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MUKIDILLDUNAG

Der Begritt Lebensqualitit erfreut sich in den letzten Jahren zunchmender Beliebtheit,
wobei allerdings die inhaltliche Interpretation dieses Begriffs ein weites Spektrum
aufweist: Verstehen einige darunter einen wissenschaftlich definierten Terminus, so ist
fiir andere der Begriff ,.Lebensqualitiit* Ersatz fiir fehlende oder nicht meBbare Er-
folgsparameter der Therapie; Politiker formulieren meist einen Idealzustand allgemei-
ner Lebensqualitit.,
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ie in der Medizin relevante Lebensqualitit unterscheidet sich

von der allgemeinen Lebensqualitit, die durch Lebensbedin-

gungen wic Verfligharkeit von Nahrung, von Wohnraum, von

Verbrauchsgiitern und GenuBmitteln, vom Lebensstandard und

letztlich auch von unserem Gesundheitszustand bestimmt wird. Als Arzte in-

teressiert uns aus diesem weiten Bereich der allgemeinen Lebensqualitit le-

diglich ein Sekror, die gesundheitsbezogene Lebensqualitit. Die Definition

dieser Lebensqualitit orientiert sich an der Definition des Begriffes ,,Gesund-
heit* der Weltgesundheitsorganisation.

Wir mdchten mit diesem Beitrag die Bedeutung der Lebensqualitit fiir die

Praxis in zwei Punkten herausstellen: Lebensqualitit ist messbar und dic Mes-

sung ist notwendig. 1iese Beschrinkung fiihrt zwangslaufig zu Unterlassun-

gen. Deshalb set hier auf weitere allgemeine Beitrage verwiesen [5,22,28,32].

Das Verstindnis der folgenden Definition Ist fiir das Verstindnis der Lebens-
qualitit essentiell. In Abb. 1 1st dargestelle, dal3 Gesundheit nicht nur die Ab-
wesenheit der beiden Einschrainkungen Krankheit oder Schwiiche darstellt,
sondern villiges Wohlbefinden in drei Bereichen voraussetzt: dem physi-
schen, dem mentalen und dem sozialen Bereich. Mit dieser Dreiteilung -
physisch, mental und sozial - sind dic drei bedeutendsten Dimensionen der
Lebensqualitit beschricben [49].

Unter dem Begrift Dimension versteht man dabei einen Gesichtspunkt, cinen
Teilbereich oder eine Komponente. Als Beispiel: Komponenten des Wetters
sind die Temperatur, die Luftfeuchtigkeit und der Luftdruck. Kaum jemand
wird versuchen, das Wetter mit nur einer dieser Komponenten zu beschrei-
ben. Andererseits meinen viele, die den Begnff ,,Lebensqualitit® im Mund
fiihren, dicses komplexe Ereignis durch cine Komponente, z. B. dic korper-
liche Aktivitit allein, beschreiben zu kdnnen. Unter den Wissenschaftlern ist
man sich einig, dal} fiir die Beschreibung der Lebensqualitit ein Minimum
von drei Dimensionen zu beriicksichtigen ist, nimlich eben dic kdrperliche,
die seelische und dic soziale Komponente.

Konzeptionell spiclt der Gesichtspunkt der Zufriedenheit bei der Beurteilung
der Lebensqualitit eine entscheidende Rolle [10,20,51]. Lebensqualitit ist ein

Lebensqualitit als multimodales
Konstrukt

Lebensqualitit als Vergleich von
Ist- und Soll-Wert
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Abb. 1. Gesundheitsbezogene Lebensqualitdt
ist nicht nur die Abwesenheit von Krankheit
und Schwiiche [dargestellt als Quadrate),
sondern auch vélliges Wohlbefinden im
physischen, seelischen und sozialen Bereich
{Kreise|

Abb. 2. Die Lebensqualitiit eines Bereichs ist
eingeschrankt, wenn eine Diskrepanz
zwischen Ist-Wert und Scll-Wert {Erwartungs-
haltung) besteht

99 Ein Zustand
volligen Wohibefin-
dens im physischen,
mentalen und
sozialen Bereich und
nicht nur die Ab-.
wesenheit von Krank-

heit und Schwiiche.
(WHO-Definiton des Begrif-
fes Gesundheit aus dem Jahr
1947 [56])
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Wer soll die Lebensqualitit
messen?

interner Vergleich des eigenen Ist- und Soll-Wertes in den einzelnen Dimen-
sionen. Die Lebensqualitit in einem bestimmten Bereich wird als gut be-
zeichnet, wenn der eigene Soll-Wert, die Erwartungshaltung, mit dem Ist-
Wert Ubereinstimmt (Abb. 2). So 156t sich erkliren, daf jemand, der durch
einen Unfall an den Rollstuhl gefesselt wird, unmittelbar nach dem Unfall
eme wesentlich schlechtere Lebensqualitit beschreiben wird als eine geraume
Zeit nach dem Unfall, wenn ohne wesentliche Anderung des Ist-Werts eine
Anpassung des eigenen Soll-Werts an die Realitiit vollzogen wurde.

Der Patient, dessen Lebensqualitit gemessen werden soll, setzt selbst den nor—
mativen Standard. Deshalb sollte in erster Linic die Meinung des Patienten
berticksichtigt werden. Bei einer Fremdbeurteilung der Lebensqualitit sollee

man beriicksichtigen, dafl3 Dritte zwar den Tst-Zustand, nicht

SELBST-
URTEIL

FREMD-
URTEIL

aber den Soll-Zustand, die Erwartungshaltung des Patienten,
beurteilen kdnnen (Abb. 3). So ergab der Vergleich von Pati-
enten- und Arztbewertungen der Lebensqualitit wenig Uber-
einstimmung zwischen der Meinung des Patienten und jener
des Arztes |40,48]. In einer Studic von Wartmann [54] haben
Arzte 34 % der von den Patienten geschilderten psychischen
Probleme und Lebenskrisen nicht erkannt. Eine andere Unter-
suchung [47] hat gezeigt, daBl Arzte nicht genan bestinumen
kiénnen, was Patienten fiihlen. Diese Unsicherheit in der Ein-

schiitzung der Lebensqualitit driicke sich in einer betrichtlichen

Abb. 3. Unterschiede in der Kenninis des Ist-
und Soll-Werts bei der Selbst- und Fremdein-
schéitzung der Lebensqualitét

Welche Bereiche der
Lebensqualitiit sollen gemessen
werden?

MULTIDIMENSIONALES
INSTRUMENT

Abb, 4. Die Messung der gesundheits-
bezogenen Lebensqualitiit erfordert eine
Beurteilung der physischen, seelischen und
sozialen Dimension

Varianz aus, wenn unterschiedliche Arzte dic Lebensqualitit eincs
Patienten zu emnem bestimmeen Zeitpunkt einschiitzen, Eine Fremdbeurteilung
der Lebensqualitit kann in Betracht gezogen werden, falls zusitzliche Infor-
mationen erwiinscht sind oder wenn der Grad der Ubereinstimmung zwi-
schen dem Beobachter und dem Patienten von Interesse ist oder wenn der
Patient nicht in der Lage ist, seine Lebensqualitit selbst zu beschreiben, z. B.
bet reduziertem Gesundheitszustand, bei Kleinkindern oder bei geistig Be-
hinderten.

Die dret wesentlichen 1Yimensionen, dic physische Funkdon, der emotionale
Zustand und die sozialen Wechsclwirkungen wurden von der Definition des
Begrifts Gesundheit abgeleitet. Deshalb erfordert die Messung der gesundheits—
bezogenen Lebensqualitit (Abb. 4} eine Berlicksichtigung dieser drei Dimen-
sionen |9,19,20,45,51|. In jeder dieser Dimensionen kénnen weitere Teilbe-
reiche beschrieben werden,

Die physische Funktion sollte eine Beschreibung der persénlichen Tacigkeit
oder der Alltagsakeivititen enthalten; es sollte die Rolle beschrieben sein, dic
Jemand im tiglichen Leben zu erfiiflen hat. AuBerdem sollen dic Auswirkun-
gen von Korperbehinderungen erfat werden. Die Beschreibung des emo-
tionalen Zustandes sollte die allgemein positive Gemiitshewegung beinhal-
ten, emotionale Bindungen beriicksichtigen sowie psychologische Stref3-
faktoren beinhalten. Bei der sozialen Wechselwirkung sollte darauf geachret
werden, dall Bereiche enger Freundschaft, wichtige soziale Kontakte zu ein-
zelnen Personen sowie Gruppenaktivititen berficksichtigt werden.

Weitere Bereiche, die von einzelnen Lebensqualitit-MeBinstrumenten erfali
werden, sind beispielsweise dic kognitive 1Dimension, d. h. die Fihigkeic Dinge
wahrzunehmen (Zeitung lesen, Fernschen) oder sich an Iinge oder Ercignis-
se zu ennnern, Gerade bei dlteren Menschen sind Einschriinkungen in diesem
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Bereich in threr Bedeutung nicht zu unterschitzen. Diese

99 I ist stets zu beriicksichtigen, | Informationen kénnen mit dem Fragebogen der European

daB die Ergebnisse einer Selbst-
und einer Fremdbeurteilung der

Organization for Research and Treatment of Cancer
(EORTC) gewonnen werden; wir konnten zeigen, dald
sich dicses Instrument zur Messung der Lebensqualitiit bed

Lebensqualltat unterschiedlich _ ilteren Menschen eignet [8]. Finanzielle Gesichtspunkte

ausfallen werden.

der Erkrankung sollten bei unserem Gesundheitssystem in
Deutschland keine wesentliche Rolle spielen, Eigene Mes-

Wie sollte die Lebensqualitiit
gemessen werden?

Abb. 5. Wenn ein relevanter Teil einer
Population keine Angaben zur Lebensqualitéit
macht, kann iiber die Lebensqualitét der
Gesamtpopulation kaum eine Aussage
gemacht werden, weil die Lebensqualitét der
Teilpopulation ohne Angaben besser - wie
dargestellt - oder schlechter sein kann als die
Lebensquolitat des antwortenden Teils der
Population.

99 Diec Messung der
Lebensqualitit ist im
Prinzip nichts
anderes, als eine mit
wissenschaftlichen
Methoden durch-
gefiihrte, detaillierte
Dokumentation der
Antwort auf die
Frage

,» Wie geht es Ihnen?

Ist die Messung der Lebensqua-
litat in der Praxis notwendig?

sungen haben jedoch gezelgr, dal3 Beeintriichtigungen in
diesem Bereich dhnlich bedeutend beurteilt werden wie dic hiufig auftreten-
den gastrointestinalen Symptome. Andere Symiptome wie Atemnot haben
wir bei der Untersuchung unserer Ambulanzpaticnten ledighch bei spezicllen
Krankheitsgruppen beobachtet [46].

Wir haben eingangs bereits darauf hingewiesen, dal3 der Begriff Lebensquali-
tit nicht cinheitlich verstanden wird. Die Messung der Lebensqualitit ist nur
sinnvoll, wenn sie mit wissenschaftlichen Methoden durchgcfithrt wird.
In der Praxis sind jedoch nicht selten Versuche zu beobachten, mit selbstent-
wickelten, auf ihre Tauglichkeir nicht gepriften Instrumenten, Daten zn er-

: heben. Wissenschaft-
lich messen, bedeutet,

NON - COMPLIANCE Phinomene systema-

tisch zu beobachten,

1nim daraus bcstimmtc
Gesetzmilligkeiten ab-
zuleiten und dicse zu
beschreiben.  Daraus
crgibt sich fiir die Le-
bensqualitit-Messung
die Nortwendigkeit,
relevante Tragen zu
stellen, psychometri-
sche Standards einzu-

halten, die Analysen exakt durchzufithren und eine sorgfiltige Dokumentati-
on zu garantieren [21,29]. Die erforderlichen Merkmale, die cin Instrument
zur Messung der Lebensqualitit aufweisen sollte, sind in Tabelle 1 zusam-
mengefalit [1,50,52]. 1)ice beiden wichtigsten Merkmale sind die VerliBlich-
keit und die Giiltigkeit eines Tests. Die Verlilfilichkeit beschreibt wie genan
und wie folgenchtog ein Test das miBt, was er messen soll. Die Giiltgkeit
beschreibt den Umfang, in welchem ein Test tatsichlich das mifit, was er zu
messen beabsichtige (Inhaltsgiiltigkeit, Konstruktionsgiiltigkeit und Standard-
glltigkeit).

In diesemn Zusammenlang soll der fiir die Praxis wichtige Aspekt der Non-
Compliance besprochen werden. Wenn die Lebensqualitit ciner Population
bestimmt werden soll und nur 70 % der Befragten antworten, ist das Ergebuis
kaum interpretierbar, weil ein schr schlechter ebenso wie cain sehr guter Ge-
sundheitszustand Grund fir die Non-Compliance sein kann [15,57,38]. es-~
halb sind Compliance-Raten von tiber 95 % anzustreben (Abb. 5).

In den Jahren 1980 bis 1989 wurden von drei bedeutenden Biometrischen
Zentren in der Bundesrepublik zusammen nur 21 bundesweit geforderte Stu-
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dien betreut, in welchen dic Lebensqualitit gemessen wurde |7]. In dieser
Phase gelang es, Kollegen in 30 Urologischen Kliniken, die an einer Multi-
center Studie (Delta-P) zur adjuvanten Interferontherapie des Nierenzell-
karzinoms teilgenommen haben [6,33,41,42], fiir die Messung der Lebens-
qualitit mit eincm internationalen Instrument, dem EORTC QLQ C-30, zu
gewinnen,”

Mittlerweile ist akzeptiert, daB} die Messung der Lebensqualitit moglich ist,
und bet richtiger Anwendung geeigneter Methoden aussagekriftige und ver-
liBliche Daten crgibt. Es bleibt die Frage zu kliren, ob dic Messung der Le-
bensqualitit in der tiglichen Praxis tatsichlich notwendig ist.

Es gibt verschiedene Griinde, weswegen die Messung der Lebensqualitit nur
bedingt angewandt wird. Zum einent wird der Standpunkt vertreten, Lebens—
qualitit sei subjektiv und deswegen nicht mefbar. Andere behaupten, sie
seien zu beschiftigt, um (unbedeutende) Daten zn crheben. Einige Kollegen
halten es nicht fiir ihre Aufgabe, die Lebensqualitie ihrer Patienten zu beur-
teilen, andere sehen keinen Sinn in der Messung der Lebensqualitit und lecze-
lich gibt es dic Aunffassung, dal3 der Karnofsky-Index ausreicht, um die Le-~
bensqualitat der Patienten zu beurteilen.

Zum Einwand der Subjektivitit ist zu hinterfragen, ob hier nicht verschiede-
ne Aspekre miteinander verwechselt werden: Subjektivitit hat nichts mit |, fal-
scher” oder nicht ,,reproduzierbarer” Messung zu tun. Nattirlich erfaB3t die
Messung der Lebensqualitit die subjektive Meinung des Beurteilten. Das ist
beabsichrigt, weil die Beurtcilung durch Dritte eine andere Information als
die Selbstbeurteilung darstellt. Allerdings sind die Ergebnisse bei Verwen-

Allgemeine Griinde die Lebens-
qualitit nicht zu messen

"Diese Studic in der Anfangsphase der Le-
bensqualitie-Messung In Deutschland wur-
de von der Hoffmann-La Roche GmbH,
und Preutschen Krebs-

Grenzach, der

goscllschaft, rankfurt, unterseiitzt.

Tabelle 1. Anferderungen an ein MeBinstrument

Reliobilifaf (VerlaBlichkeit)

Statistische GréBe zur Beschreibung des Errors der Messung.
Beinhalfet die folgenden Merkmale:

Validitéit (Giflrigkeit)

Inwieweit eine Methode das millt, was sie messen soll:
= Konvergente Giiltigkeit: Inwieweit zwei oder mehr Instrumente

= Test-Retest-Stabilitat: inwieweit eine inifiafe Antwort zu einem
spiiteren Zeitpunkt bei gleichem Gesundheitszustand unter
Benutzung desselben MeBinstruments reproduzierbar ist

« VerldBlichkeit zwischen Beurteilungen: Inwieweit zwei oder mehr
beurteilende individuen oder Institrtionen im Ergebnis zu
Ghnlichen Populutionen iibereinstimmen

* Innere Ubereinstimmung: Inwieweit eine Frage, welche eine
bestimmte Dimension betrifft, [z. B. ,Kénnen Sie einen léngeren
Spaziergang machen?” - betrifft die kérperliche Funktion) nur
diese Dimension und keine andere beeinflult,

99 Dic Messung der
Lebensgualitdt ist nur
sinnvoll, wen sie mit
wissenschaftlichen Metho-
den durchgefithre wird,

ibereinstimmen, die behaupten, dasselbe Konstrukt zu messen

Inhaldliche Giiltigkeit: Inwieweit der Inhalt eines Fragebogens den
Bereich, den er priifen soll, logisch zu priifen scheint
Ubereinstimmende Giiltigkeit: Inwieweit durch andere MaBe
bestiifigt wird, daB ein Instrument das miBt, was es messen soll.
Beispiel: Verminderte korperliche Akfivitét festgestellt durch
Eigenbericht verglichen mit anderen subjektiven Daten (Bericht
der Familie] oder objektiven Daten (Gewichtsverlust, Einweisung
in Klinik)

Konstrukt -Giltigkeit: Inwieweit der Fragebogen die Hypothesen
oder ideen priift, die den zu messenden Globalbegriff betreffen
Standard-Gijltigkeit: Inwieweit ein Fragebogen die wahre
Situation mift |,,Golden Standard”)

Diskriminierende Gijltigkeit: Inwieweit ein Fragebogen stdndig
bestehende Unterschiede von Individuen oder Gruppen wider-
spiegeit

Worlloul-Gilltigkeit: Inwieweit ein Fragebogen leicht zu lesen ist
oder professionell vorbereitet erscheint; vergleiche inhaltliche
Giiltigkeit

psychometrische Giilfigkeit: Verfahren, welches die VerlaBlichkeit
und Giilfigkeit eines Instruments durch eine Reihe definierter Tests
unter Einsatz kenkreter Personen bestimmi, fiir die das Instryment
enbwickelt wurde.

Deer Allgemeinarzt 67199
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Abb. 6. Berechnung der qualitéitsbezogenen
Lebensjahre durch Bildung eines Produkis aus
Qontitét und Qualitit des Lebens. Das
Beispiel stellt dar, dab ein kingeres Leben mit
einer weniger guten Gualitéit des Wohlbefin-
dens (QWB} bei dieser Art der Berechnung
ebensoviel wert ist (2,0 QALYs] wie ein
kirzeres Leben mit besserer QWB. Problem:
Ist die Austauschbarkeit von Lebenslange und
QWB in diesem Verhiliis Fir alle Patienten,
alle Krankheiten und olfe Krankheitsstadien
gleichermaBen zutreffend?

Inhaltliche und methodische
Einwinde gegen die Messung
der Lebensqualitiit

dung eines auf Verla}-
lichkeit
MeBinstruments abso-

Qualitat des Wohlbefindens
(quality of well being; QWB)

getesteten

lut reproduzierbar. So
ist beispiclsweise die
GLQ) der hiirteste pro-
gnostische  Faktor,
wenn die verbleibende
Lebenszeit unheilbar
Kranker abgeschiitzt
werden soll [12]; kein
anderer Befund er-
reicht dabei die Aussa-

Qwe

Jahre
B33 J. QWE 50% + 2.J. OWB 25%: (3% 05) + (2% 0,25) = 20 QALYs
__DQ J. OWE 80% + 1 J. QWB 400%: 2x08) + [1x0.40) =20 Q.ALYS___’
gekraft der Lebensqualitit-Messung, Den anderen genannten Einwinden, wel-
che den Sinn der Lebensqualitic-Messung bezweifeln, ist gegeniiberzustellen,

daf jeder Leistungserbringer bemiiht ist, den Nutzen seiner Malnahmen zu
tiberpriifen und diesen gegebenenfalls fiir Dritte nachvollzichbar zu machen,

d. h. cinen Leistungsnachweis zu erbringen.

Inhaltliche und methodische Probleme werden hiufig in der Abgrenzung
von Qualitit und Quantitit des Lebens geschen. Es besteht Unsicherheit, ob
eine Einschrinkung der Lebensqualitit zu den klinisch bedeutungsvollen Er-
gebnissen zu rechnen ist, ob die Messung der Tebensqualitit cin sinnvolles
Screening-Verfahren darstellt und ob sie fur die klinische Entscheidungsfin-
dung heranzuziehen ist.

Die Wertigkeit von Quantitit und Qualitit des Lebens gegencinander abzu-
grenzen, ist in der Tat ein bisher ungeléstes Problem. Gesundheitsékonomen
haben den den Begritt der quality adjusted life years (QALYS) geprigt. Die
Berechnung der QALY ergibt sich aus der Multiplikation der (durch cine

Der ,,VQérV’ in der Ges;undheitséikonomie und der Klinischen 6koh£>mik

Die wirtschaftswissenschoftlich orientierte Analyse der Gesundheitsékonomie zielt darauf ab, die Kosten ver-
schiedener medizinischer MaBBnchmen miteinander zu vergleichen. Dazu werden die Ergebnisse medizinischer
MaBnahmen (bei allen Formen gesundheitsdkonomischer Analysen) in Wéhrungseinheiten dargestellt. Die me-
dizinisch orientierte Analyse der Klinischen Okonomik zielt darauf ab, den Nutzen verschiedener medizinischer
Mafinchmen {aus der Sicht des Patienten} miteinander zu vergleichen. Dazu werden die Ergebnisse medizini-
scher MaBBnchmen als Nutzen fiir die Pafienten dargestellt: Die beiden Vorbedingungen des Nutzens einer me-

dizinischen MaBnahme sind deren Sicherheit und
Wirksamkeit. Wenn diese beiden Vorbedingun-
gen erfillt sind, kann der Nutzen der medizini-
schen MaBnahme in Form einer Verléngerung
oder Verbesserung des Lebens dargestellt wer-
den. In Analogie zur gesundheitsékonomischen
Analyse 16Bt sich auch bei der klinisch-6kono-
mischen Analyse der ,Wert” darstellen: Aus der
Sicht des Patienten kann der Wert einer Verléin-
gerung oder Verbesserung des Lebens durch die
Belastungen und Risiken dargestellt werden, die
ein Patient akzeptiert, um in den GenuB des
Nutzens dieser medizinischen MaBnahme zu
' korp@en [.31_1,35].

GESUNDHEITSOKONOMIE KLINISCHE OKONOMIK

Cuslhar des
Wohlbefin- "] - -
dena {OWE) " e

" Risiken durch
=Y medizinisghe
" Mafinahmen

Abb. 7. Die Gesundheitsskonomie wiegt dos Ergebnis medizinischer
MaBnahmen gegen monitéire Einheiten auf, die Klinische Gkonomik
gegen tolerierbare Risiken und Belastungen

620
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Therapic) gewonnenen Lebensjahre mit der durchschnite-

lichen Qualitit des Wohlbefindens (QWB) wihrend dic- | Tobelle 2. Wozu soll man Lebensqualitét messen?

ser gewonnenen Zeit. Die Qualitdt des Wohlbefindens wird - Bei dllen Therapien muB der Nutzen die Risiken und Belastun-

durch cine Zahl zwischen 1 und 0 ausgedriicke, wobei die gen bberwiegen.
Zahl 1 einen Zustand volligen Wohlbefindens kennzeich- « Der Nutzen einer Therapie wird durch eine Verlingerung der
net. Mit diesem Produkt wird zum Ausdruck gebracht, daB3 Lebenszeit oder Verbesserung der Lebensquolitit nachgewie-

neben der Verlingerung des Lebens auch die Qualitit der sen-

gewonnenen Zeit zu beriicksichtigen ist. Die MaBzahlen,

welche die_ Qualitit des _Beﬁndcns bcschrciberT, kénnen Behandlungsversuche gemindert werden.

durch Quality of Well Being ({QWB) Scales ermittelt wer— - Die Messung der Lebensqualilit st fir die Evaluation von
den [24,25]. i Therapien essenfiell, wenn durch sie keine oder nur eine
Aus der Sicht der Klinischen Okonomik ist die Bildung marginale Verliingerung des Lebens zu erreichen ist.

* Bei nicht heilbaren Erkronkungen darf der Wert der verblei-
benden Lebenszeit nicht durch ziel- und nutzlose

cines konstanten Produkts aus Quantitit und Qualitit des
Lebens problematisch, wie in Abb. 6 skizziert. 1)ie Frage, um wieviele Jahre
das Leben eines Patienten (im Durchschnitt) verlingert werden sollee, um
eine sechsmonatige Verminderung seiner Lebensqualitit aufzuwiegen, wird
von den Panienten nicht einheitlich, sondem mit einer sehr groBien Streu-
breite beantwortet. Dus bedeutet, dall cine generelle T.8sung fiir alle, d. h.
cine konstante Umrechnung von Quantitit und Qualitit des Lebens, den
tatsichlichen Wunsch nur sehr weniger Paticnten treffen wiirde,

Die Antwort auf die in der Uberschrift formulicrte Fragc ist einfach, da unser
irztlicher Auftrag nicht in der Behandlung von Krankheiten, sondern in der
Behandlung von Patienten liegt. Die verantwortungsvolle Behandlung cines
Patienten setzt voraus, daB ein Behandlungsziel definiert ist, das unter den
gegebenen Umstinden realistisch erreicht werden kann. MeBgroBen, mit
welchen das Erreichen des Behandlungszicls beschrieben werden kann, sind
die Verlingerung der Uberlebenszeit und/oder die Verbesserung der Lebens-
qualitit: ein Patient geht zum Arzt, nm durch dessen Hilfe besser und/oder
linger leben zu kénnen als es ohne diese Hilfe moglich wiire (Tabelle 2).

Wir sind interessiert, Informationen tiber die Gesamtbelastung eines Patien-
ten zu erhalten, die durch die Krankheit und deren Behandlung entstehe,
Weiterhin sind wir daran interessiert, cinen frithen Nachweis von Morbiditit
zu gewinnen, den wir durch andere Messungen nicht erhalten kénnen.

Ein zweiter Aspekt ist die Verbesserung der Kommunikation durch Bestim-
mung quantitativer und objcktiver Daten, die fiir die Steuerung des Gesund-
heitswesens benutzt werden kénnen. Die Messung der Lebensquahitat wird
entscheidend sein, wenn zwel Behandlungsméglichkeiten mit gleichwerti-
gen biologischen Effekten zur Verfigung stehen. In klinischen Studien wird
es kiinttig erforderhich sein, die PPatienten entsprechend ihrer Lebensqualitit
zu Beginn der Studie unterschiedlichenn Gruppen zuzuordnen, weil alles dar-
auf hindeutet, daB die Lebensqualitit ciner der hirtesten und am einfachsten
zu bestimmenden prognostischen Faktoren ist. Wenn es darum gehe, den
Nutzen einer medizinischen MaBnahme aus der Sicht des Patienten zu beur-
teilen, kann auf dic Messung der Lebensqualitit nicht verzichtet werden
[303,37,43]. Es ist sinnvoll, zweckmiifige Informationen zu haben, um Patien-
ten, Angehérige und dic Offentlichkeit beraten zu kdnnen. Letztlich wird
eine verbesserte Kommunikation dazu beitragen, das Vertrauen zwischen
Patienten und Arzten zu stirken. R

Hat die Messung der Lebens-
qualitit klinische Bedeutung?

Drei formale Griinde, weswegen
Lebensqualitit zu messen ist

99 Wenn es darum
geht, den Nutzen
einer medizinischen
MaBnahme aus der
Sicht des Patienten
zu beurteilen, kann
auf die Messung der
Lebensqualitiit nicht
verzichtet werden!

Drer Allgemeinarzt 6/1996 62 ]



FORTBILDUNG
=

Screening-Methode niit
medizinischer Aussagekraft

Der dritte Gesichtspunkt ist dic Vermehrung wissenschaftlicher Erkenntnisse.
So sollten wir uns dafiir interessieren, welche Einwirkungen (Erkrankungen
oder medizinische MaBnahmen) die Lebensqualitit beeinflussen. Ein weite-
rer Gesichtspunkt betrifft die Encwicklung der Methoden zur Erfassung die-
ser Finschrinkungen.

Die derzeit vorliegenden Daten lassen die Aussage zu, daf die Lebensqualitit-
Messung sinnvoll als Screening-Methode eingesetzt werden kann. Die pro-
gnostische Bedeutung der Lebensqualitit fiir das Uberleben wurde von Coates
[12] und Kaasa |23] gezeigt. 1Mese Ergebnisse werden derzeit in einer eige-
nen Studie an einem groBeren Kollektiv in Australien, Kanada, Frankreich
und Dentschland nochmals gepriift [13]. Die Messung der Lebensqualitit kann
verwendet werden, um den Nutzen eines psychosozialen Interventions-
programms bei Krebspatienten {11] oder beispielsweise einer Salvage Thera-
pie [36] zu beurteilen.

Letztlich ist zu kliren, ob die Messung der Lebensqualitit flir medizinische
Entscheidungen herangezogen werden soll. Die wissenschaftliche Entwick-
lung deutet darauf hin, daB medizinische Entscheidungen zunehmend mit
Hilfe von Wahrscheinlichkeitstheorien getroften werden [55]. 1der Prozel3
der Entscheidungsfindung vollzieht sich in flinf Stufen (Tabelle 3). Tine die-
ser Stufen ist die Definition der angestrebten Zielpunkte (outcomes). Aus der
Sicht des Patienten sind die entscheidenden Zicle medizinischer Malinahmen
die Verlingerung der Ubcrlebenszeit oder die Verbesscrung der Lebensquali-
tat. 1Jaraus ergibt sich, dafl wir kiinthg fiir wissenschaftlich fundierte Ent-
scheidungen 1aten zur Lebensqualitit und deren Verbesserung durch medizini-
sche MabBnahmen bendtigen. Tatsache ist allerdings, daB wir derzeit nabezu
keine unserer medizinischen Mafinahmen bisher mit Daten zur Lebensquali-
tit begriinden kénnen. Einc breite Erhebung dieser Daten wird auch nicht in
Gang kommen, bevor wir die Messung der Lebensqualitit nicht in die Liste
der verguteten Leistungen anfnehmen. »

Studienergebnisse aus Ulm

Auch 70jahrige kommen mit dem elektronischen Stift klar ...

In einem eigenen Projekt haben wir die strukturellen Voraussetzungen geprisft, die erforderlich sind, um die
Lebensqualitét bei vielen Probanden innerhalb kurzer Zeit zu erfassen. Dazu wurde ein elekironisches Tablett
entwickelt, welches auch mehrseitige Fragebdgen in leserlichem Design aufnehmen kann. Das System wurde
innerhalb von 24 Tagen in 18 Ambulonzen der Medizinischen Klinik der Universitét Ulm an insgesamt 1157
Patienten gepriift. Dazv standen uns 6 elekironische Tabletts und Personal Computer zur Verfiigung, welche eine
Ubertragung der Daten auf einen Rechner iiberfliissig machen. Die Systeme sind fiir die direkte Eingabe der
Antworten durch die Patienten konsiruiedt. Die Testung hat gezeigt, dal auch Uber 70jéhrige Patienten das
System ohne Probleme {Verstindnis, Lesbarkeit, Hondhabung des elekironischen Stifts) anwenden konnten [44].
In einem weiteren Projekt haben wir die Limitafionen der Lebensqualitit-Messung untersucht [39], weil zu er-
warten ist, daB die Messung der Lebensqualitét bei Patienten mit akut bedrohlichen Erkrankungen (Asthma oder
Angina pectoris) nicht méglich ist. Als Ergebnis dieser Untersuchung wurde zunichst bestétigt, daB die Ergebnis-
se der Selbsteinschétzung und Fremdeinschétzung {globale Dimensionen) nicht iibereinstimmen. Allerclings konnten
die Arzte durch Fremdeinschétzung prospekfiv eindeutig zwischen Pafienten mit und ohne Selbstbeurteilung
unterscheiden. Diese Daten bestétigen, daB durch Fremdbeurteilung nur eine orientierende Unterscheidung
zwischen erhaltener und eingeschrinkter Lebensqualitdt maglich ist.
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Ausgewdhlte multidimensionale Fragebogen zur
Messung der Lebensqualitéit

Concer Rehabilitetion and Evaluation System (CARES) [14]

Fir den allgemeinen Gebrauch bei aflen Krebspatienten bestimmt. Multidimensional ein-
schliefilich physischer Funktion, emotionalem Waohlbefinden, familidrem Wohlbefinden,
Behendlungsaspekien und finanziellen Angelegenheiten, Sexualitét/Intimitét, Berufshunkiion
und Symptome. Das gesamte Instrument hat 139 Positionen; eine Kurzform, die aus 5% Posi-
tionen besteht, kommt dem kompletien Fragebogen mit guter Test-Retest-Stabilitit sehr nche,
Gutaut Validitét geprilht. Konzentriert sich auf klinische Probleme, die cauf die Rehabilitation
zutreffend sind. Die Kurzform ist prakfikabel und hat iibereinstimmende Validitat mit FLIC.

European Organization for Research and Treatment of Cancer [EORTC) Quality of Life
Queshionnnaire (QLQ) [2,3]

Der ,Kernfragebogen” besteht aus 30 Positionen, denen in einer weiterentwickelten Form drei
Positicnen hinzugefigt wurden [QLQ-C30 und QLQ-C30+3). Er wurde urspringlich for
Lungenkrebs Patienten entwickel. Spéter zeigte sich, daf3 er fiir alle Krebsformen gesignetist;
eine eigene Vergleichstudie [38] mit SF-36 und QWB-7 zeigt, daf3 der QLQ-C30 nicht
krebsspezifisch ist und sich dhnlich wie der SF-36 fur die Beurteilung der Lebensqualitist
nohezu dller Patienten eignet. Multidimensional, einschlieflich physischer, emationaler,
sozialer Funktion und der Rollenfunktion, Aspekte der Behandlung, finanzielle Aspekte, und
Symptome. Enthéilt 2 bzw 3 globale Positionen. Ergibt Bereichs-Punktezahlen fur die
einzelnen Dimensianen, Gute innere Uberelnshmmung in den meisten Dimensionen.

Functienal Living Index - Cancer (FLIC) [44]

Fir olle Krebspc:rienten bestimmt. Multidimensional, bewertet physische und emoctionale
Funktionen sowie Aspekte der Behandlung und die berufliche Funktion verlaBlich, ist etwas
instabil bei sozicler Funktion. Driickt 22 Positionen als Gesamtpunkizahl aus. Gutes Beispiel
einer sorgkilfigen Konstruktion, in den USA weit verbreitet.

Medical Outcome Study {MOS}, Short Form (SF), General Health Survey [26, 27, 53]
Fiir Patienten aller Erkrankungen und Gesundheitszustinde entwickelt. Die Kurzform besteht
aus 36 Positionen, die folgende Bereiche einschlieBen: Kérperliche Furiktion, Rollenfunkiion
physisch, Rollenfunktion emofional, Tatkraft/ Erschdpfung, cllgemeine mentale Gesundhett,
soziale Funktion, Schmerz, allgemeines Gesundheitsempfinden, Anderung der Gesundheit.
Ergibt Bereichs- Punkfezuhlen?ur die einzelnen Dimensionen.

Quality of Well Being Instrument (QWB-7} [24,25]

Entwickelt zur Beurteilung des Gesundheitszustandes/Befindens. Es wird ein Summations-
score aus vier Dimensionen (Symptome/Problemkomplexe, Mobilitét, kérperliche Aktivité,
gesellschaftliche Akfivitat) gebildet. Strukturiertes Interview, das in einem Land entwickelt
wurde, in dem die Mabilitét mit dem PKW eine entscheidende Rolla spielt.

Quality of Life Index [QL-Index) [48]

Fiir alle Krebspatienten bestimmt. Wurde auch bei nichimalignen Erkrankungen angewandt.

Enthélt 5 Positionen mit 3 Wahlméglichkeiten pro Posifion. Physische, psychische, soziale,

berufliche Funktion und Zukunfisaussicht. Fir Selbstbewertung oder Fremdeinschéitzung

Eeeigner. Nur Summenpunktzahl. Eingeschriinkte Wohlmaglichkeiten, Sehrverbreitet. Sehr
UrZ.

Roterdam Sympiom Checklist (RSCL) [16,17]

Fiir Brustkrebs und Ovarialkarzinom entwickelt; knnte auch bei anderen Krebspatienten
niitzlich sein. Physische und emofionale Funktionen, Symptome, Sexualitét/Intimitét, Zu-
kunftseussichten. Ergibt Summations-Punkizahl. Selbstherichtmit 43 Positionen fir Brustkrebs
und 42 Positionen fiir Ovarialkarzinom.

Functional Assessment of Cancer Therapy (FACT) Scale [10q]

Ein ollgemeiner Fragebogen [FACT-G) mit 34 Fragen, wird ergdnzt durch krankhsits-
spezifische Subskalen (6 verschiedene Karzinome und HIV-Infektion}, durch behandlungs-
spezifische Subskalen {Knochenmarktransplantation) und symptomspezifische Subskoden (4
verschiedene Symptomkomplexe).
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Praktische Einwiinde gegen die
Messung der Lebensqualitat

LEBENSQUALITAT
WANN MESSEN ?

Abb, 8, Lebensqualitdt soll immer gemessen
werden, wenn es eine Fragestellung zur
Lebensqualitét gibt und Mittel fiir deren
Beantwortung verhanden sind

Anwmerkuny

Prof. . David Qseba, Vanconver, Prof. Dr.
Alan Coaces, Syduey, PD Dr. Thomas Kiicller,
Kiel, nnd 13y, Heuning Flechimer, Koln, dawken
wir fiiv die Linterstiiczung bei der Durchfiilimag
der Tlmer Lebensqualitits- Kurse, deren Inhalfe
als Leitfaden fiir die vorliggende Avbelt dienten.

T Bavirsa

Praktische Argumentce, dic gegen die
Messung der Lebensqualitit vorgetra-
gen werden, sind der Zeitaufwand, der
fur die Messung zu crbringen ist, der
finanzielle Aufwand, der fiir die Er-
hebung und Auswertung der Daten
notwendig ist, die Entscheidung, wel-
ches MeBinstrument das geeignetste ist
und die Befiirchtung, durch die Mes-
sung der Lebensqualitit unrcalistische
Erwartungen zu wecken {18,30].

In einer eigenen Studie [38], in der

Tabelle 3. Die fiinf Schritte der medizini-
schen Entscheidungsfindung

1. alternative Entscheidungsmaglichkei-
fen aufzeigen

2. alle méglichen Ergebnisse (outcomes)
benennen

3. Wahrscheinlichkeiten Fisr den Einritt
der outcomes aus der Literatur
imporhieren

4, Priferenzen des Pafienten fir die
Entscheidungsmaglichkeiten ermitteln

5. erworteten Nutzen {(utilities) der
einzelnen Alternativen zuriickrechnen.

wir dret Instrumente zur Messung der
Lebensqualitit miteinander verglichen haben (EORTC QLQ C-30, SF-36
und QWB-7) wurde beobachtcet, dall stationire, z.T. schwerkranke Patienten
abhingig von der Art des MeBinstruments zwischen 9 und 18 Minuten bend-
tigten, um die Lebensquahtit zn messen. 1a die Messung der Lebensqualitic

nachweislich wenig Zeit in Anspruch nimmt und durchgefithre werden kann,
wihrend der Patient anf den Arzt wartet, ist der Hinderungsgrund des Zeit-
aufwandes wemg stichhaltig.

Richtig ist dagegen der Enwand des finanzicllen Aufwandes. Wie jede ande-
e Messung, bindet auch die Messung der Lebensqualitit Ressourcen. An
anderer Stelle wurde bereits erwithnt, dall Mitrel fiir eine neue Art der Qua-
lititssicherung in der Medizin, dic Messung der Lebensqualitit, verfligbar
sein sollten {Abb. 8). 1Jie Auswahl des richtigen Instrumcents braucht kein
'roblem darzustellen, weil es dazn Entscheidungshilfen |31} und Beratungs-
méglichkeiten gibt.

Prof. Dr. med. Franz Porzsolt
Mediztinische Kiintk und Tumorzentnam
Kfintkum der Unidversitdc Ul

82081 Ulm
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