cronbachs Alpha-Wert von 0.77. Die Trennscharfe der Items
reichte von 0.44 — 0.62 und das Weglassen einzelner Items wirde zu keiner
Verbesserung des Alpha-Wertes fuhren (vgl. Tabelle 15 und Item-Skala-Statis-
tiken in Anhang ).

Tabelle 15: Interne Konsistenz der Symptoms-Skala, des Gesamtscores und
von Gesamtscore-Alternativen

Anzahl Spannweite Spannweite

G-SWAL-QOL der Cronbachs Kaorrigierte Item- Cronbachs Alpha,
Alpha Skala-Korrelation  wenn Item
Items 3
(Trennscharfe) weggelassen

Symptoms 14 0.80 0.30-0.64 0.78 - 0.80
G-SWAL-QOL total? 30 0.94 0.14 -0.79 0.93-0.94
G-SWAL-QOL total 23 0.94 0.27-0.79 0.94 — 0.94
Alternative AP
G-SWAL-QOL total 19 0.94 0.27-0.81 0.94-0.95
Alternative B¢
G-SWAL-QOL generic® 5 0.77 0.44 - 0.62 0.70-0.77

n = 103 Patienten mit Dysphagie

aausschlieBlich der Symptoms-Skala

bausschlieRlich Symptoms, Communication, Fatigue und Sleep

causschliel3lich Symptoms, Fear of Eating, Communication, Fatigue und Sleep

d Fatigue und Sleep

Diese Ergebnisse wurden zum Teil bereits in einer von mir erstellten Publikation veroffentlicht
(Kraus et al. 2018).

3.9 Analyse der Retest-Reliabilitat

Die Analysen der Retest-Reliabilitat wiesen auf eine gute Reproduzierbarkeit

der Ergebnisse nach einem zweiwdchigen Zeitraum hin. Die Rangkorrelation
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nach Spearman zeigte fur den G-SWAL-QOL-Gesamtscore (rs =0.92), die
Symptoms-Skala (rs = 0.92) und alle Subskalen, mit Ausnahme der Subskalen
Communication, Fatigue wund Sleep, einen starken Zusammenhang
(rs 0.72 -0.95). Fur die Subskalen Communication (rs=0.70), Fatigue
(rs = 0.68) und Sleep (rs = 0.69) konnte ein moderater Zusammenhang gezeigt
werden. Die Ergebnisse der Intraklassen-Korrelation fir den G-SWAL-QOL-Ge-
samtscore (ICC =0.96), die Symptoms-Skala (ICC =0.92) und fur alle Sub-
skalen (ICC 0.81 — 0.98) uberschritten den auf eine gute Reliabilitat hinweisen-
den Grenzwert von 0.75 (vgl. Tabelle 16). Diese Ergebnisse wurden bereits in

einer von mir erstellten Publikation veroffentlicht (Kraus et al. 2018)

Tabelle 16: Retest-Reliabilitdt des G-SWAL-QOL

Rangkorrelation nach

G-SWAL-QOL Intraklassen-Korrelation®
Spearman
G-SWAL-QOL total? 0.92* 0.96**
Symptoms 0.92** 0.92**
Burden 0.87** 0.93**
Eating Desire 0.72* 0.90**
Eating Duration 0.95** 0.98**
Food Selection 0.94** 0.96**
Communication 0.70* 0.85*
Fear of Eating 0.86** 0.92*
Mental Health 0.92** 0.92**
Social Functioning 0.87** 0.96**
Fatigue 0.68* 0.84*
Sleep 0.69* 0.81*

n = 20 Patienten mit Dysphagie, durchschnittliches Test-Retest-Intervall = 14 Tage

aausschlielich der Symptoms-Skala

b Modell mit gemischten Zwei-Weg-Effekten, absolute Ubereinstimmung, durchschnittliche
MaRe (ICC[3,k])

Die Bonferroni-korrigierten Grenzwerte fur statistische Signifikanz liegen bei 0.05/12=0.0042 (*);

0.001/12=0.000083 (**).

Diese Ergebnisse wurden bereits in einer von mir erstellten Publikation veroffentlicht (Kraus et

al. 2018).
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4 Diskussion

4.1 Verstandlichkeit des G-SWAL-QOL

Die Verstandlichkeitstestung weist auf eine gute Verstandlichkeit des G-SWAL-
QOL hin. Von insgesamt 48 Items musste einzig Item #29 Uberarbeitet werden.
Es ist jedoch aufféllig, dass die Verstandlichkeit des Uberarbeiteten Items nur
geringfugig besser bewertet wurde als die der ursprunglichen Formulierung
(22.2 % der Patienten empfanden die urspringliche Formulierung als schwer-
oder unverstandlich vs. 18.2 % der Patienten empfanden die Uberarbeitete Ver-
sion als schwer verstandlich). Mit 18.2 % liegt die Uberarbeitete Formulierung
zwar unter dem Grenzwert von 20 % (Sousa und Rojjanasrirat 2011), schneidet
im Vergleich zu den anderen Items jedoch auffallend schlecht ab (keines der
anderen Items wurde von mehr als 6.7 % der Patienten als schwer- oder unver-
standlich bezeichnet). Item #29 ist Teil der Subskala Fear of Eating, deren in-
terne Konsistenz daraufhin genauer betrachtet wurde.

Bereits in der englischen Originalversion (McHorney et al. 2002) zeigt die Sub-
skala Fear of Eating verglichen mit allen anderen Subskalen die niedrigste in-
terne Konsistenz (a=0.79). In der Validierungsstudie des DSWAL-QOL
(Vanderwegen et al. 2013) war Item #29 das einzige Iltem, dessen Weglassen
zu einer Verbesserung des Cronbachs Alpha-Wertes einer Subskala flhren
wuirde (in diesem Fall der Subskala Fear of Eating von a =0.79 auf a = 0.80)
(vgl. Tabelle 16). Auch in der Validierungsstudie des CSWAL-QOL (Lam und
Lai 2011) zeigte sich, dass sich Cronbachs Alpha der Subskala Fear of Eating
durch Weglassen eines Items von 0.75 auf 0.81 steigern lie3e (vgl. Tabelle 16).
Allerdings ist in dieser Publikation nicht ersichtlich, welches der vier ltems der
Subskala ausgeschlossen werden misste. In der vorliegenden Studie ist die
interne Konsistenz (a = 0.78) im Vergleich zu den anderen Subskalen nicht auf-
fallig, jedoch kénnte auch hier eine Steigerung des Cronbachs Alpha-Wertes
von 0.78 auf 0.81 durch das Weglassen von Item #29 erreicht werden (vgl. Ta-
belle 16). Da sich Item #29 also nicht nur in der vorliegenden deutschen Vali-
dierungsstudie aufféllig zeigte, kbnnte spekuliert werden, dass die erschwerte

Verstandlichkeit in der doppelten Verneinung der Originalformulierung griindet
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(Originalformulierung: ,| never know when | am going to choke.“, mit den Ant-
wortmdoglichkeiten ,Almost always®, ,Often®, ,.Sometimes®, ,Hardly ever®, ,Never*
[McHorney et al. 2002]; Formulierung im G-SWAL-QOL nach Uberarbeitung: ,Ich
kann nicht einschatzen, wann ich mich verschlucken werde®, mit den Antwort-
mdglichkeiten ,Fast immer®, ,Oft“, ,Manchmal®, ,Fast nie“ und ,Nie“, [vgl. An-
hang B]).

Trotz der erschwerten Verstandlichkeit wurde in der vorliegenden Studie an
Item #29 zugunsten der internationalen Vergleichbarkeit des G-SWAL-QOL
festgehalten. Allerdings sollte die Subskala Fear of Eating mit Vorsicht betrach-
tet werden. Ob ein erneutes Uberarbeiten des Items zu einer besseren Ver-
standlichkeit fihren wiirde oder ob demgegenuiber das Entfernen des Items not-
wendig ist, kdnnte in zukunftigen Studien untersucht werden. Analog zu den
Ergebnissen wurde dieser Teil der Diskussion bereits in einer von mir erstellten
Publikation verotffentlicht (Kraus et al. 2018).

4.2  Klinische Praktikabilitdt und Limitationen des (G-)SWAL-QOL

Die Vervollstandigungsquote des G-SWAL-QOL war im Allgemeinen hoch.
Uber 85 % der Patienten bearbeiteten nahezu alle Items und konnten so in die
Auswertung miteingeschlossen werden. Dies deutet auf eine gute klinische An-
wendbarkeit des Fragebogens hin. Allerdings wiesen Patienten mit Sondennah-
rung im Vergleich zu Patienten mit oraler Nahrungsaufnahme eine statistisch
signifikante hohere Anzahl fehlender Items auf (33.3 % fehlende Items bei Pa-
tienten mit Sondennahrung vs. 4.5 % fehlende Items bei Patienten mit oraler
Nahrungsaufnahme [p <0.001]). Tatsachlich beziehen sich einige der
(G-)SWAL-QOL Items lediglich auf eine orale Nahrungsaufnahme; so z. B.
Item #4 ,Ich brauche langer zum Essen als andere Menschen” und Item #6 ,Es
kostet mich unendlich viel Zeit, eine Mahlzeit zu essen”. Auch einige Items der
Symptoms-Skala sind fir Patienten, die sich ausschliel3lich Gber eine Nah-
rungssonde ernahren, nicht zu beantworten; so z. B. die Items #9 ,Verschlucken
beim Essen”, #14 ,Probleme beim Kauen”, #17 ,Nahrung bleibt im Hals h&dngen”
und #18 ,Nahrung bleibt im Mund h&ngen” (vgl. Anhang E fir die englischen
Originalformulierungen). Diese Problematik wurde auch von den Autoren des
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Original-SWAL-QOL (McHorney et al. 2002), sowie von den Verfassern der
schwedischen (Finizia et al. 2012) und einer niederlandischen (Rinkel et al.
2009) Version beschrieben. In der Validierungsstudie des Original-SWAL-QOL
hinterliel3en Patienten Kommentare auf dem Fragebogen, die auf einen Ver-
besserungsbedarf der Items beziglich eines ,Lebens mit Erndhrungssonde®
hinweisen (Originalkommentare: , You should ask more questions about how
people feel and live on a G tube.” und , You should word your questions so that
people like myself who live with a G tube can answer a little better.” [McHorney
et al. 2002, S.111]). In den Untersuchungen von Rinkel et al. wiesen Patienten
mit einer Ernahrungssonde ebenfalls eine signifikant hohere Anzahl fehlender
Items auf (38 % fehlende Items bei Patienten mit Ernahrungssonde vs. 9 % feh-
lende Items bei Patienten ohne Ernahrungssonde [p <0.01] [Rinkel et al.
2009]). Folglich sollten die Ergebnisse bezlglich dieser Patientengruppe mit
Vorsicht interpretiert werden. Zuklnftige Studien kénnten genauer identifizie-
ren, welche Items problematisch sind und ob diese fir Patienten mit Ernéh-
rungssonde aus der Wertung genommen werden sollten. Ein erster Schritt in
diese Richtung wurde bereits im Zuge der ersten deutschen SWAL-QOL Uber-
setzung vorgenommen. Prosiegel et al. veroffentlichten eine modifizierte Ver-
sion fur Patienten mit Erndhrungssonde, den PEG-QOL (Prosiegel et al. 2006).
In dieser Version wurden Items, die, vermutlich nach Auffassung der Autoren,
fur Patienten mit Erndhrungssonde unzureichend zu beantworten sind, entfernt.
Genauer umfasste dies die Subskalen Eating Desire, Eating Duration und Food
Selection, sowie die Items #9, #10, #14, #17, #18, #19, #20, #21, #26, #28, #31
und #35 (Prosiegel et al. 2006). Allerding ist nicht ersichtlich, ob diese Selektion
auf einer wissenschaftlichen Methode beruhte und ob die psychometrischen Ei-
genschaften des PEG-QOL untersucht wurden. Weiterhin bedarf es, Uber eine
Selektion hinausgehend, der Entwicklung und Validierung von Modulen, die
spezifisch die Probleme von Patienten mit Sondennahrung erfassen (McHorney
et al. 2002). Analog zu den Ergebnissen wurden Teile der Diskussion bereits in
einer von mir erstellten Publikation verdffentlicht (Kraus et al. 2018).

Der SWAL-QOL erfasst, verglichen mit &hnlichen Fragebdgen, am umfassends-

ten alle Aspekte der schluckbezogenen Lebensqualitdt (Keage et al. 2015,

64



Diskussion

Timmerman et al. 2014). Allerdings ist er mit 44 Items und einer Bearbeitungs-
zeit von durchschnittlich 14 — 15 Minuten (McHorney et al. 2002, Keage et al.
2015) ein vergleichsweise langer Selbstbewertungsfragebogen. Ferner bemén-
geln die Autoren des DHI, dass die Testaussagen des SWAL-QOL (englische
Originalversion) abstrakt erscheinen und die eher komplizierten Formulierun-
gen in Kombination mit den vielen Antwortmadglichkeiten das Verstandnis er-
schweren (Silbergleit et al. 2012). Dies kdnnte gerade fir Patienten mit neuro-
degenerativen Erkrankungen, die oftmals mit Erschopfung und kognitiven Ein-
schrankungen einhergehen, eine Belastung darstellen (Keage et al. 2015).
Dadurch kénnten mehr Patienten Unterstitzung beim Vervollstandigen des Fra-
gebogens bendtigen und die ohnehin schon lange Bearbeitungszeit konnte sich
weiter steigern (Silbergleit et al. 2012). Im G-SWAL-QOL betrug die mittlere
Bearbeitungszeit 14 Minuten fir Patienten, die den Fragebogen selbstandig
ausfullten. Mehr als ein Drittel (36.9 %) der Patienten erhielt Unterstitzung beim
Bearbeiten der Fragebtgen; hier wurde die Zeit nicht exakt gemessen, jedoch
bendétigte es in jedem Fall mehr als 14 Minuten. In anderen Validierungsstudien
war die Anzahl der auf Unterstiitzung angewiesenen Patienten ebenfalls hoch.
So bendtigten in der Validierungsstudie des SWAL-QoL-NL (Bogaardt et al.
2009) 61.8 % der Patienten Unterstitzung, in der des DSWAL-QOL
(Vanderwegen et al. 2013) 47 %, in der der franzosischen Version (Khaldoun et
al. 2009) 43 %, in der des CSWAL-QOL (Lam und Lai 2011) 50 %, in der des
T-SWAL-QOL (Demir et al. 2016) 59 % und in der des PSWAL-QOL
(Tarameshlu et al. 2017) 21.8 %. Einzig in der Validierungsstudie des I-SWAL-
QOL (Ginocchio et al. 2016) konnten alle Patienten den Fragebogen selbststan-
dig vervollstandigen. Schlussfolgernd kénnten der Umfang des G-SWAL-QOL
und die damit einhergehenden praktischen Einschrankungen einen routinierten
Einsatz im klinischen Alltag erschweren (vgl. auch [Belafsky et al. 2008] Uber
den SWAL-QOL), obwohl seine Zeitdauer von < 15 Minuten selbst fur den Klini-
schen Alltag noch immer akzeptabel erscheint.

Das Fehlen eines offiziellen Gesamtscores ist eine weitere Limitation, die den
breiten Einsatz des G-SWAL-QOL in Klinik und Forschung erschweren kdnnte.

Laut den Originalautoren sollten die zehn Subskalen stets einzeln betrachtet
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und interpretiert werden. Fir die Berechnung eines Gesamtscores sei es zum
Zeitpunkt der Validierungsstudie zu frih, da dieser zu Interpretationsschwierig-
keiten fuhren konnte. Die Autoren hoffen, den Forschern und Klinikern eine
kompaktere Alternative bieten zu kdnnen, sobald mehr Daten zum SWAL-QOL
gesammelt wurden (McHorney et al. 2002). Die Auswertung der einzelnen Sub-
skalen bietet zwar den Vorteil, dass erklarende Analysen zu Anderungen der
Lebensqualitat moglich sind, allerdings wird gleichzeitig die Vergleichbarkeit der
Ergebnisse erschwert (Khaldoun et al. 2009). Gerade in klinischen Studien, in
denen der SWAL-QOL als lebensqualitatserfassender Outcome-Parameter
Verwendung findet, ist ein Gesamtscore férderlich. Aus diesem Grund wurde in
der vorliegenden Arbeit ein Gesamtscore Uber alle zehn Subskalen hinweg be-
rechnet. Da die einzelnen Subskalen trotzdem stets einzeln betrachtet und in-
terpretiert wurden, kam es zu keinem Informationsverlust. Vielmehr kdnnte dies
ein wichtiger Schritt sein, um einen offiziellen Gesamtscore fir den SWAL-QOL
zu etablieren. So berechneten z. B. Leow et al., die mithilfe des SWAL-QOL den
Einfluss von Dysphagie auf die Lebensqualitat von Patienten mit Morbus Par-
kinson untersuchten, ebenfalls einen Gesamtscore Uber alle Subskalen (Leow
et al. 2010). Auch die Autoren des schwedischen SWAL-QOL berechneten ei-
nen Gesamtscore, allerdings nur Gber 23 Items, die Subskalen Communication,
Fatigue und Sleep wurden ausgeschlossen (Finizia et al. 2012). Dieser Ansatz
(einen Gesamtscore ausschlief3lich Gber die Subskalen Burden, Eating Desire,
Eating Duration, Food Selection, Fear of Eating, Mental Health und Social
Functioning zu berechnen) erscheint insbesondere bei Betrachtung der vorlie-
genden Hauptkomponentenanalyse geeignet und konnte in weiteren Studien
genauer untersucht werden. Zusammenfassend liegt auch in dieser Validie-
rungsstudie der Interpretationsschwerpunkt auf den zehn Subskalen. Der Ge-
samtscore dient im Hinblick auf eine zuklnftige Etablierung dem zusatzlichen
Informationsgewinn, sollte jedoch zum jetzigen Zeitpunkt mit Vorsicht betrachtet
werden.

Trotz seiner Limitationen ist der SWAL-QOL momentan das beste verfugbare
Messinstrument zur ausfuhrlichen Erfassung der schluckbezogenen Lebens-

qualitat, da er, verglichen mit ahnlichen Fragebdgen, am ehesten alle Domanen
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der von der Weltgesundheitsorganisation herausgegebenen internationalen
Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit erfasst und
daruber hinaus eine ausfuhrlich dokumentierte Inhaltsvaliditat sowie eine aus-
giebig untersuchte Reliabilitat und Konstruktvaliditdt aufweist (Keage et al.
2015, Timmerman et al. 2014).

4.3  Diskriminierungsfahigkeit des G-SWAL-QOL in den

Extrembereichen

Fur fast alle Subskalen umfassten die Scores der Patientengruppe die volle
Spannweite der moéglichen Scores. Dies deutet primar darauf hin, dass der Um-
fang der Antwortmdoglichkeiten adaquat gewahlt wurde. Allerdings zeigten ver-
einzelte Subskalen Decken- und Bodeneffekte. Diese deuten wiederum auf ei-
nen zu kleinen Umfang der Antwortmdglichkeiten und somit auf eine einge-
schrankte Diskriminierungsféahigkeit in den jeweiligen Extrembereichen hin. Der
G-SWAL-QOL zeigte fur die Subskala Eating Duration einen Bodeneffekt und
fur die Subskalen Eating Desire, Food Selection und Social Functioning De-
ckeneffekte. Ebendiese Decken- und Bodeneffekte wurden auch in der Validie-
rungsstudie des Original-SWAL-QOL festgestellt. Dartber hinaus zeigte die Ori-
ginalversion noch einen weiteren Bodeneffekt (Burden) und weitere Deckenef-
fekte (Communication und Sleep) (McHorney et al. 2002). Der Interpretation der
Originalautoren zufolge gehen die vielen Deckeneffekte mit der Tatsache ein-
her, dass die Patientenkohorte im Schnitt unter einer eher milden Dysphagie
litt. In einer starker betroffenen Patientenkohorte wirden sich die Deckeneffekte
verringern. Des Weiteren seien diese Decken- und Bodeneffekte in Studien zur
Therapiewirksamkeit nicht unbedingt problematisch, da sich die Patienten tber
die anderen Subskalen sowohl verbessern als auch verschlechtern kénnten
(McHorney et al. 2002). Auch fur unsere Patientenkohorte gilt, dass nahezu
50 % der Patienten von einer leichten Dysphagie betroffen waren (vgl. Ta-
belle 3). Analog zu den Ergebnissen wurden Teile der Diskussion bereits in ei-

ner von mir erstellten Publikation veroffentlicht (Kraus et al. 2018).
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4.4  Validitat des G-SWAL-QOL

4.4.1 Inhaltsvaliditat des G-SWAL-QOL

Inhaltsvaliditat bezieht sich darauf, wie gut eine spezifische Zusammenstellung
von Items einen bestimmten Inhaltsbereich wiederspiegelt (DeVellis 2012). Da-
her ist im Allgemeinen bereits der Prozess der Fragebogenkonstruktion fur die
Inhaltsvaliditat entscheidend (Rammstedt 2004). Folgende Kriterien sollten von
den Erstellern eines Fragebogens ausfihrlich beschrieben werden: Prozess der
Item-Erstellung und Item-Auswabhl, allgemeines Messziel, Zielpopulation und zu
erfassende Konstrukte. Des Weiteren sollte die Zielpopulation des Fragebo-
gens in den Prozess der Item-Auswahl miteinbezogen werden (Terwee et al.
2007). Laut Timmermann et al. gehort Inhaltsvaliditat zu den starksten Eigen-
schaften des SWAL-QOL. Alle eben aufgefuhrten Kriterien wurden von den Ori-
ginalautoren ausfuhrlich beschrieben und die Zielpopulation wurde umfassend
in die Item-Auswahl miteingeschlossen (Timmerman et al. 2014, McHorney et
al. 2000a, McHorney et al. 2000b). Wie bereits in Material und Methoden be-
schrieben, konnte die Inhaltsvaliditdt durch den Prozess der interkulturellen
Adaptation erhalten werden und kann nun auch fir den G-SWAL-QOL ange-
nommen werden. Analog zu den Ergebnissen wurden Teile der Diskussion be-

reits in einer von mir erstellten Publikation verdffentlicht (Kraus et al. 2018).

4.4.2 Konstruktvaliditat des G-SWAL-QOL

Konstruktvaliditat wurde unter anderem untersucht, indem Hypothesen tber die
Dimensionalitat des G-SWAL-QOL aufgestellt und mithilfe einer Hauptkompo-
nentenanalyse Uberprift wurden (vgl. Rammstedt 2004). Wie bereits in Material
und Methoden beschrieben, erwarteten wir, dass die Subskalen des G-SWAL-
QOL zwei verschiedene Konstrukte, schluckbezogene und allgemeine gesund-
heitsbezogene Lebensqualitat, messen. Dies entsprache den Hypothesen und
den Ergebnissen der Autoren des Original-SWAL-QOL. Die Faktorenstruktur
des G-SWAL-QOL ist mit der der Originalversion vergleichbar, jedoch nicht
identisch. Im Original-SWAL-QOL wurden, wie von den Autoren vermutet, zwei

Faktoren extrahiert. Faktor 1 entsprach dem Konstrukt der schluckbezogenen

68



Diskussion

Lebensqualitat und umfasste die Subskalen Food Selection, Burden, Mental
Health, Social Functioning, Fear of Eating, Eating Duration, Eating Desire und
Communication. Faktor 2 entsprach dem Konstrukt der allgemeinen gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitat und umfasste die Subskalen Sleep und Fatigue
(McHorney et al. 2002).

In der vorliegenden Arbeit stellte die Subskala Communication einen eigenen,
dritten Faktor dar. Dieses Ph&dnomen zeigte sich auch in der Validierungsstudie
des CSWAL-QOL. Hier konnte die Subskala Communication weder dem Faktor
der schluckbezogenen Lebensqualitdt noch dem der allgemeinen gesundheits-
bezogenen Lebensqualitat zugeordnet werden (Lam und Lai 2011). Auch in der
Validierungsstudie des Original-SWAL-QOL lud die Subskala Communication
mit 0.54 nur schwach auf den Faktor der schluckbezogenen Lebensqualitat
(McHorney et al. 2002). Zusammengefasst scheint die Subskala Communica-
tion eher das Konstrukt der kommunikationsbezogenen Lebensqualitat zu er-
fassen. Dies konnte dadurch bedingt sein, dass die beiden Items der Subskala
im Wortlaut keinen Bezug auf Dysphagie nehmen. Die genaue Formulierung
der Items lautet: (i) ,Anderen Menschen fallt es schwer, mich zu verstehen®,
(ii) ,Es fallt mir schwer, klar und deutlich zu sprechen® (vgl. Anhang E fir die
englischen Originalformulierungen). Des Weiteren konnte die Subskala Fear of
Eating nach Rotation nicht mehr dem Faktor der schluckbezogenen Lebens-
qualitat zugeordnet werden. Eine Vermutung dazu wére, dass dies durch die
schlechte Verstandlichkeit von Item #29, welches eines der insgesamt vier
Items der Subskala darstellt, bedingt ist. Patienten, die das Item nur schwer
verstanden, konnten ihre Antwort zufallig oder aufgrund der doppelten Vernei-
nung sogar genau in den gegenteiligen Extrembereich gesetzt haben. Zukinf-
tige Studien sollten priifen, ob die Subskala Fear of Eating nach erneuter Uber-
arbeitung oder nach Weglassen des Items #29 dem Faktor der schluckbezoge-
nen Lebensqualitdt zugeordnet werden kann.

Weiterhin wurde fir die Beurteilung der Konstruktvaliditat untersucht, inwieweit
vorher definierte Hypothesen Uber Korrelationen mit anderen Messinstrumen-
ten und Uber Ergebnisunterschiede zwischen bekannten Gruppen zutreffen

(vgl. Terwee et al. 2007).
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Wie angenommen zeigte der G-SWAL-QOL moderate bis starke Korrelationen
mit dem MDADI-D. Da beide Fragebtgen das Konstrukt der schluckbezogenen
Lebensqualitat erfassen, kann somit auf konvergente Validitat des
G-SWAL-QOL geschlossen werden. Einzig die Subskalen Fatigue, Sleep und
Communication zeigten nur vereinzelte oder gar keine Korrelationen mit den
einzelnen Kernbereichen des MDADI-D. Eine mdgliche Erklarung lasst sich im
Nachhinein durch die Hauptkomponentenanalyse finden. Hier zeigte sich, dass
die Subskalen Fatigue und Sleep eher das Konstrukt der allgemeinen gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitat messen. Dies konnte insbesondere erklaren,
warum beide Subskalen mit dem Kernbereich Global des MDADI-D korrelierten,
jedoch nicht mit den anderen Kernbereichen (mit Ausnahme einer Korrelation
der G-SWAL-QOL-Subskala Fatigue mit dem Kernbereich Emotional). Die Sub-
skala Communication stellte in der Hauptkomponentenanalyse einen eigenen
Faktor dar, der daraufhin dem Konstrukt der kommunikationsbezogenen Le-
bensqualitat zugeordnet wurde. Dies konnte erklaren, warum diese Subskala
mit keinem der Kernbereiche des MDADI-D korrelierte.

Fur den SF-36 zeigten sich — wie vermutet — schwachere Korrelationen, vorwie-
gend mit den allgemein gehaltenen Subskalen Fatigue und Sleep. Des Weite-
ren zeigten sich — ebenfalls wie vermutet — jeweils signifikante Korrelationen
zwischen der SF-36-Dimension Mental Health und der G-SWAL-QOL-Subskala
Mental Health sowie zwischen der SF-36-Dimension Social Functioning und der
G-SWAL-QOL-Subskala Social Functioning. Dies stellt einen weiteren Hinweis
auf konvergente Validitat des G-SWAL-QOL dar. Darlber hinaus zeigte die
G-SWAL-QOL-Subskala Mental Health eine weitere Korrelation mit der SF-36-
Dimension Vitality und die G-SWAL-QOL-Subskala Social Functioning zeigte
zwei weitere Korrelationen mit den SF-36-Dimensionen Vitality und Mental
Health. Weiterhin zeigten die G-SWAL-QOL-Subskalen Burden, Food Selection
und Fear of Eating je eine signifikante Korrelation mit einer der SF-36-Dimensi-
onen (G-SWAL-QOL Burden mit SF-36 Bodily Pain, G-SWAL-QOL Food Selec-
tion mit SF-36 Vitality und G-SWAL-QOL Fear of Eating mit SF-36 Vitality). Fur
die G-SWAL-QOL-Subskalen Burden und Fear of Eating kann durchaus ange-

nommen werden, dass die den Subskalen unterliegenden Konstrukte in ihrer
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generellen Auspragung (Belastung und Angste) Korrelationen mit einzelnen SF-
36-Subskalen aufweisen. Im Gegensatz dazu trat die Korrelation der
G-SWAL-QOL-Subskala Food Selection mit der SF-36-Dimension Vitality ent-
gegen unserer Erwartungen auf. Da Nahrungsauswabhl ein bereits sehr dyspha-
giespezifisches Konstrukt darstellt, wurde hier vielmehr die Abwesenheit von
Korrelationen mit dem SF-36 erwartet. Fur das Auftreten dieser Korrelation I&sst
sich an dieser Stelle keine schlissige Erklarung finden, jedoch wird das im All-
gemeinen auffallige Verhalten dieser Subskala in einem spateren Absatz disku-
tiert.

Demgegeniber korrelierten die Symptoms-Skala sowie die Subskalen
Eating Desire, Eating Duration und Communication — wie vermutet — nicht mit
den Dimensionen des SF-36, da ihre zugrunde liegenden inhaltlichen Kon-
strukte (Dysphagie-Symptomstérke, Nahrungsaufnahme und Verstandigung)
bereits sehr spezifisch auf Dysphagie, beziehungsweise im Falle der Subskala
Communication auf Dysarthrie, bezogen sind. Diese Ergebnisse weisen auf dis-
kriminante Validitat des G-SWAL-QOL hin.

Die Ergebnisse der Korrelationen mit den Summenskalen des SF-36 unterstrei-
chen die eben beschriebenen Annahmen. Die psychische Summenskala zeigte
Korrelationen mit dem G-SWAL-QOL-Gesamtscore sowie mit den weniger dys-
phagiespezifischen Subskalen (mit Ausnahme der Subskala Food Selection)
und wies somit auf konvergente Validitat hin. Die kdrperliche Summenskala kor-
relierte weder signifikant mit dem Gesamtscore noch mit den Subskalen des
G-SWAL-QOL, mit Ausnahme der Subskalen Communication und Fatigue. Dies
entsprach nicht ganz unseren Erwartungen, die neben der Korrelation mit der
Subskala Fatigue noch eine Korrelationen mit der Subskala Sleep einschlos-
sen. Weiterhin l&sst sich fur die Korrelation mit der Subskala Communication
keine schlissige Erklarung finden. Nichtsdestotrotz kann die Abwesenheit von
Korrelationen mit dem G-SWAL-QOL-Gesamtscore und allen anderen Sub-
skalen als weiteres Indiz fur diskriminante Validitdt gewertet werden, da allge-
meine subjektiv empfundene kdrperliche Gesundheit und schluckbezogene Le-

bensqualitat zwei weit voneinander entfernte Konstrukte darstellen.
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Der G-SWAL-QOL konnte deutlich zwischen der Patientengruppe und der ge-
sunden Kontrollgruppe unterscheiden. Dies entsprach unseren Erwartungen
und weist auf eine adaquate Gruppenvaliditat des Fragebogens hin. Der grofite
Unterschied zwischen Patienten mit Dysphagie und gesunden Kontrollen wurde
fur die Subskala Eating Duration gefunden. Dies erscheint einleuchtend, da die
Dauer der Nahrungsaufnahme einen sehr konkreten und leicht zu beurteilenden
Aspekt darstellt. Die kleinsten Unterschiede wurden fur die Subskalen Food
Selection, Fatigue und Sleep gefunden. Fur die Subskalen Fatigue und Sleep
war dies zu erwarten, da beide eher das Konstrukt der allgemeinen gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitat erfassen. Die Subskala Food Selection zeigte
sich bereits in der Analyse zur Score-Verteilung der Patientengruppe (vgl. Ka-
pitel 3.3 Deskriptive Darstellung der Score-Verteilung und der Decken- und Bo-
deneffekte in der Patientengruppe) auffallig. Hier zeigte sie im Vergleich zu den
anderen Subskalen mit 30.1 % das grof3te Ausmald an Deckeneffekten sowie
mit 75.0 den hochsten Median. Auch in den Korrelationsanalysen mit dem
SF-36 zeigte sich die Subskala Food Selection auffallig. Hier war sie die einzige
Subskala mit einem vermeintlich sehr dysphagiespezifischen Inhalt, die eine
Korrelation mit der psychischen Summenskala und mit einer Dimension des
SF-36 aufwies. Der genaue Wortlaut der beiden Items der Subskala lautet: ,Es
ist schwierig fur mich, einzuschatzen, was ich essen und was ich nicht essen
kann®, ,Es ist schwierig fiir mich, Speisen zu finden, die ich sowohl gerne mag
als auch essen kann“ (vgl. Anhang B). Scheinbar stellte die Nahrungsauswahl
fur die Patientenkohorte der vorliegenden Studie ein vergleichsweise geringes
Problem dar und die Antworten ndhern sich denen der Kontrollgruppe an. Eine
maogliche Erklarung ware, dass der Grol3teil der Patientenkohorte von einer eher
milden Dysphagie betroffen war und sich 54 % der Patienten von Nahrung mit
normaler Konsistenz ernahrten. Da jedoch auch Patienten mit Nahrungslimita-
tionen in der Subskala Food Selection vergleichsweise gute Scores erzielten,
konnte dariiber hinaus spekuliert werden, dass die Patienten in Bezug auf Nah-
rungsauswabhl eine gute logopéadische Betreuung und Beratung erfahren haben
und dadurch Einschrankungen in diesem Gebiet vergleichsweise gut bewalti-

gen.
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Fur den Vergleich innerhalb der Patientengruppe erwarteten wir, dass Patienten
ohne Nahrungslimitationen héhere Scores als Patienten mit weicher oder pi-
rierter Nahrung, und diese wiederum hohere Scores als Patienten mit Sonden-
nahrung, aufweisen wirden. Tatsachlich erzielten Patienten mit normaler Nah-
rungskonsistenz in den meisten Subskalen signifikant hohere Scores als Pa-
tienten mit weicher oder purierter Nahrung. Die Subskalen Communication,
Fear of Eating, Fatigue und Sleep stellten eine Ausnahme dar. Diese Subskalen
zeigten sich allerdings bereits in der Faktorenanalyse aufféllig und scheinen
weniger dysphagiespezifisch bzw. im Fall der Subskala Fear of Eating teilweise
schwer verstandlich zu sein. Demgegentber zeigten sich im Vergleich zwischen
Patienten mit normaler Nahrungskonsistenz und Patienten mit Sondennahrung
schon weniger signifikante Unterschiede. Zwischen Patienten mit weicher oder
purierter Nahrungskonsistenz und Patienten mit Sondennahrung konnte keine
der Subskalen unterscheiden. Erstaunlicherweise zeigte sich bei Betrachtung
der Mediane, dass Patienten mit Sondennahrung in fast allen Subskalen, mit
Ausnahme der Subskala Communication, gleiche oder hohere Scores erzielten
als Patienten mit weicher oder purierter Nahrung (vgl. Tabelle 11). Dies kdnnte
sowohl an den geringen Fallzahlen fur Patienten mit Sondennahrung (n = 18)
liegen, als auch an der bereits in Kapitel 4.2 Klinische Praktikabilitdt und Limi-
tationen des (G-)SWAL-QOL beschriebenen Tatsache, dass viele Items des
G-SWAL-QOL fiur Patienten mit Sondennahrung schwer zu beantworten sind.
Tatsachlich erscheint unsere Annahme, dass Patienten mit Sondennahrung
niedrigere Scores erzielen wirden als Patienten mit weicher oder purierter Nah-
rung, bei vertiefter inhaltlicher Betrachtung der Items nicht mehr plausibel. Bei-
spiele hierfur stellen unter anderem die Subskalen Eating Duration und Eating
Desire dar. Ein Patient, der sich per Nahrungssonde ernahrt, bendtigt daflr
deutlich weniger Zeit und hat vermutlich auch ein gréR3eres Verlangen nach nor-
maler Nahrung als ein Patient, der unter Schluckbeschwerden leidet und weiche
oder purierte Nahrung isst. So kénnte es dazu kommen, dass sich die Antwor-
ten der Patienten mit Sondennahrung auf der Likert-Skala denen der Patienten

ohne Nahrungslimitationen ann&hern, wenn auch aus anderen Beweggrinden.
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Auch in der Validierungsstudie des Original-SWAL-QOL konnten keine signifi-
kanten Unterschiede zwischen Patienten mit Sondennahrung (n =57) und Pa-
tienten mit oraler Nahrungsaufnahme (n = 323) fur die Subskalen Eating Dura-
tion, Communication, Fatigue und Sleep nachgewiesen werden.! Die Subskalen
Fear of Eating und Eating Desire zeigten signifikante Unterschiede, jedoch im
Gegensatz zu den restlichen Subskalen nur auf einem Signifikanzniveau von
0.05. Den groften Unterschied erzielten die Subskalen Burden und Social
Functioning (McHorney et al. 2002). Diese Befunde &hneln unseren Ergebnis-
sen und zeigen nochmals deutlich, dass der G-SWAL-QOL Limitationen in Be-
zug auf die Beurteilung der schluckbezogenen Lebensqualitat von Patienten mit
Sondennahrungen aufweist.

Wie der G-SWAL-QOL zeigte auch der MDADI-D signifikante Unterschiede zwi-
schen Patienten mit normaler Nahrung und Patienten mit Nahrungslimitationen.
Demgegentber konnten die Summenskalen des SF-36 nicht innerhalb der Pa-
tientengruppe unterscheiden. Dies unterstreicht die Annahme, dass der
G-SWAL-QOL und der MDADI-D das Konstrukt der schluckbezogenen Lebens-
qualitat messen, wohingegen der SF-36 das weiter distal gelegene Konstrukt
der allgemeinen gesundheitsbezogenen Lebensqualitét erfasst.
Zusammenfassend weisen diese Ergebnisse auf eine adaquate Konstruktvali-
ditat des G-SWAL-QOL hin. Analog zu den Ergebnissen wurde ein Teil der Dis-
kussion bereits in einer von mir erstellten Publikation verdffentlicht (Kraus et al.
2018).

LIn der Arbeit von McHorney et al. wurde der Vergleich innerhalb der Patientengruppe etwas
anders durchgefuhrt als in der vorliegenden Studie. Patienten mit Sondennahrung (n = 57)
wurden mit Patienten mit oraler Nahrungsaufnahme (n = 323) verglichen. Gesondert davon
wurden Patienten mit normaler Nahrung (n = 214), Patienten mit weicher Nahrung (n = 103)
und Patienten mit purierter Nahrung (n = 20) verglichen. Ein direkter Vergleich von Patienten
mit Sondennahrung und Patienten mit weicher oder pirierter Nahrung wurde nicht durchgefuhrt
(McHorney et al. 2002). Ein analoges Vorgehen war in der vorliegenden Studie aufgrund der
kleineren Fallzahlen nicht méglich.
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4.4.3 Kriteriumsvaliditat des G-SWAL-QOL

Zur Untersuchung der Kriteriumsvaliditat des G-SWAL-QOL wurde der Zusam-
menhang der schluckbezogenen Lebensqualitat mit der Symptomstéarke analy-
siert. Es wurde ein monotoner, jedoch nicht unbedingt starker Zusammenhang
erwartet. Diese Erwartungen wurden erfillt. Insbesondere die Subskalen Eating
Duration, Food Selection und Social Functioning zeigten signifikante Korrelati-
onen mit oralen, speichelbedingten und pharyngealen Symptomen. Insgesamt
zeigte die Subskala pharyngeale Symptome die meisten Korrelationen mit dem
G-SWAL-QOL. So korrelierte sie zusatzlich mit den Subskalen Burden, Fear of
Eating und Mental Health. Dies scheint plausibel, da insbesondere pharyngeale
Symptome mit Angst vor dem Ersticken einhergehen kdnnen und dies psy-
chisch sehr belastend sein kann. Die Subskala orale Symptome zeigte eine sig-
nifikante Korrelation mit der Subskala Communication. Dass Patienten mit ver-
starkt oralen Symptomen auch eher Probleme beim Sprechen haben, ist eben-
falls nachvollziehbar. Die Subskalen Fatigue und Sleep korrelierten nicht signi-
fikant mit der Symptomstéarke. Da beide Subskalen eher die allgemeine gesund-
heitsbezogene Lebensqualitat erfassen, ist auch dies ein weiterer Indikator fur
Kriteriumsvaliditat des G-SWAL-QOL.

Diese Ergebnisse sind mit denen der Validierung des Original-SWAL-QOL ver-
gleichbar (McHorney et al. 2002). Allerdings lasst sich meiner Ansicht nach
durchaus diskutieren, wie gut sich die Symptoms-Skala als Aul3enkriterium eig-
net, da sie streng genommen selbst Teil des G-SWAL-QOL ist. Als alternatives
Aulenkriterium wurde der BODS als Mal? des Dysphagie-Schweregrads in Be-
tracht gezogen. Der BODS wurde allerdings nicht unter standardisierten Rah-
menbedingungen erhoben, die Scores wurden aus den Ergebnisberichten der
VFSS oder FEES Ubernommen. Auch die VFSS bzw. FEES wurde nicht stan-
dardisiert erhoben, sondern stellte ein Einschlusskriterium dar. So wurde fur
jeden Patienten eine dieser zwei ohnehin schon unterschiedlichen Untersu-
chungen von unterschiedlichen Untersuchern (Logopaden oder Arzte) in unter-
schiedlichen Kliniken bzw. Ambulanzen durchgefihrt. Daher dient der BODS

zwar zur informativen Schweregradeinteilung, wirde aber als Teil einer statisti-
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schen Analyse die Objektivitat der Studie beeintrachtigen. Nach diesen Uberle-
gungen und auch, da Timmermann et al. in ihrem Review die Symptoms-Skala
als adaquates Aulienkriterium anerkennen, wurde auch in der vorliegenden

Studie darauf zurtickgegriffen (vgl. Timmerman et al. 2014).

4.5 Reliabilitat des G-SWAL-QOL

Die interne Konsistenz beschreibt, wie gut alle Items einer Skala dasselbe Kon-
strukt erfassen. Daher ist es ratsam, vor der Berechnung von Cronbachs Alpha
eine Hauptkomponentenanalyse durchzufiihren, um zunéchst einmal die Di-
mensionalitat der Skala zu erfassen. Cronbachs Alpha sollte daraufhin fur jede
Dimension bzw. Subskala einzeln berechnet werden (Terwee et al. 2007, Field
2014). In der vorliegenden Arbeit wurde lediglich eine Hauptkomponentenana-
lyse auf Subskalenebene durchgefihrt. Diese ist hilfreich fur Konsistenzanaly-
sen in Bezug auf einen G-SWAL-QOL-Gesamtscore, fur die einzelnen Sub-
skalen ware allerdings eine Hauptkomponentenanalyse auf ltemebene notwen-
dig. Diese wurde von den Originalautoren im Rahmen der Konstruktion des
SWAL-QOL durchgefuhrt (McHorney et al. 2000b, McHorney et al. 2002). Da
die Subskalen- und Item-Struktur des Original-SWAL-QOL im G-SWAL-QOL
beibehalten wurde, konnte darauf zuriickgegriffen werden.

Die Subskalen des G-SWAL-QOL zeigten eine gute interne Konsistenz. Keine
der Subskalen zeigte Cronbachs Alpha-Werte > 0.95 (Terwee et al. 2007), so-
mit kann eine Redundanz der Items weitestgehend ausgeschlossen werden.
Einzig die Subskala Eating Desire (a = 0.69) verfehlte sehr knapp den empfoh-
lenen unteren Grenzwert von 0.70 (Nunnally und Bernstein 1994, Terwee et al.
2007). Diese Subskala erzielte auch im CSWAL-QOL (a = 0.48, [Lam und Lai
2011]) und im SWAL-QoL-NL (a = 0.67, [Bogaardt et al. 2009]) auffallend nied-
rige Cronbachs Alpha-Werte (vgl. Tabelle 16). Wahrend Bogaardt et al. die Sub-
skala daraufhin konsequent aus dem Fragebogen entfernten, hielten Lam und
Lai an ihr fest, rieten aber zu einem vorsichtigen Umgang. Da in der vorliegen-
den Studie der Grenzwert nur knapp verfehlt wurde und da das Beibehalten der
Subskalen- und Item-Struktur des Original-SWAL-QOL die internationale Ver-
gleichbarkeit erleichtert (vgl. auch Vanderwegen et al. 2013), entschieden wir
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uns dafir, an der Subskala festzuhalten. Die Trennscharfe der Items war fir
alle Subskalen ausreichend grof3, dies zeigt, dass alle ltems gut mit den jewei-
ligen Gesamtscores der Subskalen korrelieren und deutet weiterhin auf eine
gute Reliabilitat des Fragebogens hin. Das Weglassen einzelner Items fuhrte,
mit Ausnahme der Subskala Fear of Eating, zu keiner Verbesserung der Relia-
bilitat. Fur die Subskala Fear of Eating stellte sich heraus, dass Cronbachs Al-
pha durch Entfernen von Item #29 verbessert werden konnte. ltem #29 war be-
reits in der Verstandlichkeitstestung auffallig und wurde dementsprechend be-
reits in Kapitel 4.1 Verstandlichkeit des G-SWAL-QOL ausfihrlich diskutiert. Ein
erneutes Uberarbeiten dieses Items, um sowohl die Verstandlichkeit als auch
womaoglich damit einhergehend die Reliabilitat zu steigern, sollte in zukinftigen
Studien angegangen werden.

Der G-SWAL-QOL-Gesamtscore (a = 0.94) und die Symptoms-Skala (a = 0.80)
zeigten ebenfalls eine gute interne Konsistenz. Auch hier wirde ein Ausschlie-
Ren einzelner Items zu keiner Verbesserung des Alpha-Wertes fuhren. Ledig-
lich in den Analysen der Item-Skala Korrelationen fir den Gesamtscore zeigten
beide Items der Subskala Communication und Item #3 der Subskala Eating
Desire eine geringe Trennscharfe. Dariber hinaus sollten die Analysen in Be-
zug auf die Gesamtscores zurlickhaltend betrachtet und interpretiert werden,
da Cronbachs Alpha von der Item-Anzahl abhé&ngig ist und bei einer grof3en
I[tem-Anzahl automatisch steigt (Rammstedt 2004, Terwee et al. 2007,
Field 2014).

Die auf der Hauptkomponentenanalyse basierenden Gesamtscore-Alternativen
zeigten ebenfalls ein Cronbachs Alpha von 0.94 und Item #3 wies auch hier
eine geringe Trennscharfe auf. Uberdies wiirde in Alternative B das Weglassen
von Item #3 zu einer Verbesserung des Alpha-Wertes fuhren. Aufgrund dieser
Beobachtung konnte vermutet werden, dass Item #3 mit der Formulierung
,Meistens ist es mir egal, ob ich esse oder nicht* (vgl. Anhang B) der Grund fur
die verhaltnism&Rig schlechte interne Konsistenz der Subskala Eating Desire
ist. Da die Gesamtscore-Alternativen dasselbe Cronbachs Alpha wie der ur-

sprunglich berechnete Gesamtscore aufwiesen, wurde dieser in der vorliegen-
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den Arbeit beibehalten. In zukiinftigen Studien kann aber durchaus das Anwen-
den einer der Alternativen angedacht werden. Dabei kdnnen auch die Sub-
skalen Fatigue und Sleep zu einer Skala mit akzeptabler interner Konsistenz
(a = 0.77) zusammengefasst werden.

Im Vergleich zu der Reliabilitatsanalyse der Originalversion des SWAL-QOL
sind die Cronbachs Alpha-Werte der vorliegenden Arbeit im Allgemeinen etwas
niedriger (vgl. Tabelle 17). Wohingegen die Subskalen Burden, Eating Duration,
Fear of Eating, Mental Health und Social Functioning noch vergleichbare Werte
aufweisen, zeigen die Subskalen Eating Desire, Food Selection, Communica-
tion und Sleep niedrigere Cronbachs Alpha-Werte. Eine moégliche Vermutung
hierzu ware, dass eine Kombination aus linguistischen Unterschieden und klei-
ner Itemanzahl (n = 2 fur Food Selection, Communication und Sleep, bzwn =3
fur Eating Desire) fur die niedrigeren Cronbachs Alpha-Werte der genannten

Subskalen verantwortlich ist (vgl. auch Ginocchio et al. 2016).

Tabelle 17: Interne Konsistenz des G-SWAL-QOL im Vergleich zur Original-
version und zu anderen Validierungen

Cronbachs Alpha

Schwe-
G- Original SWAL- . -
SWAL- SWAL- Qol- CQSC\;\@L g'j\;’:f ' DQSC\;\?L SWAL-
a b c - - - g
QOL QOL NL QoLe QOL
Burden 0.90 0.89 0.84 0.86 0.91 0.95 0.72
Eating Desire 0.69 0.86 0.67" 0.48 0.70 0.82 0.73
g . . . (0.57) . . .
Eating Duration 0.78 0.80 0.82 0.95 0.69 0.88 0.78
Food Selection 0.71 0.89 0.87 0.82 0.89 0.81 0.87
Communication 0.73 0.91 0.60" 0.86 0.91 0.92 0.93
. 0.78 0.75 0.79
Fear of Eating (0.81) 0.79 0.83 (0.81) 0.84 (0.80) 0.82
Mental Health 0.90 0.94 0.89 0.95 0.91 0.94 0.91
Social Functioning 0.93 0.94 0.92 0.94 0.93 0.93 0.91
Fatigue 0.85 0.90 0.83 0.85 0.87 0.87 0.81
Sleep 0.73 0.81 0.80 0.85 0.68 0.50 0.81
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Cronbachs Alpha

. Schwe-
SWAL SWAL qol.  CSWAL dicher DSWAL gy,
QOLa QOL® NLe® QOLe QOLe
Symptoms 0.80 - 0.80 - 0.88 0.90 -
SWAL-QOL total 0.94ik - _ 0.94K _ _

an = 103 Patienten mit Dysphagie

bn = 386 Patienten mit Dysphagie, (McHorney et al. 2002)

¢ Niederlandischer SWAL-QOL, n = 137 - 152 Patienten mit Dysphagie, (Bogaardt et al. 2009)
d Chinesischer SWAL-QOL, n = 100 Patienten mit Dysphagie, (Lam und Lai 2011)

e Schwedischer SWAL-QOL, n = 115 Patienten mit Dysphagie, (Finizia et al. 2012)
fNiederlandischer SWAL-QOL, n = 268 Patienten mit Dysphagie, (Vanderwegen et al. 2013)
9talienischer SWAL-QOL, n = 92 Patienten mit Dysphagie, (Ginocchio et al. 2016)

h Subskala wurde von den Autoren aus dem Fragebogen genommen

iCronbachs Alpha bei Entfernen eines ltems

jausschlieBlich der Symptoms-Skala

kausschlieRlich Symptoms, Communication, Fatigue und Sleep

Die Analysen zur Retest-Reliabilitat zeigen auf3erordentlich gute Ergebnisse.
Sowohl die starken Korrelationen der Rangkorrelationen nach Spearman als
auch die der Intraklassen-Korrelation weisen auf eine hervorragende kurzzei-
tige Stabilitat des G-SWAL-QOL hin. Allerdings sollte bedacht werden, dass flr
die Retest-Methode Annahmen getroffen werden, die in der Realitat nie voll-
standig umsetzbar sind. Zum einen wird davon ausgegangen, dass das zu er-
fassende Merkmal Uber den Retest-Zeitraum hinweg absolut stabil ist, zum an-
deren sollten sich die Patienten im Idealfall nicht an den Fragebogen erinnern,
da es sonst zu Testwiederholungseffekten kommen kann. Das Zutreffen beider
Annahmen kann in der Praxis nie vollstandig garantiert werden. Zusatzlich be-
hindern sich beide Annahmen in Bezug auf die Wahl eines adéaquaten Zeitinter-
valls. Wohingegen ein kurzes Zeitintervall die Stabilitat des Merkmals stutzt,
verringert ein langes Zeitintervall Erinnerungseffekte (Rammstedt 2004,
DeVellis 2012). Die Literaturempfehlungen bezlglich eines Zeitintervalls rei-
chen von ein bis zwei Wochen (Terwee et al. 2007) bis zwei bis vier Wochen
(Timmerman et al. 2014). In der vorliegenden Arbeit wurde ein Zeitintervall von
zwei Wochen gewahlt (Nunnally und Bernstein 1994). Um Stabilitat weitgehend
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zu gewahrleisten, wurden die Patienten kurz vor Ablauf des Zeitintervalls be-
zuiglich einer Anderung des Dysphagie-Schweregrads befragt. Trotz dieser
Malnahmen bleibt die Retest-Reliabilitat ein eher unsicheres Verfahren.

Im Vergleich mit der Originalversion des SWAL-QOL waren die Ergebnisse ver-
gleichbar (Eating Desire, Fatigue und Sleep) oder besser (Burden, Eating Dura-
tion, Food Selection, Communication, Fear of Eating, Mental Health und Social
Functioning, vgl. Tabelle 18).

Zusammenfassend zeigen Untersuchungen zur internen Konsistenz und zur
Retest-Reliabilitéat gute Ergebnisse. So konnte die bemerkenswert gute Reliabi-
litat des Original-SWAL-QOL auch weitgehend im G-SWAL-QOL erhalten wer-
den. Analog zu den Ergebnissen wurde ein Teil der Diskussion bereits in einer
von mir erstellten Publikation veroffentlicht (Kraus et al. 2018).

Tabelle 18: Retest-Reliabilitat des G-SWAL-QOL im Vergleich zur Original-

version

Intraklassen-Korrelation

G-SWAL-QOL2 Original-SWAL-QOLP
Burden 0.93 0.59
Eating Desire 0.90 0.91
Eating Duration 0.98 0.64
Food Selection 0.96 0.83
Communication 0.85 0.76
Fear of Eating 0.92 0.74
Mental Health 0.92 0.80
Social Functioning 0.96 0.89
Fatigue 0.84 0.85
Sleep 0.81 0.80

an = 20 Patienten mit Dysphagie, Test-Retest-Intervall = 14 Tage
bn = 37 Patienten mit Dysphagie, Test-Retest-Intervall = 15.5 Tage, (McHorney et al. 2002)

4.6 Limitationen der Studie

Aufgrund zeitlicher und personeller Limitationen konnten nicht alle Richtlinien
zur kulturellen Adaptation von Sousa und Rojjanasrirat vollstandig umgesetzt
werden. So waren beispielsweise in Schritt 1 beide Ubersetzer fachkundig, in

Schritt 3 stand kein zweiter Ubersetzer zur Verfligung und fiir Schritt 6 konnte
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keine ausreichend grofRe Population an bilingualen Probanden fiir eine vorlau-
fige psychometrische Testung gefunden werden.

Trotz der Bemilhung, Patienten mit Dysphagie unterschiedlichster Atiologie ein-
zuschlief3en, ist die Stichprobe der vorliegenden Studie nicht repréasentativ fur
die Grundgesamtheit aller Patienten mit Dysphagie. Die Ergebnisse des BODS
zeigen, dass nahezu die Halfte der Patienten (48.5 %) von einer leichte Dys-
phagie betroffen war und damit einhergehend nur 22.3 % von einer schweren
Dysphagie. Auch in der Original-SWAL-QOL Validierung stellte das Fehlen ei-
ner groReren Gruppe schwer betroffener Patienten eine Limitation dar
(McHorney et al. 2002).

Weiterhin konnte die Anderungssensitivitat aufgrund des transversalen Stu-
diendesigns und zeitlicher Einschrankungen nicht untersucht werden. Diese
stellt allerdings ein wichtiges Gutekriterium, insbesondere in Bezug auf die Er-
fassung von Therapieeffekten, dar (McHorney et al. 2002, Terwee et al. 2007).
Auch in der Original-SWAL-QOL Validierung wurde die Anderungssensitivitat
nicht untersucht. Die Autoren sehen jedoch die Tatsache, dass sich der
SWAL-QOL sensitiv beziglich des Dysphagie-Schweregrads (gemessen durch
Nahrungslimitationen und Symptomstéarke) zeigte, als indirekten Hinweis auf
longitudinale Anderungssensitivitat an (McHorney et al. 2002). Da auch der
G-SWAL-QOL Gruppenvaliditat zeigt, ist eine Sensitivitat beziiglich Anderun-
gen im Zeitverlauf, zumindest fur Patienten mit leichter bis mittelschwerer Dys-
phagie, anzunehmen. Nichtsdestotrotz wiirden sich zukinftige Therapiestudien
mit longitudinalem Design anbieten, um die Anderungssensitivitat des
G-SWAL-QOL zu untersuchen. In der italienischen Validierungsstudie wurden
Anderungen der I-SWAL-QOL-Scores nach erfolgreicher Schlucktherapie (tag-
liches rehabilitatives Training fur zwei Monate) an einer kleinen Kohorte (n = 30
Patienten mit Dysphagie nach Schlaganfall) untersucht und nachgewiesen
(Ginocchio et al. 2016).

Eine weitere Limitation stellt die Zusammenfassung der empfohlenen Nah-
rungskonsistenzen weiche Nahrung und pdrierte Nahrung, sowie der Ein-
schrankungen hauptséchlich Sondennahrung und ausschliel3lich Sondennah-

rung fur die Untersuchungen zur Gruppenvaliditat dar. Es kann angenommen
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werden, dass beispielsweise die Konsistenzlimitation purierte Nahrung fur den
Patienten eine schwerwiegendere Einschrankung darstellt als die Konsistenzli-
mitation weiche Nahrung. So war das Zusammenfassen der jeweiligen Katego-
rien aufgrund der ansonsten zu geringen Fallzahlen zwar notwendig, fuhrte je-

doch zu einem Informationsverlust.

4.7  Schwierigkeiten und Grenzen im Assessment der

gesundheitsbezogenen Lebensqualitat

Die Verwendung des Konstrukts gesundheitsbezogene Lebensqualitat als Out-
come-Parameter medizinischer Therapien wurde zu Beginn der achtziger Jahre
kontrovers diskutiert. Insbesondere die Definition des Begriffs Lebensqualitat
gestaltete sich schwierig. So definierte Calman Lebensqualitat als die Differenz
zwischen personlichen Erwartungen, Ambitionen und Winschen, und der Rea-
litat. Folglich kbnne laut Calman Lebensqualitat nur in Bezug zu individuellen
Erwartungen erfasst und nicht tGiber verschiedene Patienten hinweg verglichen
werden (Calman 1984).

Cribb hingegen kritisierte diese Ansicht. Calmans Definition sei nicht ausrei-
chend, sie umfasse lediglich personliche Ziele, gefiihlte Bedurfnisse und das
personliche Steigerungspotential (Cribb 1985). Des Weiteren fokussiere Cal-
man den subjektiven Charakter der Lebensqualitat zu stark. Calman selbst
schreibe, man solle den Patienten dazu ermutigen sich realistische und ange-
messene Ziele zu setzen. Hierauf schlussfolgerte Cribb, dass es auch eine ob-
jektive Dimension der Lebensqualitdt geben muisse, da es sonst keine ,unan-
gemessenen Ziele geben kdnne. Zahlreiche Faktoren, wie z. B. soziale, gesell-
schaftliche und wirtschaftliche Umstande, die die Lebensqualitat beeinflussen,
haben beides, subjektiv beurteilbare und objektiv beurteilbare Charakteristika.
Darlber hinaus spekulierte Cribb, dass fur mache Individuen das stetige Stre-
ben nach noch unerfillten Zielen selbst erfullend sein kann. Somit ware ein
Verringern der Differenz nicht ausnahmslos mit einer besseren Lebensqualitat
assoziiert und die Annahme selbst ware nur individuell zu beurteilen. Laut Cribb

gebe es also, da sich Lebensqualitat aus vielen Determinanten zusammensetzt,
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auch eine Vielzahl an mdglichen Indikatoren. Diese sollten spezifisch und sorg-
faltig je nach Zielgruppe und zu erfassendem Konstrukt ausgewahlt und zusam-
mengestellt werden (Cribb 1985).

Heutzutage besteht der weitlaufige Konsens, dass gesundheitsbezogene Le-
bensqualitat zwar ein subjektives und dynamisches Konstrukt darstellt, jedoch
trotzdem Uber verschiedene Dimensionen operational definiert und dadurch
standardisiert erfasst werden kann. Zu diesen Dimensionen gehéren beispiels-
weise die kdrperliche Verfassung, psychisches Wohlbefinden, soziale Kontakte
und funktionale Kompetenzen (Bullinger 1996, Daig und Lehmann 2007). Zur
Erstellung des WHO-QOL wurden lebensqualitatserfassende Dimensionen
Uber verschiedene Lander hinweg induktiv definiert. So konnte auch eine inter-
kulturelle Konvergenz der lebensqualitatserfassenden Dimensionen gezeigt
werden (WHO-QOL-Group 1994, Bullinger 1996).

Nichtsdestotrotz kommen standardisierte Fragebégen wie z. B. der SF-36 oder
der SWAL-QOL bei der Einordnung kognitiver Bewertungsprozesse an ihre
Grenzen. Es konnen Phanomene, wie z. B. das Zufriedenheitsparadoxon und
Response-Shift-Prozesse, auftreten, die sich nur durch speziell dafur erstellte
Messinstrumente erfassen lassen (Timmerman et al. 2014, Daig und Lehmann
2007). Das zZufriedenheitsparadoxon beschreibt die Tatsache, dass viele Men-
schen mit schweren und anhaltenden gesundheitlichen Einschrankungen tber
eine ausgezeichnete Lebensqualitat berichten (Albrecht und Devlieger 1999).
Erklarungsansatze hierfir umfassen Konzepte wie innere Balance (Albrecht
und Devlieger 1999) und Partizipation und Teilhabe (Fellinghauer et al. 2012).
Response-Shift-Prozesse beschreiben die kognitive Umbewertung der Erkran-
kung durch Veranderung interner Standards (Rekalibrierung) (Sprangers und
Schwartz 1999, Daig und Lehmann 2007). Einflussfaktoren hierfir sind z. B.
individuelle Copingstile, die Erwartungshaltung und das Selbstkonzept (Allison
et al. 1997, Daig und Lehmann 2007). Die Variablen des proximal-distalen Kon-
tinuums multipler Outcome-Parameter werden durch solche Rekalibrierungs-
prozesse unterschiedlich stark beeinflusst. Wohingegen Lebensqualitat eine
stark beeinflussbare Variable darstellt, lassen sich biomedizinische Outcome-

Parameter weniger stark beeinflussen (Daig und Lehmann 2007).
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Gesundheitsbezogene Lebensqualitat sollte also stets multidimensional erfasst
und die Ergebnisse sollten stets mit Bedacht interpretiert werden (Cribb 1985,
Bullinger 1996). Des Weiteren sollten Messinstrumente zur gesundheitsbezo-
genen Lebensqualitat nicht mit diagnostischen Tests verwechselt, sondern viel-
mehr im Rahmen ihrer Méglichkeiten z. B. zur Einschatzung des psychosozia-
len Outcomes oder als prognostische Marker verwendet werden (McHorney et
al. 2006).

4.8 Bedeutung der Studie und Ausblick

Mit dem G-SWAL-QOL wurde fur den deutschsprachigen Raum ein kulturell
adaptiertes Messinstrument bereitgestellt, dass schluckbezogene Lebensquali-
tat sowohl umfassend als auch psychometrisch solide erfasst. Insbesondere zur
Outcome-Messung neuer Therapien, aber auch zur Verbesserung der individu-
ellen Dysphagie-Behandlung sollte es sich als nitzlich erweisen. Auch fur die
grundlegende Erforschung der schluckbezogenen Lebensqualitat stellt der G-
SWAL-QOL einen beachtlichen Gewinn dar. Des Weiteren konnte er dazu
beitragen, den Stellenwert oropharyngealer Dysphagie als wichtiges,
behandlungsbediirftiges Syndrom im klinischen Alltag zu steigern.

Mit der Validierung des SWAL-QOL in der vorliegenden Studie wurde eine
wichtige Grundlage geschaffen, auf die sich nun aufbauen lasst. Um die
Interpretierbarkeit und die Anwendungsmoglichkeiten des G-SWAL-QOL
auszuweiten, konnte in Zukunft eine Graduierung mithilfe von Normdaten-
sammlungen durchgefuhrt werden. Weiterhin konnten die MIC sowie Grenz-
werte flr Sensitivitdt und Spezifitdt bestimmt werden. Auch ein Vergleich von
Patienten mit oropharyngealer Dysphagie unterschiedlicher Atiologie ware
hilfreich, um spezifische Normdatensammlungen bereitzustellen und um
Unterschiede der Patientengruppen zu erfassen. Des Weiteren kbnnte eine
interkulturelle Adaptation und Validierung des SWAL-CARE angedacht werden,
ebenso wie die Erstellung adéquater Fragebogen fur Patienten mit

Erndhrungssonde oder kognitiven Einschrankungen (vgl. Prosiegel et al. 2006).
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5 Zusammenfassung

Der SWAL-QOL ist ein weitlaufig genutztes Instrument zur Messung der
schluckbezogenen Lebensqualitat mit vergleichsweise herausragenden
psychometrischen Eigenschaften. Eine interkulturell adaptierte und validierte
deutsche Version war bisher nicht verfugbar. Ziel dieser Studie war es, den
SWAL-QOL nach international anerkannten Richtlinien zu Gbersetzen und die
psychometrischen Eigenschaften der neuen deutschen Version systematisch
aufzuzeigen. Der englische SWAL-QOL wurde nach den Richtlinien von Sousa
und Rojjanasrirat Ubersetzt, kulturell adaptiert und auf Verstandlichkeit getestet
(1. Durchlauf n = 45 Patienten mit Dysphagie, 2. Durchlauf n = 22 Patienten mit
Dysphagie). Daraufhin wurden die psychometrischen Eigenschaften der neuen
deutschen SWAL-QOL-Version (G-SWAL-QOL) anhand von 103 Patienten mit
Dysphagie und 55 gesunden Kontrollen untersucht. Fir die Einschatzung der
Konstruktvaliditat wurde (i) eine Hauptkomponentenanalyse zur Dimensionali-
tatserfassung durchgefuhrt, (ii) die konvergente und die diskriminante Validitat
mithilfe des M. D. Anderson Dysphagia Inventory (MDADI-D) und des
Short-Form 36 (SF-36) abgeleitet und (iii) die Diskriminierungsfahigkeit des Fra-
gebogens durch Gruppenvergleiche untersucht. Weiterhin wurde die Kriteri-
umsvaliditat durch Korrelationen mit der Symptomstéarke eingeschatzt. Um die
Reliabilitat des G-SWAL-QOL zu beurteilen, wurden die interne Konsistenz und
die Retest-Reliabilitat (n = 20 Patienten mit Dysphagie) untersucht.

Alle Items des G-SWAL-QOL waren verstandlich, mit Ausnahme eines Items
(Item #29), welches daraufhin Uberarbeitet wurde. In der Hauptkomponen-
tenanalyse konnten drei dem G-SWAL-QOL unterliegende Konstrukte extra-
hiert werden: schluckbezogene Lebensqualitat, allgemeine gesundheitsbezo-
gene Lebensqualitat und kommunikationsbezogene Lebensqualitat. Weiterhin
konnte konvergente Validitat durch moderate bis hohe Korrelationen mit dem
MDADI-D (Rangkorrelation nach Spearman [rs] 0.36 — 0.88) und durch schwa-
che bis moderate Korrelationen der eher allgemein gehaltenen G-SWAL-QOL-
Subskalen mit dem SF-36 (rs 0.34 — 0.63) abgeleitet werden. Diskriminante Va-
liditat konnte durch die Abwesenheit von Korrelationen sehr dysphagiespezifi-
scher G-SWAL-QOL-Subskalen mit dem SF-36 abgeleitet werden. Der
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G-SWAL-QOL konnte zwischen der Patientengruppe und der gesunden Kon-
troligruppe unterscheiden (p < 0.001) und war zudem sensitiv bezuglich unter-
schiedlicher Nahrungskonsistenzlimitationen. Kriteriumsvaliditat konnte durch
schwache bis moderate Korrelationen mit der Symptomstéarke (rs 0.34 — 0.56)
abgeleitet werden. Reliabilitat konnte durch gute interne Konsistenz (Cronbachs
Alpha [a] > 0.7 fur alle Subskalen mit Ausnahme der Subskala Eating Desire
[a = 0.69]) und Retest-Reliabilitat (rs= 0.68 fur alle Subskalen; Intraklassen-Kor-
relation = 0.81 fur alle Subskalen) aufgezeigt werden.

Zusammenfassend stellt der G-SWAL-QOL ein umfassendes Messinstrument
mit soliden psychometrischen Eigenschaften zur Erfassung der schluckbezoge-
nen Lebensqualitat im deutschsprachigen Raum dar. Allerdings ist er nicht fir
Patienten geeignet, die sich ausschlief3lich per Nahrungssonde ernéahren. Hier
besteht der Bedarf einer modifizierten Version speziell fir Patienten ohne orale

Nahrungsaufnahme.
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Anhang

Anhang A Bewertungsinstrumente zum Dysphagie-Assessment in

Anlehnung an Miller et al. 2014

Screeningverfahren

Neurogene Dysphagien

Dysphagie nach Schlaganfall

Volume Viscosity Test (Clavé et al., 2008)

Kopf-Hals-Tumoren nach Tumorresektion

Timed Test (Nathadwarawala et al., 1992)

50-ml-Wasser-Test (Bartolome und Schréter-Morasch, 2010)

3-Ounce Water Swallow Test (DePippo et al., 1992, Suiter und Leder, 2008)

Burke Dysphagia Screening Test (DePippo et al., 1994, Buchholz und Neumann, 1996)
Kidd Water Test (Kidd et al., 1993)

Toronto Bedside Swallowing Screening (Martino et al., 2009)

Standardized Swallowing Assessment (Perry, 2001)

Bedside Swallowing Assessment (Smithard et al., 1998)

Pradiktoren der Aspiration nach Daniels (Daniels et al., 1997)

Gugging Swallowing Screening (Trapl et al., 2007)

Mann Assessment of Swallowing Ability (Vanderwegen et al., 2006)
Nishiwaki-Score (Nishiwaki et al., 2005)

Cough Test (Wakasugi et al., 2014)

Massey Bedside Swallowing Screening (Massey und Jedlicka, 2002)

Frankfurter Dysphagie-Screening (Hey et al., 2012)

Apparative Diagnostikverfahren
Durchfuhrungsstandards

Auswertungsverfahren

Einteilung des Schweregrads

e Bogenhausener Dysphagiescore (BODS) (Bartolome et al., 2006)

e Fiberoptic Endoscopic Dysphagia Severity Scale (Warnecke et al., 2009)

e Karlsbader-Videofluoroskopie-Index (L6sche, 2011)

e MBS Measurement Tool for Swallowing Impairment (Martin-Harris et al., 2008)

e New Zealand Index for Multidisciplinary Evaluation of Swallowing (Hofmayer und
Huckabee, 2013)

e Berliner Dysphagie-Index (Seidl et al., 2002)

e Functional Independence/Assessment Measure (Law et al., 2009)

o Kehlkopfschema mit Lokalisation von Retention, Penetration, Aspiration (Bartolome und
Schréter-Morasch, 2010)

Aspiration

Pharyngolaryngeale Sekretionsansammiung

Schutzfunktion

Oralisierungseinschrankungen

American Speech-Language-Hearing Association National Outcome Measurement

Fiberoptic Endoscopic Evaluation of Swallowing (Langmore et al., 1988)
Videofluoroscopic Study of Swallowing (Logemann, 1993)

The Boston Healthcare System VFSS Protocol (Gramigna, 2006)

Bogenhausener Untersuchungsprotokoll fir die videoendoskopische Schluckuntersuchug
(Bartolome et al., 2006)

Dysphagia Outcome and Severity Scale (O'Neil et al., 1999)

Penetration Aspiration Scale (Rosenbek et al., 1996)
Schweregrad der Sekretion (Murray et al., 1996)

Effektivitat der Reinigungsfunktion (Murray, 1999)
Endoskopisch beobachtbarer Gottisschluss (Murray, 1999)

Functional Oral Intake Scale (Crary et al., 2005)
The Food Intake LEVEL Scale (Kunieda et al., 2013)
Schluckbeeintrachtigunsskala nach Prosiegel (Prosiegel et al., 2002)

(Wesling et al., 2003)
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Fragebogenassessments

Symptomspezifische Fragebdgen

e Eating Assessment Tool (Belafsky et al., 2008)

e Sydney Swallow Questionnaire (Dwivedi et al., 2010)

e Munich Dysphagia Test-Parkinson's Disease (Simons, 2012)
Lebensqualitaterfassende Fragebdgen

e M.D. Anderson Dysphagia Inventory (Chen et al., 2001)
SWAL-QOL, SWAL-CARE (McHorney et al., 2002)
Dysphagia Handicap Index (Silbergleit et al., 2012)
Performance Status Scale for Head and Neck Cancer Patients (List et al., 1996)
Functional Assessment of Cancer Therapy-Head and Neck Scale (List et al., 1996)

Klinische Untersuchungsverfahren

e Nishiwaki-Score (Nishiwaki et al., 2005)
e Klinische Schluckuntersuchung (Bartolome und Schréter-Morasch, 2010)
o Kdlner Befundsystem fur Schluckuntersuchungen (Birkmann, 2007)

Anhang Abbildung 1: Bewertungsinstrumente zum Dysphagie-Assessment in
Anlehnung an Miller et al. 2014
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Anhang B G-SWAL-QOL

Fragebogen zur Lebensqualitat von Menschen
mit Schluckbeschwerden

Einige Vorbemerkungen zum Ausflllen des Fragebogens:

Ziel dieses Fragebogens ist es, herauszufinden, wie sich Ihre Schluckbeschwerden auf lhre
Lebensqualitat auswirken. Nehmen Sie sich bitte genitigend Zeit, um jede Frage genau
durchzulesen und zu beantworten. Einige Fragen mdgen Ihnen zwar ahnlich vorkommen, aber

alle Fragen unterscheiden sich voneinander.

Wichtiger Hinweis:

Wir wissen, dass Sie moglicherweise mehrere gesundheitliche Probleme haben. Manchmal ist
es schwierig, diese eindeutig von Schluckbeschwerden zu unterscheiden. Sie sollten daher
versuchen, sich im Folgenden moglichst nur auf Ihre Schwierigkeiten mit dem Schlucken zu

konzentrieren.

Vielen Dank fir Ihre Mitarbeit!

Finale Ubersetzung und Validierung Kraus et al. (2018)
(unter Einbeziehung einer vorlaufigen deutschen Ubersetzung von Prosiegel et al. [2006] und einer Verstandlichkeitstestung der
Version von Prosigel et al.: Flieger & Alpermann [2009])
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Anhang

Lebensqualitat von Menschen mit Schluckbeschwerden (G-SWAL-QOL)

Im Folgenden finden Sie zwei allgemein gehaltene Aussagen, die auf Menschen mit
Schluckbeschwerden zutreffen kénnen.

Bezogen auf den letzten Monat: Wie sehr treffen die folgenden beiden Aussagen auf

Sie zu?

(Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile die zutreffende Zahl an.)

Trifft Trifft Trifft Trifft kaum Trifft
vollsténdig | weitgehend | etwas zu Zu Uberhaupt
zZu zZu nicht zu
1. Es ist sehr schwierig,
mit meinen
Schluckbeschwerden 1 2 < “ 9
zurechtzukommen.
2. Meine
Schluckbeschwerden
stellen eine erhebliche 1 2 3 4 5
Beeintrachtigung in
meinem Leben dar.

Im Folgenden sind Probleme mit dem téglichen Essen aufgefuhrt, von denen Menschen mit
Schluckbeschwerden manchmal berichten.

Bezogen auf den letzten Monat: Wie sehr treffen die folgenden Aussagen auf Sie
zZu?

(Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile die zutreffende Zahl an.)

Trifft Trifft Trifft Trifft kaum Trifft
vollstandig | weitgehend | etwas zu zu Uberhaupt
Zu Zu nicht zu
3. Meistens ist es mir
egal, ob ich esse oder 1 2 3 4 5
nicht.
4. Ich brauche langer
zum Essen als andere 1 2 3 4 5
Menschen.
5. Ich bin nur noch 1 5 3 4 5
selten hungrig.
6. Es kostet mich
unendlich viel Zeit,
eine Mahlzeit zu 1 2 3 4 5
essen.
7. Ich habe Uberhaupt
keine Freude mehr am 1 2 3 4 5
Essen.
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Im Folgenden sind einige gesundheitliche Probleme aufgefiihrt, die Menschen mit
Schluckbeschwerden manchmal haben kénnen.

Bezogen auf den letzten Monat: Wie oft haben Sie die folgenden Probleme als Folge

lhrer Schluckbeschwerden erlebt?

(Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile die zutreffende Zahl an.)

irierlnsér Oft M?nn;h- Fastnie | Nie
8. Husten 1 2 3 4 5
9. Verschlucken beim Essen 1 2 3 4 5
10. Verschlucken beim Trinken 1 2 3 4 5
11. Z&her Speichel oder Schleim 1 2 3 4 5
12. Wirgen 1 2 3 4 5
13. Speichel lauft aus dem Mund 1 2 3 4 5
14. Probleme beim Kauen 1 2 3 4 5
éihi?rigjﬂ%e Speichel- oder 1 5 3 4 5
16. Sich rauspern mussen 1 2 4 5
17. Nahrung bleibt im Hals hdngen 1 2 3 4 5
18. Nahrung bleibt im Mund héngen 1 2 3 4 5
Flissghet aus demmund | L | 2 | 3 | 4 | s
e e | & |2 | s | 4| s
21. Aushusten von hangen 1 2 3 4 5
gebliebener Nahrung oder Fliissigkeit
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Nun bitten wir Sie, zwei Fragen dartber zu beantworten, wie lhre Schluckbeschwerden Ihre
Ern&hrung und Ihr Essen im letzten Monat beeintrachtigt haben.

(Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile die zutreffende Zahl an.)

: . Ich bin mir :
Stimme Stimme ) Stimme | _Stimme
nicht . tberhaupt
absolut zu zZu . nicht zu _
sicher nicht zu

22. Es ist schwierig fur
_mich, einzuschatze_n, was 1 2 3 4 5
ich essen und was ich
nicht essen kann.

23. Es ist schwierig fur
mich, Speisen zu finden, 1 2 3 4 5
die ich sowohl gerne mag
als auch essen kann.

Die beiden folgenden Aussagen beziehen sich darauf, ob Ihre Verstandigung mit anderen
Menschen durch Ihre Schluckbeschwerden beeintrachtigt ist.

Bezogen auf den letzten Monat: Wie oft trafen die beiden folgenden Aussagen auf
Sie zu?

(Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile die zutreffende Zahl an.)

Immer Meistens | Manchmal Selten Nie
24. Anderen Menschen
fallt es schwer, mich zu 1 2 3 4 5
verstehen.
25. Es fallt mir schwer, klar
und deutlich zu sprechen. 1 2 8 4 >

Im Folgenden finden sich einige Sorgen, die Menschen mit Schluckbeschwerden manchmal
erwahnen.

Bezogen auf den letzten Monat: Wie oft haben Sie Folgendes erlebt?

(Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile die zutreffende Zahl an.)

Fast Manch- .

. Oft Fast nie Nie

immer mal
26. Ich habe Angst, mich beim 1 2 3 4 5
Essen zu verschlucken.
27.Ich befu[r.chte, eine 1 2 3 4 5
Lungenentzindung zu bekommen.
28_. Ich habe Angst, mich beim 1 2 3 4 5
Trinken zu verschlucken.
29. Ich kann nicht einschéatzen, wann
: ; 1 2 3 4 5
ich mich verschlucken werde.
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Bezogen auf den letzten Monat: Wie oft trafen die folgenden Aussagen fiir Sie

wegen lhrer Schluckbeschwerden zu?
(Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile die zutreffende Zahl an.)

Immer Oft Manchmal | Fast nie Nie
zutreffend | zutreffend | zutreffend | zutreffend | zutreffend

30. Meine
Schluckbeschwerden 1 2 3 4 5
bedriicken mich.

31. Es stort mich, dass ich
beim Essen oder Trinken so 1 2 3 4 5
vorsichtig sein muss.

32. Ich bin durch meine

Schluckbeschwerden 1 2 3 4 5
entmutigt.
33. Meine
Schluckbeschwerden 1 2 3 4 5

frustrieren mich.

34. Ich werde im Umgang
mit meinen
Schluckbeschwerden
ungeduldig.

Im Folgenden geht es um Ihr gesellschatftliches Leben.

Bezogen auf den letzten Monat: Wie sehr wiirden Sie den folgenden Aussagen

zustimmen bzw. nicht zustimmen?
(Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile die zutreffende Zahl an.)

Stimme . Ich bin . Stimme
absolut Stimme mir nicht S_tlmme Uberhaupt
zZu . nicht zu .
zZu sicher nicht zu

35. Ich gehe wegen meiner
Schluckbeschwerden nicht mehr 1 2 3 4 5
zum Essen aus.

36. Meine Schluckbeschwerden
machen es mir schwer, ein 1 2 3 4 5
gesellschaftliches Leben zu fuhren.
37. Meine gewohnten Berufs- und
Freizeitaktivitaten haben sich
wegen meiner
Schluckbeschwerden verandert.
38. Gesellige Zusammenkuinfte

(z. B. an Feiertagen oder Treffen
im Freundes- oder Bekanntenkreis)
kann ich wegen meiner
Schluckbeschwerden nicht
genielRen.

39. Meine Rolle im Familien- und
Freundeskreis hat sich wegen
meiner Schluckbeschwerden
verandert.
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Bezogen auf den letzten Monat: Wie oft haben Sie die folgenden gesundheitlichen

Symptome festgestellt?

(Kreuzen Sie bitte in jeder Zeile die zutreffende Zahl an.)

Immer Meistens Manchmal Selten Nie
40. Sich schwach
gefiihlt 1 2 g - e
41. Schwierigkeiten 1 > 3 4 5

beim Einschlafen
42. Sich mude gefuhlt 1 2 3 4 5

43. Schwierigkeiten
durchzuschlafen
44. Sich erschopft
gefuhlt

45. Nehmen Sie zur Zeit Nahrung oder Flissigkeit Giber eine Nahrungssonde zu

sich?

Nein 1

Ja 2

46. Welche Art und Zusammensetzung von Nahrung haben Sie in der letzten Woche
am haufigsten zu sich genommen?

(Kreuzen Sie bitte im Folgenden den Buchstaben an, dessen Beschreibung hierfir
am ehesten zutrifft.)

Ich esse normale Nahrung. Das umfasst eine breite Auswahl an Speisen,
A einschlieBlich solcher, die schwer zu kauen sind wie Fleisch, Karotten, Brot,
Salat, ,Knabberzeug“ usw.
Ich esse weiche, leicht zu kauende Nahrung wie z. B. Auflaufe, Dosenfriichte,
B . , . )
weich gekochtes Gemiise, Hackfleisch, cremige Suppen.
C Ich esse Nahrung, die zuvor mit einem Mixer oder einer Kiichenmaschine puriert
wurde, oder andere pudding- oder breidhnliche Nahrung.
D Ich ernahre mich hauptsachlich uber eine Sonde, esse aber gelegentlich
Speiseeis, Pudding, Apfelmus oder Ahnliches.
E Ich erndhre mich ausschlieRlich Uber eine Sonde.
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47. Welche Konsistenz hatten die Flissigkeiten, die Sie in der letzten Woche am
haufigsten zu sich genommen haben?

(Kreuzen Sie bitte im Folgenden den Buchstaben an, dessen Beschreibung hierfir
am ehesten zutrifft.)

A Ich trinke Flussigkeiten wie Wasser, Milch, Tee, Apfelsaft oder Kaffee.

Ich trinke Uberwiegend FlUssigkeiten, die in etwa so dick sind wie z. B. Tomaten-
oder Aprikosensaft.

Ich trinke Uberwiegend Flussigkeiten, die in etwa so dick sind wie dicke

C Bananenmilch oder Honig; Flissigkeiten, die schwer durch einen Strohhalm
anzusaugen sind oder nur langsam von einem Loffel tropfen wiirden.

Ich trinke Uberwiegend FlUssigkeiten, die so stark angedickt sind, dass sie

D Pudding &hneln; sehr dickflissige Flussigkeiten, die am Loffel hangen bleiben,
wenn man ihn umdreht, so wie Pudding.

E Ich trinke keine Flussigkeiten oder kann ausschlie3lich Eiswirfel lutschen.

48. Wie wirden Sie ganz allgemein Ihren Gesundheitszustand beschreiben?

Kreuzen Sie bitte die zutreffende Zahl an.

Schlecht 1
EinigermalRen gut 2
Gut 3
Sehr gut 4
Ausgezeichnet 5

Wir bedanken uns fiir das Ausfillen des Fragebogens!
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Anhang C Output der Sensitivitatsanalyse

Exact — Correlation: Bivariate normal model

Options:
Analysis:
Input:

Output:

exact distribution

Sensitivity: Compute required effect size

Taili(s)

Effect direction

o err prob

Power (1-E err prob)
Total sample size
Correlation p HO
Lower critical r
Upper critical r
Correlation p H1

Two

r=p

0.05

0.80
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0
-0.1936521
0.1936521
0.2717620

Anhang Abbildung 2: Sensitivitatsanalyse mit G*Power 3.1, gewinschte Test-

starke = 0.80

Exact - Correlation: Bivariate normal model

Options:
Analysis:
Input:

Output:

exact distribution

Sensitivity: Compute required effect size

Tail{s)

Effect direction

e err prob

Power (1-5 err prob)
Total sample size
Correlation p HO
Lower critical r
Upper critical r
Correlation p H1

Two

r=p

0.0%

0.95
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0
-0.1936521
01936521
0.3441684

Anhang Abbildung 3: Sensitivitatsanalyse mit G*Power 3.1, gewilnschte Test-

starke = 0.95
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Anhang

Anhang D Verstandlichkeitstestung

Anhang Tabelle 1:

Item

ltem #1
Item #2
Item #3
Iltem #4
Item #5
Item #6
Iltem #7
Item #8
Item #9
Item #10
Iltem #11
ltem #12
Item #13
Iltem #14
Iltem #15
Item #16
ltem #17
Iltem #18
Item #19
Item #20
ltem #21
Item #22
Item #23
ltem #24
Item #25
Item #26
Item #27
Item #28
Item #29

Verstandlichkeitstestung der Pilotversion des

G-SWAL-QOL (n = 45 Patienten mit Dysphagie)

sehr verstandlich

Haufigkeit in
Zahlen %

27 60.0
29 64.4
27 60.0
32 711
29 64.4
30 66.7
31 68.9
29 64.4
29 64.4
29 64.4
28 62.2
29 64.4
29 64.4
27 60.0
25 55.6
29 64.4
29 64.4
27 60.0
29 64.4
28 62.2
29 64.4
27 60.0
28 62.2
30 66.7
30 66.7
30 66.7
29 64.4
30 66.7
23 51.1

verstandlich

Zahlen
16
14
16
13
15
14
13
16
16
16
17
16
16
16
18
16
16
17
16
17
16
15
15
14
14
15
14
15
12

%

35.6
31.1
35.6
28.9
33.3
311
28.9
35.6
35.6
35.6
37.8
35.6
35.6
35.6
40.0
35.6
35.6
37.8
35.6
37.8
35.6
33.3
33.3
31.1
31.1
33.3
311
33.3
26.7
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schwer

verstandlich

Zahlen

P O N O FP P N W O OO B OO O OO OO0 OO0 O Fr P P O o NN DN

%

4.4
4.4
0.0
0.0
2.2
2.2
2.2
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
2.2
0.0
0.0
0.0
6,7
4.4
2.2
2.2
0.0
4.4
0.0
2.2

unverstandlich

Zahlen %
0.0
0.0
4.4
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
4.4
4.4
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
20.0
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Anhang

Item

Item #30
ltem #31
Item #32
Item #33
Item #34
Item #35
Item #36
Item #37
Item #38
ltem #39
Iltem #40
Iltem #41
Item #42
Item #43
Item #44
Item #45
ltem #46
Iltem #47
Item #48

sehr verstandlich

Haufigkeit in
Zahlen %

26 57.8
27 60.0
26 57.8
27 60.0
26 57.8
30 66.7
28 62.2
28 62.2
28 62.2
27 60.0
29 64.4
30 66.7
30 66.7
30 66.7
29 64.4
35 77.8
31 68.9
28 62.2
28 62.2

verstandlich

Zahlen
19
18
17
18
18
14
16
16
15
17
14
13
13
13
14

12
15
16

%

42.2
40.0
37.8
40.0
40.0
31.1
35.6
35.6
33.3
37.8
311
28.9
28.9
28.9
31.1
20.0
26.7
33.3
35.6
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schwer
verstandlich

Zahlen %

0.0
0.0
4.4
0.0
2.2
2.2
2.2
0.0
2.2
0.0
2.2
2.2
2.2
2.2
2.2
0.0
4.4
4.4
0.0
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unverstandlich

Zahlen %

0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
2.2
2.2
2.2
2.2
2.2
2.2
2.2
2.2
2.2
0.0
0.0
2.2
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Anhang

Anhang E Items des Original-SWAL-QOL (McHorney et al. 2002)
1. Dealing with my swallowing problem is very difficult.
2. My swallowing problem is a major distraction in my life.
3. Most days, | don’t care if | eat or not.
4. Ittakes me longer to eat than other people.
5. I'm rarely hungry anymore.
6. It takes me forever to eat a meal.
7. | don’t enjoy eating anymore.
8. Coughing
9. Choking when you eat food
10. Choking when you take liquids
11. Having thick saliva or phlegm
12. Gagging
13. Drooling
14. Problems chewing
15. Having excess saliva or phlegm
16. Having to clear your throat
17. Food sticking in your throat
18. Food sticking in your mouth
19. Food or liquid dribbling out of your mouth
20. Food or liquid coming out your nose
21. Coughing food or liquid out of your mouth when it gets stuck
22. Figuring out what | can and can’t eat is a problem for me.
23. ltis difficult to find foods that | both like and can eat.
24. People have a hard time understanding me.
25. It's been difficult for me to speak clearly.
26. | fear | may start choking when | eat food.
27. | worry about getting pneumonia.
28. | am afraid of choking when | drink liquids.
29. | never know when | am going to choke.
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30.
31.
32.
33.
34.
35.
36.
37.

38.

39.

40.
41.
42.
43.
44.

My swallowing problem depresses me.

Having to be so careful when | eat or drink annoys me.
I’'ve been discouraged by my swallowing problem.

My swallowing problem frustrates me.

| get impatient dealing with my swallowing problem.

| do not go out to eat because of my swallowing problem.
My swallowing problem makes it hard to have a social life.

My usual work or leisure activities have changed because of my
swallowing problem.

Social gatherings (like holidays or get-togethers) are not enjoyable
because of my swallowing problem.

My role with family and friends has changed because of my swallowing
problem.

Feel weak?

Have trouble falling asleep?
Feel tired?

Have trouble staying asleep?

Feel exhausted?
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Anhang F  Output der Testung auf Normalverteilung

Tests auf Normahverteilung

Kolmogorov-Smirnov® Shapiro-Wilk

Statistik df Signifikanz Statistik df Signifikanz
SWALtotal OCHMESYMP 074 103 184 Aa78 103 081
SYMP % 073 103 200 Aa74 103 038
BLURDEM% 133 103 ,aoa 931 103 ,000
EATDESIRE% 16 103 0oz 922 103 ,000
EATDURATION% 159 103 ,0o0 847 103 ,000
FOODSELECT% 158 103 000 884 103 000
COM% 144 103 ,0on 947 103 000
FEAR % 100 103 013 965 103 007
MMTHLT% ,0a9 103 015 972 103 026
S0OC% 128 103 000 905 103 000
FAT% 049 103 015 Aa74 103 038
SLEEP% 138 103 ,aoa 946 103 ,000

* Dies ist eine untere Grenze der echten Signifikanz.
a. Signifikanzkorrektur nach Lilliefars

Anhang Abbildung 4: Test auf Normalverteilung fir den Gesamtscore und die
Subskalen des G-SWAL-QOL (n = 103 Patienten mit

Dysphagie)
SWALtotalOHNESYMP
Histogramm
207 Mittelwert = 97,78
Stdl -Abw. = 22,968
N =103
15+
=
-
o
ERle —
Hy
I
.
0 |_|| T T T T T
40,00 60,00 80,00 100,00 120,00 140,00
SWALtotal OHNESYMP

Anhang Abbildung 5: Histogramm fur den Gesamtscore des G-SWAL-QOL
(n = 103 Patienten mit Dysphagie)
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Erwarteter Normalwert

Q-Q-Diagramm von SWALtotal OHNESYMP

o

Beobachteter Wert

Anhang Abbildung 6: Q-Q-Plot fir den Gesamtscore des G-SWAL-QOL
(n = 103 Patienten mit Dysphagie)

Abweichung von Normal

Anhang Abbildung 7:

Trendbereinigtes Q-Q-Diagramm von SWALtotalOHNESYMP
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trendbereinigter Q-Q-Plot fir den Gesamtscore des

G-SWAL-QOL (n = 103 Patienten mit Dysphagie)
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Anhang G Output der Faktorenanalyse

KMO- und Bartlett-Test

Malk der Stichprobeneignung nach Kaiser-Meyer-Qlkin. 857

Barlett-Teast auf LIngefahres Chi-Guadrat 416,724

Spharizitat df 45
Signifikanz nach Bartlett 1.0793E-61f

Anhang Abbildung 8: KMO- und Bartlett-Test auf Spharizitat (n = 103
Patienten mit Dysphagie)

Kommunalitaten

Anfanglich | Extraktion
BURDEMN% 1,000 722
EATDESIRE% 1,000 625
EATDURATION% 1,000 621
FOODSELECT% 1,000 a1
COM% 1,000 845
FEAR% 1,000 G496
MMTHLT % 1,000 a1
SOC% 1,000 691
FAT% 1,000 Aa72
SLEEFP% 1,000 622

Extraktionsmethode:
Hauptkomponentenanalyse.

Anhang Abbildung 9: Kommunalitaten (n = 103 Patienten mit Dysphagie)
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Erklarte Gesamtvarianz
Rotierte
Summe der
Summen von quadrierten Faldorladungen fir guadrierten
Anfingliche Eigenwerte Extraltion Ladungen?
Komponente Gesamt | % derVarianz | Kumulierte % Gesamt % derVarianz | Kumulierte % Gesamt
1 4,520 45187 45187 4520 45187 45187 4,200
2 1,224 12238 67435 1,224 12238 57435 2,403
3 1,043 10,434 67,869 1,043 10,434 67,869 1,355
4 730 7,297 75166
5 611 6,114 81,280
B AT 5708 AF989
I A4 4410 91,3599
g 377 3773 95171
] 264 2,642 97814
10 218 2,186 100,000

Extralktionsmethode: Hauptkomponentenanalyse.

a. Wenn Kompaonenten korreliert sind, kéinnen die Summen der quadrierten Ladungen nicht addiert werden, um eine
Gesamtvarianz zu erhalten.

Anhang Abbildung 10: Eigenwerte und erklarte Gesamtvarianz (n = 103

Patienten mit Dysphagie)

Screeplot

4

Eigenwert

2—

0

Anhang Abbildung 11: Screeplot (n = 103 Patienten mit Dysphagie)
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Strukturmatrix
Komponente
1 2 3
ELURDEMN% 813 485 058
EATDESIRE% T71 104 119
EATDURATIONMN% 705 074 4481
FOODSELECT% 842 3148 073
COM% 132 037 943
FEAR % 42 618 3496
MMTHLT % 794 A1 A77
S0C% 816 420 22
FAT% ,2490 765 004
SLEEP% 214 787 024

Extraktionsmethode: Hauptkomponentenanalyse.
Fotationsmethode: Ohlimin mit Kaiser-

Maormalisierundg.

Komponemtenkorrelationsmatrix

Anhang Abbildung 12: Strukturmatrix (n = 103 Patienten mit Dysphagie)

Komponente 1 2 3

1 1,000 340 214
2 340 1,000 048
3 214 048 1,000

Extraktionsmethode: Hauptkomponentenanalyse.
Fotationsmethode: Oblimin mit Kaiser-

Maormalisierung.

Dysphagie)
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Anhang H Mittelwerte und Standardabweichung zu

Gruppenvergleichen

Anhang Tabelle 2: Mittelwerte und Standardabweichungen von Patienten
mit Dysphagie (n = 103) und von gesunden Kontrollen
(n =55)

Patienten mit
gesunde Kontrollen

Dysphagie
G-SWAL-QOL V'\\/I“et:f' SD V'\\//"et:f' sD Mittelwerte
G-SWAL-QOL total? 56.5 19.1 94.9 4.6 38.4
Symptoms 60.9 14.9 95.4 7.2 34.5
Burden 49.9 30.8 99.8 1.7 49.9
Eating Desire 66.8 26.6 95.9 11.2 29.1
Eating Duration 43.2 34.2 97.5 9.1 54.3
Food Selection 68.7 29.4 98.2 6.6 29.5
Communication 49.0 26.9 95.9 10.8 46.9
Fear of Eating 59.5 25.1 98.0 5.9 385
Mental Health 55.3 25.4 99.2 3.9 43.9
Social Functioning 63.6 31.1 99.8 1.3 36.2
Fatigue 44.3 23.9 78.2 17.6 33.9
Sleep 53.3 28.8 77.7 21.6 24.4

aausschlieRlich der Symptoms-Skala
SD = Standardabweichung
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Anhang Tabelle 3:

Mittelwerte und Standardabweichungen von Patienten
mit unterschiedlich starken Einschrankungen beziiglich

der vorherrschenden Nahrungskonsistenz

Patienten mit nor-

Patienten mit wei-

Patienten mit

G-SWAL-QOL maler Nahrungs- cher oder plrierter Sondennahrung
konsistenz (n = 56) Nahrung (n = 29) (n=18)
P S
g;:l\iVAL'QOL 67.5 15.3 40.7 11.6 47.7 17.9
Symptoms 67.2 12.4 55.0 12.7 50.8 16.4
Burden 65.7 254 31.0 254 31.3 27.9
Eating Desire 78.3 20.0 48.3 26.1 61.1 28.0
Eating Duration 57.1 32.8 18.1 17.9 40.3 36.3
Food Selection 83.3 23.0 49.6 23.0 54.2 32.7
Communication 52.0 26.5 49.6 25.8 38.9 29.0
Fear of Eating 66.4 221 48.9 23.9 55.2 29.8
Mental Health 68.8 21.7 38.1 17.9 41.1 22.2
Social Functioning 80.4 23.3 38.8 25.1 51.4 29.6
Fatigue 49.1 21.3 34.5 22.5 45.4 29.6
Sleep 56.9 29.7 48.7 25.7 49.3 30.5

aausschlieRlich der Symptoms-Skala
SD = Standardabweichung
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Anhang | zusatzliche Output-Fenster zur Analyse der internen
Konsistenz
tem-Skala-Statistiken
Cronhachs

Skalenmittelw | Skalenvarianz Korrigierte Quadriere Alpha, wenn

ert, wenn ltem Cwenn ltem [tem-Skala- multiple [tem

wegogelassen | weggelassen Karrelation Karrelation wegagelassen
SWALSS 45 66 62,697 A01 350 753
SWALSA 4514 59,295 G40 547 TTT
SWALS10 4510 63,657 256 431 800
SWALS11 44 98 59,509 A1 359 7593
SWALS12 44 27 60,239 488 335 TB6
SWALS13 4418 60,7949 AT AE5 7492
SWALS14 44 34 59,325 447 323 789
SWALS1A 44 65 60,347 355 A58 7498
SWALS16 45449 63,233 30 241 ,B00
SWALS1T 44 80 59,321 A58 HE2 788
SWALS1a 44 48 58,801 ATT 421 787
SWALS149 4395 62,125 440 A73 7E1
SWALS20 43,84 61,270 440 373 7590
SWALS21 44 64 60,272 AT 403 7492

Anhang Abbildung 14: Item-Skala-Statistiken der Symptoms-Skala (n = 103

Patienten mit Dysphagie)
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Cronbachs

Skalenmittelw | Skalenvarianz Karrigiere Quadrierte Alpha, wenn

ert, wenn ltem ,wenn ltem Itern-Skala- multiple [tem

weggelassen | weggelassen Karrelation Kaorrelation weggelassen
SWALBurden1 94 78 485822 732 796 G931
SWALBurden2 94 749 482 797 T26 778 a3
SWALEatingDesire3 94 071 511 676 234 464 937
SWALEatingDesires 94149 457923 A7 533 934
SWALEatingDesire7 G4 11 483,273 its[ A2 A3
SWALEatingDuration4 495 44 458,092 AT 588 935
SWALEatingDurationé 94 66 482227 628 688 832
SWALCom24 94 78 513,995 238 538 936
SWALCom25 94 85 517,557 142 548 938
SWALF26 94 51 488,056 639 7249 832
SWALF27 93 66 456,148 545 T2 933
SWALF28 94 38 5041785 AT 7on 934
SWALF25 9503 458911 415 395 935
SWALMHZ0 94 83 487 538 693 763 Ry
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SWALMHI1
SWALMH32
SWALMH33
SWALMH34
SWALS0c35
SWALSoc36
SWALS0c37
SWALSoc38
SWALS0c39
SWALFat40
SWALFat42
SWALFat44
SWALSleepdt
SWALSleepd3
SWALFS22
SWALFS23

85,03
94,08
94,43
94,49
94,49
94,28
a4,31
04,22
93,85
94,82
85,11
85,09
94,39
94,80
93,96
94,10

481,342
490,781
493 345
494,291
477,311
482 538
477,961
475 480
492,322
505,073
507,155
507,414
505,730
506,550
496 626
479,912

768
765
600
634
709
778
743
788
629
450
378
3092
361
318
530
778

784
787
774
709
785
829
854
851
T46
622
815
787
673
571
603
782

530
93
532
532
93
93
530
530
532
534
535
535
535
936
533
93

Anhang Abbildung 15: Item-Skala-Statistiken des G-SWAL-QOL-
Gesamtscores (n = 103 Patienten mit Dysphagie)

Item-Skala-Statistiken

Cronbachs

Skalenmittelw | Skalenvarianz Karrigiers Quadrierte Alpha, wenn

ert, wenn ltem Jwenn ltem Item-Skala- multiple Iterm

weggelassen | weggelassen Kaorrelation Karrelation weggelassen
SWALBurden 74,27 374,023 747 76T 937
SWALBurden2 74,28 371,675 733 785 938
SWALEatingDesire3 73,50 395,645 267 A7 844
SWALEatingDesires 73,69 384,058 4496 A12 941
SWALEatingDesire7 73,60 371,909 BYE 693 938
SWALEatingDuration4 74,83 383,248 455 546 842
SWALEatingDurationg 7416 370,976 B3T7 G663 935
SWALF 26 74,01 376,970 632 7 935
SWALF 27 73,16 3g3my A1 5495 940
SWALF 28 73,87 393,033 (368 B27 G942
SWALF28 74,52 388,232 37T 337 943
SWALMH30 74,32 375,200 715 126 938
SWALMH31 7452 370,566 T73 765 937
SWALMH3Z2 73,55 379,758 7449 T4 938
SWALMH33 73,82 380,661 614 703 938
SWALMH34 73,88 381,411 B51 4B 935
SWALSoc35 73,98 366,627 714 751 938
SWALSoc36 73,78 371,705 | am 938
SWALSoc3T 738 367,080 T56 814 937
SWALSoc38 73,72 366,616 788 B26 937
SWALSoc39 73,35 379,935 639 700 935
SWALFS22 73,46 382830 5549 565 940
SWALFS23 73,59 368,342 750 724 937

Anhang Abbildung 16: Item-Skala-Statistiken des G-SWAL-QOL-
Gesamtscores Alternative A (n = 103 Patienten mit
Dysphagie)
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Anhang

kem-Skala-Statistiken

Cronbachs

Skalenmittelw | Skalenvarianz Korrigierte Quadrierte Alpha, wenn

ert, wenn ltam ,Wwenn Item ltern-Skala- multiple ltern

weggelassen | weggelassen Korrelation Korrelation weggelassen
SWALBuUrden 60,75 283308 764 762 937
SWALBuUrden2 60,76 281 558 T4 780 937
SWALEatingDesire3 55,98 302 666 269 305 D46
SWALEatingDesires 60,17 2824531 448 472 042
SWALEatingDesire7 60,08 280661 729 682 937
SWALEatingDurationd 61,41 282224 448 535 943
SWALEatingDurationg 60,63 281 529 631 628 940
SWALMH30 60,80 285 654 699 702 938
SWALMHZ 61,00 282 353 740 730 937
SWALMH32 60,03 289166 744 719 938
SWALMH33 60,40 289 864 B11 Ni:l§ 540
SWALMH34 60,46 280 760 G642 32 9349
SWALSoc35 60,46 276270 745 746 937
SWALSoC36 60,25 280 886 765 796 937
SWALSoc3v 60,28 277 342 769 a0 937
SWALSoc3g 60,14 275785 B8ov 815 936
SWALSoc3d 55,83 288675 650 664 938
SWALFS22 55,93 291,260 568 AN 940
SWALFS23 60,07 278535 761 6493 937

Anhang Abbildung 17: Item-Skala-Statistiken des G-SWAL-QOL-
Gesamtscores Alternative B (n = 103 Patienten mit

Dysphagie)
tem-Skala-Statistiken
Cronhachs

Skalenmittelw | Skalenvarianz Karrigierte Guadriere Alpha, wenn

ert, wenn ltem Cwenn ltem [tem-Skala- multiple [tem

wegoelassen | weggelassen Korrelation Kaorrelation weggelassen
SWALF atd0 11,62 12,812 &78 A04 718
SWALFat42 11,91 11,865 G623 699 701
SWALFatd4 11,89 12,155 618 G606 705
SWALSleepd 11,18 12,138 440 401 747
SWALSleep43 11,71 12,071 438 420 i

Anhang Abbildung 18: Item-Skala-Statistiken der G-SWAL-QOL-Subskalen
Fatigue und Sleep (G-SWAL-QOL generic, n = 103
Patienten mit Dysphagie)
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