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Zusammenfassung

Neben der Lebensverldngerung hat die Lebensqualitdt eines Pa-
tienten in den letzten Jahren als neues Behandlungskriterium
entscheidendes Gewicht bei der Beurteilung des medizinischen
Therapieerfolges erhalten. Die gesundheitsbezogene Lebensqua-
litdt ist als psychologisches Konstrukt definiert, das in einem
mehrdimensionalen Modell das subjektive Befinden eines Pa-
tienten auf vier minimal zu definierenden Grundsdulen charak-
terisiert, ndmlich unter Beriicksichtigung physischer, psy-
chischer, sozialer und funktionaler Aspekte. Zur Messung der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitdt werden in erster Linie Fra-
gebogen eingesetzt, die als krankheitsiibergreifende Instrumen-
te einen Vergleich zwischen verschiedenen Erkrankungsgruppen
erlauben oder als krankheitsspezifische Instrumente auf speziel-
le Probleme einer definierten Erkrankung eingehen und so auf
eine moglichst sensible Erfassung von Anderungen der gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitdt, z.B. im Verlauf einer medizini-
schen Intervention, abzielen.

Die Heimbeatmung iiber eine Gesichtsmaske hat sich in den
letzten Jahren als Behandlungsverfahren der chronischen venti-
latorischen Insuffizienz etabliert. Wahrend dabei ein Uberle-
bensvorteil bei den meisten Patienten mit thorakal-restriktiven
und neuromuskuldren Erkrankungen als gesichert gilt, bleibt
dies bei Patienten mit COPD weiter unklar. Ungeachtet dessen
haben Patienten mit Heimbeatmung eine lange Krankheitsge-
schichte iiber viele Jahre mit objektiv starken Beeintrachtigun-
gen im Alltag. Dariiber hinaus ist die Heimbeatmung eine zeit-
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Abstract

Evaluation of health-related quality of life (HRQL) has become
steadily more essential during the last two decades in research
and health care practice in order to evaluate the human and fi-
nancial costs and benefits of modern medical techniques. HRQL
in its definition is based on different components of health inclu-
ding physical state, psychological well-being, social relations and
functional capacities that are influenced by a persons experience,
beliefs, expectations, and perceptions. For the purpose of assess-
ment of HRQL several instruments have been developed. Generic
instruments are not specific to any particular disease and are
therefore most commonly used for general survey research on
health allowing comparisons between disease states. In contrast,
disease-specific questionnaires which are necessary in order to
focus on domains most relevant to a particular disease are
thought to be more sensitive than generic instruments following
therapeutic interventions.

Home mechanical ventilation (HMV) delivered noninvasively by
a facial mask is a well established treatment for chronic hyper-
capnic respiratory failure. It is widely accepted that survival im-
proves following institution of HMV in most patients with chest
wall deformities or neuromuscular diseases while this is still
controversially discussed in patients with COPD. However, pa-
tients receiving HMV usually have severe respiratory insufficien-
cy with a past medical history of several years or decades, and
suffer from end stage disease with objectively severe limitations
of daily living. In addition, HMV is a time consuming and cost in-
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aufwendige und kostenintensive Therapie. Aus diesen Griinden
sind insbesondere im letzten Jahrzehnt mehrere Untersuchun-
gen zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitit bei Heimbeat-
mung durchgefiihrt worden.

Studien aus jiingster Zeit konnten unter Einsatz von krankheits-
iibergreifenden Fragebogen zeigen, dass die gesundheitsbezoge-
ne Lebensqualitdt bei Patienten mit Heimbeatmung verglichen
mit Normalkollektiven eingeschrankt ist. Dabei zeigten sich Ein-
schrankungen insbesondere in der korperlichen Gesundheit,
nicht so sehr jedoch in der psychischen Gesundheit, was belegt,
dass selbst stdrkere korperliche Einschrankungen nicht notwen-
digerweise auch psychische Beeintrachtigungen nach sich zie-
hen miissen. Dariiber hinaus sind die Einschrankungen nicht we-
sentlich stdrker als bei Patienten mit anderen chronischen Er-
krankungen, die nicht vom Respirator abhdngig sind. Verbesse-
rungen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit durch die
Heimbeatmung waren bei Patienten mit COPD nicht oder nur in
geringem MafRe zu erheben. Allerdings wird davon ausgegangen,
dass Patienten mit restriktiven Erkrankungen mehr von der
Heimbeatmung profitieren. Kiirzlich wurden jedoch gut validier-
te Messinstrumente speziell fiir Patienten mit schwerer respira-
torischer Insuffizienz entwickelt, bei denen eine héhere Ande-
rungssensibilitdt beziiglich der gesundheitsbezogenen Lebens-
qualitdt postuliert wird. Solange allerdings die Ergebnisse pro-
spektiver Studien mit diesen Instrumenten noch ausstehen,
kann der Einfluss der Heimbeatmung auf die gesundheitsbezo-
gene Lebensqualitdt nicht sicher beurteilt werden.

Einleitung

Die Entwicklung der modernen Medizin hat in den jiingsten
Jahrzehnten zu einer deutlichen Ausweitung der Therapiemog-
lichkeiten chronischer Krankheiten gefiihrt. Im Zuge dieser Ent-
wicklung konnte fiir eine Vielzahl dieser chronischen Krankhei-
ten eine Lebensverlingerung erreicht werden, auch wenn das
Grundleiden nicht kuriert werden kann. Dabei ist in zunehmen-
dem Maf3e die Frage entstanden, ob die dazu gewonnene Lebens-
zeit auch lebenswert ist. Diese Frage nach der Lebensqualitt ei-
nes Patienten muss auch bei Patienten mit chronischer respira-
torischer Insuffizienz, die auf eine Heimbeatmungstherapie ein-
geleitet werden, gestellt werden.

Die vorliegende Ubersichtsarbeit hat das Ziel, den gegenwirtigen
Forschungsstand zum Thema ,Lebensqualitit bei Heimbeat-
mung” zu skizzieren. Dabei wird gezeigt werden, dass die Frage
nach der geeigneten Methodik der Erfassung von Lebensqualitat
in diesem Patientenkollektiv noch nicht hinreichend beantwor-
tet ist, da die Entwicklung geeigneter Fragebogen aktuell noch
Gegenstand wissenschaftlicher Bemiihungen ist. Eine definitive
Conclusio beziiglich der Lebensqualitdt bei Heimbeatmung kann
somit nach aktueller Studienlage nicht hinreichend abgeleitet
werden. Die vorliegende Ubersichtsarbeit méchte daher eine
Sensibilisierung fiir das Thema erreichen, insbesondere vor dem
Hintergrund, dass die Zahl sowohl der Zentren, die das Therapie-
verfahren der Heimbeatmung anbieten, als auch der Patienten
selbst, die auf eine Heimbeatmung eingeleitet werden, steigend
ist. Dabei soll gezeigt werden, wie wichtig neue Forschungsvor-
haben fiir die ErschlieBung der Frage nach der Lebensqualitét in

tensive therapy. Therefore, several studies have been conducted
in the last decade to evaluate HRQL in patients receiving HMV.
Recent studies using generic questionnaires have shown impair-
ments in HRQL in patients receiving HMV compared to normals.
This was primarily attributed to severe limitations in physical
health, but not in mental health indicating that if severe physical
limitation occurs in advanced respiratory disease this will not
necessarily lead to mental limitation. In addition, limitations in
HRQL in patients with HMV were not substantially higher than
in patients with different chronic disease being not dependent
on HMV. Improvements in HRQL following the institution of
HMV were only mild or even insignificant in patients with COPD,
but patients with restrictive ventilatory disorders are suspected
to have more benefits. However, well validated disease-specific
questionnaires which are designed to be more sensitive in the as-
sessment of changes in HRQL than generic instruments have
been introduced recently for patients with severe respiratory fai-
lure, but the influence of HMV to HRQL remains still unclear,
since prospective studies using these questionnaires have yet
not been finished.

dieser Patientengruppe sind. Die vorliegende Ubersichtsarbeit
bietet somit eine Basis hierfiir und hofft, die wissenschaftlichen
Bemiihungen um diesen Themenkomplex zu beleben.

Heimbeatmung

Seit den 60er Jahren und insbesondere seit Beginn der 80er Jahre
hat die nichtinvasive Positivdruck-Beatmung (NPPV = noninva-
sive positive pressure ventilation) Einzug in die klinische Praxis
zur Behandlung der respiratorischen Insuffizienz erhalten [1,2].
Als Beatmungszugang dient eine Gesichtsmaske, entweder als
Nasenmaske (Abb.1) oder als Nasen-Mundmaske. Die NPPV hat
sich initial bei Patienten mit chronischer respiratorischer Insuffi-
zienz etabliert, wobei eine intermittierende Selbstbeatmung
(ISB) als Dauertherapie nach stationdrer Einleitung zu Hause
durchgefiihrt wird (Heimbeatmung). Patienten mit COPD, neu-
romuskuldren Erkrankungen oder thorakal-restriktiven Erkran-
kungen stellen das Hauptkollektiv fiir eine Heimbeatmung.
Atemantriebsstorungen, das Adipositas-Hypoventilationssyn-
drom, Zwerchfellparesen, die Mukoviszidose sowie Bronchiekta-
sen sind seltenere Indikationen. In den 90er Jahren hat sich der
Indikationsbereich auch auf Patienten mit akuter respiratori-
scher Insuffizienz oder mit Schwierigkeiten bei der Entwéhnung
vom Respirator ausgeweitet. Dabei liegen vor allem gute Daten
fiir die Akutexazerbation der COPD vor [2-5].

Durch die Heimbeatmung kommt es bei einem Grof3teil der Pa-
tienten zu einer Verbesserung des Gasaustausches und der
Symptome wie Dyspnoe, morgendliche Kopfschmerzen, Schlaf-
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Abb.1 Patient mit Muskeldystrophie Duchenne und nasaler Masken-
beatmung.

rigkeit, Schlappheit, Albtrdume oder Zeichen der chronischen

Rechtsherzbelastung. Als mogliche Mechanismen werden hier-

fiir drei verschiedene Zustdnde diskutiert:

- eine intermittierende Entlastung der iibermiideten Atem-
muskulatur mit anschlieRender Funktionsverbesserung der-
selben,

- eine Verbesserung der pulmonalen Compliance mit Verringe-
rung von Mikroatelektasen und daher der Atemarbeit und

- eine Re-Sensibilisierung des Atemzentrums fiir Kohlendioxid,
verbunden mit einer renalen Elimination erhéhter Bikarbo-
natkonzentrationen.

Fiir Patienten mit thorakal-restriktiven und neuromuskuléren Er-
krankungen gilt nach dem aktuellen Wissenstand ein deutlicher
Uberlebensvorteil durch die Heimbeatmung als gesichert [6,7].
Allerdings liegen hierzu keine kontrollierten Studien vor, da sich
diese aus ethischen Griinden verbieten. Fiir Patienten mit COPD
wird ein Uberlebensvorteil noch kontrovers diskutiert. Ein gesi-
cherter Uberlebensvorteil, wie er durch eine Sauerstofflangzeit-
therapie belegt ist, konnte bis dato fiir COPD-Patienten noch
nicht nachgewiesen werden. Dabei scheint das Langzeitiiberle-
ben unter einer Heimbeatmung aber vergleichbar mit dem Lang-
zeitiiberleben unter einer Sauerstofflangzeittherapie zu sein.

Lebensqualitit - Definition

Lebensqualitatsforschung

Die Lebensqualitdt eines Patienten hat in den letzten Jahren als
neues Behandlungskriterium entscheidendes Gewicht bei der
Beurteilung des medizinischen Therapieerfolges erhalten. Die
Lebensverldngerung stellt somit nicht mehr das einzige Ziel the-
rapeutischer MalBnahmen dar. Vielmehr wird der subjektiven
Sicht des Patienten beziiglich seiner Befindlichkeit in verschie-
denen Bereichen des Lebens eine zunehmend wichtigere Rolle
beigemessen [8]. Diese neue Sichtweise hat seit den 80er und
mehr noch in den 90er Jahren des letzten Jahrhunderts groRen
Einfluss auf die klinische Forschung erhalten, was durch die stdn-
dig wachsende Zahl wissenschaftlicher Publikationen zu diesem
Thema zum Ausdruck kommt [9,10].

Diese so genannte Lebensqualitdtsforschung ist ein interdiszipli-
ndres Feld, das Mediziner, Psychologen, Statistiker, Okonomen
und verschiedene Experten der Administration des Gesundheits-
wesens vereint [8]. Sie geht von einem weitgefassten biopsycho-
sozialen Krankheitsmodell aus, bei dem auf dem Boden der sub-
jektiven Einschdtzung des Patienten innerpsychische Regulati-
ons- und Bewertungsprozesse evaluiert werden [8]. Da dieser
Ansatz in erster Linie gesundheitsbezogene Aspekte fokussiert,
wird Lebensqualitdt in dieser Begriffsdefinition abgegrenzt von
der Lebensqualitdt aus materieller, 6konomischer, sozialer, poli-
tischer und religioser Perspektive. Man spricht daher von der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitdt (health-related quality of
life) [11].

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitit

(health-related quality of life)

Der Begriff der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt ist in der
Literatur allerdings nicht eindeutig definiert [12 - 14]. Es besteht
aber international zunehmend Einigkeit dariiber, dass die ge-
sundheitsbezogene Lebensqualitdt als psychologisches Kons-
trukt zu verstehen ist, das in einem mehrdimensionalen Modell
das subjektive Befinden eines Patienten auf vier minimal zu de-
finierenden Grundsdulen charakterisiert, namlich unter Bertick-
sichtigung physischer, psychischer, sozialer und funktionaler
Aspekte [9,11]. Diese subjektive Wahrnehmung des Patienten
wird nicht nur vom Charakter der Grunderkrankung, sondern
auch entscheidend vom Verlauf derselben wie auch von der Be-
handlung beeinflusst. So ist die Bewertung der Nebenwirkungen
einer zytostatischen Chemotherapie abhdngig davon, ob ein ku-
ratives oder ein palliatives Therapieziel angestrebt wird [15,16].
Daneben kann Lebensqualitdt abhdngig von einer optimistischen
bzw. pessimistischen Grundeinstellung deutlich unterschiedlich
bewertet werden [15]. Ebenso sind Vorerfahrungen, Erwartun-
gen und personliche Einstellungen individuell verschieden (per-
ception of health) [9,11].

Durch die zunehmende internationale Zusammenarbeit auf dem
Gebiet der Lebensqualititsforschung stellt sich zwangsldufig
auch die Frage, ob interkulturell ein einheitliches Lebensquali-
tatskonstrukt besteht. Es konnte z.B. eine kulturelle Universali-
tdt dahingehend bestehen, dass es unabhdngig von der Nationa-
litdt fiir den Patienten wichtig ist, keine Krankheitssymptome zu
haben, psychisch ausgeglichen zu sein, soziale Integritdt zu ge-
nielen und frei von funktionellen Einschrankungen zu sein. Un-
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klar bleibt jedoch dann die Frage der Gewichtung einzelner Di-
mensionen und Unterdimensionen des Konstruktes Lebensquali-
tdt im interkulturellen Vergleich [17].

Methoden zur Erfassung der gesundheitshezogenen
Lebensqualitit

Messinstrumente

Bei der Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt
steht die subjektiv empfundene Befindlichkeit im Vordergrund.
Diese Entwicklung tragt einer konsequenten Patientenorientie-
rung Rechnung. Mit Erfassung der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitdt wird das Erleben des Patienten fokussiert. Dieser
Aspekt der Patientenorientierung findet unter methodischen Ge-
sichtspunkten darin seinen Ausdruck, dass Fragebogen bei der
Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit dominie-
ren. Alternativ kann ein standardisiertes Interview eingesetzt
werden. Eine Fremdbeurteilung durch drztliches Personal oder
Angehorige kann die Eigenbeurteilung erganzen, diese aber nicht
ersetzten. Fragebogen eignen sich der guten Vergleichbarkeit
wegen insbesondere fiir den Einsatz bei grofSen Patientenkollek-
tiven. Dagegen kdnnen Einzelfallstudien die Lebensqualitdt dann
zielsicherer beschreiben, wenn individuelle, komplexe und ggf.
seltene Faktoren nachvollzogen werden sollen, die durch einen
Fragebogen nicht erfasst werden konnen. Als weitere Methoden
werden Therapieabbruchraten und Selbstbeobachtungen (Tages-
protokoll) diskutiert [8].

Test-GiiteKkriterien von Fragebogen zur Messung

der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit

Ein Fragebogen zur Messung der gesundheitsbezogenen Lebens-

qualitat muss definierten Anforderungen und Test-Giitekriterien

geniigen [18 - 20]. Neben der Objektivitdt des Testes, also der Un-
abhdngigkeit der Untersuchungsergebnisse vom Untersucher,
wird ein hoher Grad an Genauigkeit des Messinstrumentes, mit
dem ein Merkmal gemessen wird, gefordert (Reliabilitdt). Die Re-
liabilitdt eines Messinstrumentes kann unterschiedlich berech-
net werden. So ergibt sich die Test-Retest-Reliabilitit aus den

Korrelationen von Testergebnissen zu mindestens zwei verschie-

denen Zeitpunkten; am haufigsten wird die interne Konsistenz

(nach Cronbach’s Alpha) angegeben, die den inneren Zusammen-

hang der einzelnen Fragen angibt. Wichtigstes Giitekriterium

bildet die Validitdt. Diese gibt an, wie genau der Sachverhalt,
den es zu messen gilt, tatsdchlich gemessen werden kann. Die

Validitdt umfasst unterschiedliche Aspekte [11,19]:

- Inhaltliche Validitit (content validity): Der Test selbst stellt
das optimale Kriterium fiir das Personlichkeitsmerkmal oder
die Verhaltensweise dar. Die inhaltliche Validitdt wird in der
Regel durch Erarbeiten des Instrumentes zusammen mit Ex-
perten angestrebt (,,Experteninterview") [21].

- Konstruktvaliditdt (construct validity): Hierbei werden Be-
schreibungsmerkmale erfasst, die nicht in eindeutiger Weise
operational erfassbar sind, sondern theoretischen Charakter
haben oder sich eher {iber ein psychologisches Konstrukt be-
schreiben lassen (z.B. Angst, Lebensqualitdt, Intelligenz). Der
Test wird dahingehend {iberpriift, ob er ein solches ,Kons-
trukt“ zu erfassen vermag. Dies kann durch eine Faktorenana-
lyse geschehen.

- Kriterienbezogene Validitdt (criterion validity): Die Tester-
gebnisse werden mit einem Auenkriterium korreliert. Eine
weitere sehr einfache Moglichkeit der Validierung ergibt sich
in diesem Zusammenhang, wenn man durch ein Erhebungs-
instrument unterschiedliche Gruppen (bekannte klinische
Extremgruppen) prdzise beschreiben kann.

Krankheitsiibergreifende und krankheitsspezifische
Fragebogen

Man kann zwischen krankheitsiibergreifenden (krankheitsun-
spezifischen) Fragebogen und krankheitsspezifischen Fragebo-
gen zur Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt un-
terscheiden [8,9]. Erstere sind historisch dlter und erlauben ei-
nen Vergleich zwischen verschiedenen spezifischen Gruppen. Ei-
nige dieser Fragebogen ermdglichen dariiber hinaus den Ver-
gleich mit Normkollektiven. Die Universalitdt des Messinstru-
mentes wird mit seiner fehlenden Spezifitat erkauft. Das bedeu-
tet, dass bei spezifischen Fragestellungen krankheitsiibergreifen-
de Fragebogen nur unzureichend die Lebensqualitit erfassen
kénnen. Dariiber hinaus verfiigen sie iiber eine eingeschrinkte
Anderungssensibilitit. So kénnen Verinderungen der Lebens-
qualitdt durch eine medizinische Intervention nur unscharf ab-
gebildet werden, wenn ausschlieBlich krankheitsiibergreifende
Fragebogen eingesetzt werden.

Im Gegensatz dazu stehen Instrumente, die erkrankungsspezifi-
sche Aspekte der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt erfassen
und daher in der Regel therapiebedingte Veranderungen der Le-
bensqualitdt genauer erfassen. So kdnnen z.B. beim Asthma
bronchiale Verinderungen der gesundheitsbezogenen Lebens-
qualitdt durch die Einleitung einer medikamentésen Therapie
besser erfasst werden, wenn der Fragebogen spezifisch nach
Symptomen, Einschrankungen und Behinderungen fragt, die
eng mit der Erkrankung assoziiert sind [22,23]. Der Nachteil
krankheitsspezifischer Messinstrumente liegt entsprechend in
der fehlenden Universalitdt, denn je spezifischer ein Messinstru-
ment ist, desto kleiner ist sein Einsatzbereich. Dennoch sind
krankheitsspezifische Messinstrumente zentral, wenn es um die
Beurteilung von speziellen Therapiestrategien geht, so dass in
den letzten Jahren fiir eine Vielzahl von Erkrankungen spezifi-
sche Fragebogen zur Beurteilung der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitdt entwickelt wurden. Die Fragebogen, die bei Patien-
ten mit Heimbeatmung im Rahmen von Studien eingesetzt wur-
den, sind in Tab.1 aufgefiihrt.

Krankheitsiibergreifende Fragebogen, die bei Heimbeatmung
eingesetzt worden sind

Zu den ersten gut validierten und hdufig eingesetzten Fragebo-
gen gehoren das Nottingham Health Profile (NHP) [24] mit 28
Fragen in 6 Subskalen sowie das Sickness Impact Profile (SIP)
[25,26]. Letzteres ist mit 136 Fragen in 12 Bereichen der gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitdt eines der umfangreichsten In-
strumente {iberhaupt. Ubersetzungen liegen in mehreren Spra-
chen vor. Die Werte entsprechen dem Prozentsatz der maxima-
len Einschrankung, hohe Werte reflektieren folglich eine starke
Einschrankung. Das MOS 36-Item Short-Form Health Survey
(SF-36)[27 - 30] enthdlt 36 Fragen in 8 Bereichen der subjektiven
Gesundheit. Er ist gegenwadrtig der wohl bekannteste und am
meisten eingesetzte krankheitsiibergreifende Fragebogen. Seine
internationale Verfiigbarkeit basiert auf der Arbeit der Interna-
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Tab.1 Fragebogen, die bei Patienten mit Heimbeatmung einge-
setzt wurden

Fragebogen Abkiirzung Literatur  Skalen Zielgruppe
MOS 36-Item Short-Form SF-36 [27-35] 8 krankheits-
Health Survey tibergreifend
Sickness Impact Profile ~ SIP [25,26] 12 krankheits-
ibergreifend
Nottingham Health NHP [24] 6 krankheits-
Profile Gibergreifend
Hospital Anxiety and HAD [36-39] 2 krankheits-
Depression Scale ibergreifend
Mood Adjective Check MACL [46] 3 krankheits-
List ibergreifend
Chronic Respiratory CRQ [40] 4 COPD
Disease Questionnaire
St. George’s Respiratory ~ SGRQ [20,41] 3 COPD
Questionnaire
Fragebogen zur chroni-  FCH [42] 5 Heimbeatmung
schen Heimbeatmung
Dresdner Fragebogen [62] Heimbeatmung
im Kindesalter
Maugeri Foundation MRF-28 [43] 3 chronische
Respiratory Failure respiratorische
item set Insuffizienz
Severe Respiratory SRI [44] 7 Heimbeatmung
Insufficiency

Questionnaire

tional Quality of Life Assessment Group (IQOLA) [17,31-35]. Da-
nach wird ein Studienprotokoll erarbeitet, was die Ubersetzung
in andere Sprachen sowie die psychometrische Priifung und Nor-
mierung festlegt. Die Hospital Anxiety and Depression Scale
(HAD-Skala) wurde als psychologisches Screening-Instrument
zur Erfassung von Angst und Depression bei Patienten internisti-
scher Kliniken entwickelt, wobei auch eine deutsche Fassung
vorliegt [36 - 39]. Dabei zeigt die Skala keine Interferenz mit so-
matischen Symptomen von Angst und Depression, so dass physi-
sche Einschrankungen wie z.B. Schlafstorungen die Ergebnisse
nicht verfalschen.

Krankheitsspezifische Fragebogen, die bei Heimbeatmung
eingesetzt worden sind

Fiir Patienten mit COPD wurden in der Vergangenheit mehrere
spezifische Messinstrumente entwickelt. Zwei davon aus dem
angloamerikanischen Sprachraum wurden bei Patienten mit
COPD und Heimbeatmung eingesetzt: Der Chronic Respiratory
Disease Questionnaire (CRQ) mit 4 Ebenen (Dyspnoe, Miidigkeit,
emotionale Funktionen, Lebensbewdltigung) [40] und der St.
George’s Respiratory Questionnaire (SGRQ) mit 3 Bereichen
(Symptome, Aktivitdt, psychische Beeintrdachtigungen) [41].
Eine autorisierte deutsche Ubersetzung des SGRQ liegt seit 1999
vor [20]. Allerdings wurden diese Fragebogen an COPD-Patienten
mit sehr unterschiedlichen Schweregraden ihrer Erkrankung
entwickelt, so dass zu hinterfragen bleibt, ob diese Fragebogen
fiir Patienten mit COPD und schwerer respiratorischer Insuffi-
zienz geeignet sind.

Aus diesem Grund wurden in letzten Jahren Fragebogen speziell
fiir Patienten mit schwerer respiratorischer Insuffizienz entwi-

ckelt. Der erste war der Fragebogen zur chronischen Heimbeat-
mung (FCH) mit 57 Fragen [42]. Neben psychischen, sozialen
und allgemein funktionalen Aspekten der Lebensqualitdt kon-
zentriert sich der Fragebogen auf funktionale Aspekte unter Be-
atmung und Aspekte, die Nebenwirkungen der Beatmung ent-
halten. Ein eigener Teil des Fragebogens erfasst retrospektiv Ver-
dnderungen der Lebensqualitdt. Die Fragen wurden mit dem Ziel
einer hohen inhaltlichen Validitit nach Ergebnissen einer Pa-
tientenbefragung aufgestellt. In einer ersten Priifung konnte in
Teilbereichen eine konvergente Validitdt nachgewiesen werden.

AuRBerdem wurde das Maugeri Foundation Respiratory item set
(MRF-28) fiir Patienten mit chronischer respiratorischer Insuffi-
zienz entwickelt [43]. Dieser Fragebogen wurde im Rahmen ei-
ner Studie unter Einschluss von Patienten mit Heimbeatmung
aber auch mit Sauerstofflangzeittherapie entworfen, wobei ne-
ben neuen Fragen auch solche aus dlteren gut validierten Frage-
bogen (u.a. SGRQ, CRQ, SIP) mit aufgenommen wurden. Der Fra-
gebogen enthdlt 28 Fragen (items) in drei Bereichen: Alltagsakti-
vitdt, kognitive Funktionsfihigkeit und Invaliditdt. Der MRF-28
verfiigt Giber eine hohe inhaltliche Validitdt. Nachteilig sind je-
doch eine geringe Varianzaufklarung bei der Konstruktvaliditdt
sowie die Tatsache, dass der Fragebogen vor allem an COPD-Pa-
tienten validiert wurde. Der Einsatz bei Patienten mit restrikti-
ven Erkrankungen oder neuromuskuldren Erkrankungen ist da-
her nicht unproblematisch. Eine validierte deutsche Ubersetzung
steht aktuell nicht zur Verfiigung.

Der Fragebogen zur Befindlichkeit bei schwerer
respiratorischer Insuffizienz (SRI)

Auf dem Boden der Erfahrungen mit dem FCH wurde in der eige-
nen Arbeitsgruppe der Severe Respiratory Insufficiency (SRI)
Questionnaire mit 49 Fragen in 7 Subskalen (Atembeschwerden,
korperliche Rollenfunktion, Begleitsymptome/Schlaf, soziale Be-
ziehungen, krankheitsbezogene Angste, psychische Befindlich-
keit und soziale Rollenfunktion) in deutscher Sprache entwickelt
(Abb.2) [44]. Im Rahmen einer multizentrischen Validierungs-
studie unter Einschluss von 226 Patienten mit chronischer respi-
ratorischer Insuffizienz unterschiedlicher Genese und Heimbe-
atmungstherapie wurden fiir den SRI hohe psychometrische
Kennwerte nachgewiesen: Die interne Konsistenz war mit einem
Cronbach’s Alpha von >0,7 in allen Skalen und >0,8 in vier der
sieben Subskalen ein MaR fiir die hohe Reliabilitat. Eine inhaltli-

Kérperiche Rollenfunktion

Atembeschwerden
Begleitsymptome/Schlaf

Gesundheits-
bezogene
Lebensqualitét
bei
Heimbeatmung

/

Soziale Rollenfunktion

Soziale Beziehungen

Psychisches Befinden B
Krankheitsbezogene Angste

Abb.2 Messmodell des Fragebogens zur Befindlichkeit bei Schwerer
Respiratorischer Insuffizienz (SRI)
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che Validitdt war dadurch gegeben, dass die Fragen durch ein
Expertengremium entwickelt wurden (Pneumologen, Psycholo-
gen). Dariiber hinaus konnte durch Korrelationsanalysen mit
dem SF-36 eine gute Ubereinstimmung sowie iiber eine Fakto-
renanalyse eine Konstruktvaliditit nachgewiesen werden, wobei
eine Summenskala aus den 7 Subskalen gebildet wurde [44].

Alle Fragen werden auf einer 5-Punkte-Likert-Skala beantwortet.
Um Ja-Sage-Tendenzen zu vermeiden, entsprechen je nach Frage
hohe oder tiefe Werte einem giinstigen Resultat. In der Auswer-
tung werden die Fragen einheitlich umkodiert. Fiir jede Subskala
und fiir die Summenskala wird ein Score zwischen 0 und 100 er-
rechnet, wobei hohe Werte eine hohere Lebensqualitdt im Sinne
des Konstruktes der Skala und tiefe Werte entsprechend eine
niedrigere Lebensqualitdt widerspiegeln.

Praktischer Einsatz von Fragebogen zur Messung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit bei Heimbeatmung
Grundsatzlich wird zur Messung der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitdt eines definierten Patientenkollektivs der Einsatz so-
wohl eines spezifischen als auch eines unspezifischen Messin-
strumentes empfohlen, um die Vorteile der Universalitit und
Vergleichbarkeit einerseits sowie der Spezifitit und Anderungs-
sensibilitdt andererseits zu vereinen. Das Beantworten von Fra-
gebogen ist jedoch bei Patienten mit Heimbeatmung begrenzt.
Zum einen ist ein Teil der Patienten mit einer generalisierten
Muskelschwdche nicht in der Lage, Kreuze auf dem Antwortbo-
gen zu markieren. Zum anderen kann das Ankreuzen zu vieler
Fragen fiir Patienten mit fortgeschrittenem Leiden nicht zumut-
bar sein. Dabei wird die Anstrengung und notwendige Konzen-
tration dafiir nicht selten unterschatzt. Das betrifft vor allem Fra-
gebogen mit vielen Fragen (z.B. SIP [26] mit 136 Fragen) und ins-
besondere Patienten vor Einleitung einer Heimbeatmung. Eine
Reduzierung der Fragen oder die Durchfiihrung eines Interviews
kénnen dann sinnvoll sein. In Einzelfdllen kénnen auch Blindheit
oder mentale Einschrankungen das Ausfiillen von Fragebogen
unmoglich machen. Dann kénnen Angehorige oder der Untersu-
cher selbst bei der Beantwortung der Fragen helfen, was aller-
dings die Objektivitdt beeintrdachtigen kann.

Als krankheitsiibergreifender Fragebogen eignet sich fiir den
deutschen Sprachraum gegenwadrtig am besten der SF-36
[27-30], da er kiirzer als die meisten anderen Fragebogen ist,
hervorragend validiert ist und dariiber hinaus einen internatio-
nalen Vergleich mit Normkollektiven und anderen Patienten-
Gruppen erlaubt. Die HAD-Skala [36-39] ist kurz und einfach
auszufiillen, sie kann daher zusdtzlich eingesetzt werden, wenn
es um die spezielle Erfassung von Angsten und Depressionen
geht. Bei COPD-Patienten kann der SGRQ [41] als spezifisches
Instrument eingesetzt werden. Als krankheitsspezifischer Frage-
bogen fiir die schwere respiratorische Insuffizienz eignet sich am
besten der SRI [44], insbesondere, wenn Patienten mit verschie-
denen Grunderkrankungen vergleichend betrachtet werden.

Gesundheitsbezogene Lebensqualitit bei Heimbeatmung -
aktueller Stand

Gesundheitsbezogene Lebensqualitit bei Heimbeatmung

im Vergleich zu Normalkollektiven und zu anderen
Patientengruppen

Die erste Arbeit, die sich intensiv mit der Lebensqualitit bei
Heimbeatmungs-Patienten beschaftigt hat, war die schwedische
Studie von Pehrsson u. Mitarb. von 1994. In dieser Studie wurden
39 Patienten mit einer chronischen ventilatorischen Insuffizienz
auf dem Boden einer restriktiven Ventilationsstérung unter-
sucht. Neben dem SIP [26], der HAD-Skala [36], einem allgemei-
nen Teil des EORTC Quality of Life Questionnaire (QLQ-C30) [45]
und der Mood Adjektive Check List (MACL) [46] wurde ein eige-
ner Fragebogen eingesetzt, der mit 57 Fragen in 3 Ebenen (Sozi-
alleben, Probleme mit dem Beatmungsgerdt, Schlafqualitdt) spe-
ziell fiir die Studie entwickelt wurde. Zusammenfassend konnte
aus der Vielzahl der Ergebnisse dieser Studie eine hohe gesund-
heitsbezogene Lebensqualitdt insbesondere fiir den psychoso-
zialen Bereich abgeleitet werden. Zwar zeigten sich im SIP ver-
mehrte Einschrankungen im Vergleich zu einer gesunden Refe-
renzgruppe, verglichen mit anderen Patientengruppen, z.B. Pa-
tienten mit chronischen Riickenschmerzen oder rheumatoider
Arthritis [47], waren diese Einschrankungen jedoch geringer aus-
geprdgt. Patienten mit neuromuskuldren Erkrankungen waren
physisch und psychosozial von allen Beatmungspatienten noch
am stdarksten limitiert. Insgesamt lief die Beatmung mit nur we-
nigen Problemen, die meisten Patienten waren mit der Beat-
mungstherapie deutlich zufrieden. Die Schlafqualitdt wurde ins-
gesamt als gut bezeichnet. Auch die Auswertung der HAD-Skala
konnte keine erhéhte Pravalenz von Angst und Depression auf-
zeigen.

Die Interpretation dieser Ergebnisse muss jedoch vor dem Hin-
tergrund geschehen, dass die guten Ergebnisse auch eine Selekti-
on des Patientenkollektivs reflektieren. Zum einen betrug die
Dauer der Heimbeatmung im Mittel 50 Monate, so dass in erster
Linie Patienten eingeschlossen wurden, die dauerhaft motiviert
waren. Zum anderen war die tdgliche Beatmungszeit mit durch-
schnittlich 7,7 Stunden trotz der langen Therapiedauer eher
niedrig. Der tendenziell gute Allgemeinzustand der Patienten
kommt auch dadurch zum Ausdruck, dass alle Befragten in der
Lage waren, die insgesamt ca. 250 Fragen zu beantworten. Fiir
viele andere Patienten konnte dies eine nicht tiberwindbare
Miihe bedeuten. SchlieRlich wurden keine Patienten mit COPD
in die Studie eingeschlossen.

In der grof3en Studie von Simonds u. Mitarb. wurden 180 Patien-
ten untersucht, die auf eine Heimbeatmung eingeleitet wurden
[7]. Bei den 105 Patienten, die in einer Subgruppe von insgesamt
118 Patienten den SF-36 beantwortet haben, konnte gezeigt wer-
den, dass die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt bei Heimbe-
atmung zwar deutlich eingeschrankt ist im Vergleich zu einem
Normalkollektiv [7]. Diese Einschrankungen waren jedoch nicht
wesentlich deutlicher als bei Patienten mit anderen chronischen
Erkrankungen.

In der Validierungsstudie des SRI wurde auRerdem der SF-36
eingesetzt, um eine Aussage zur Ahnlichkeit der Verfahren zur
Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit zu machen
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Abb.3 Scores fiir die beiden Summenskalen (kérperliche Gesundheit
und seelische Gesundheit) des SF-36 in einer Querschnittsstudie bei
226 Patienten mit Heimbeatmung im Vergleich mit einem historischen
Normalkollektiv und einem historischen Kollektiv mit chronischen Lun-
generkrankungen, die nicht abhdngig von einem Respirator sind
(100 = maximal hohe Lebensqualitdt; 0 = niedrigste Lebensqualitdt).

(konvergente Validitat, s.0.) [44]. Dabei wurde aber in den Sum-
menskalen des SF-36 auch deutlich, dass die korperliche Ge-
sundheit von Patienten mit Heimbeatmung im Vergleich zu ei-
nem Normalkollektiv und einem Patientenkollektiv mit chroni-
schen Lungenerkrankungen [30] deutlich eingeschrdnkt ist, was
aufgrund der oftmals deutlichen und offensichtlichen korperli-
chen Behinderungen der Patienten zu erwarten ist (Abb. 3). Al-
lerdings zeigt sich im Vergleich dieser Untersuchungsgruppen
fiir Patienten mit Heimbeatmung keine richtungsweisende Ein-
schrankung in der psychischen Summenskala. Daraus ergibt
sich, dass sogar schwere korperliche Beeintrichtigungen, wie
sie bei Patienten mit Heimbeatmung vorliegen, nicht notwendi-
gerweise zu psychischen Beeintrdachtigungen fiihren miissen.
Diese Ergebnisse entsprechen denen in der Studie von Pehrsson
u. Mitarb. [48].

Zusammenfassend bestehen deutliche Einschrankungen der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitdt bei Patienten mit Heimbe-
atmung im Vergleich zu Gesunden. Diese Einschrankungen sind
jedoch nicht notwendigerweise gréer als bei anderen Patienten,
die nicht von einem Beatmungsgerat abhdngig sind. Dariiber hi-
naus betreffen die Einschrankungen der Lebensqualitdt in erster
Linie die korperliche Ebene. Dies fiihrt nicht zwangsldufig, wie
hdufig geglaubt, auch zu psychischen Veranderungen, da das
psychische Befinden bei vielen Patienten mit Heimbeatmung
trotz schwerer korperlicher Beeintrachtigungen normal sein
kann.

Unterschiede in der gesundheitshezogenen Lebensqualitat

bei verschiedenen Patienten-Gruppen mit Heimbeatmung

In der aktuellen Studie von Dellborg u. Mitarb. zeigen sich Unter-
schiede in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt bei einem
gemischten Patienten-Kollektiv mit chronischem Hypoventilati-
ons-Syndrom auf dem Boden thorakal-restriktiver Erkrankun-
gen, die noch nicht auf eine Heimbeatmung eingeleitet worden
sind [49]. Dabei hatten Patienten mit posttuberkulésem Syn-
drom eine schlechtere gesundheitsbezogene Lebensqualitdt als
Patienten mit Kyphoskoliose oder Post-Polio-Syndrom, was ins-
besondere auf der psychosozialen Ebene deutlich war. Allerdings

ist die Studie durch ihre eher geringe Fallzahl (n = 44), durch die
heterogene Anzahl von Patienten in den einzelnen Krankheits-
gruppen sowie durch die Tatsache limitiert, dass die Patienten-
gruppen nicht fiir Alter und Geschlecht kontrolliert werden
konnten, zumal fortgeschrittenes Alter insbesondere ab 70 Jah-
ren als negativer Vorhersagewert vor allen Dingen fiir die korper-
liche Gesundheit angesehen werden darf [50]. Bemerkenswert
bleibt jedoch, dass sich diese Ergebnisse bei Patienten mit chro-
nischer ventilatorischer Insuffizienz ohne Heimbeatmung de-
cken mit fritheren Ergebnissen bei Patienten mit chronischer
ventilatorischer Insuffizienz und langfristiger Heimbeatmung in
Bezug auf krankheitsbedingte Unterschiede in der gesundheits-
bezogenen Lebensqualitét [48]. Einschrankungen in der gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitdt bei Patienten mit posttuberkul6-
sem Syndrom im Vergleich zu anderen Patienten mit thorakal-
restriktiven Erkrankungen scheinen somit unabhdngig von der
Heimbeatmung krankheitsspezifisch zu sein.

In der grofRen Studie von Simonds u. Mitarb. [7] konnte anhand
des SF-36 fiir Patienten mit COPD insgesamt eine schlechtere Le-
bensqualitdit nachgewiesen werden im Vergleich zu Patienten
mit thorakal-restriktiven Erkrankungen. Auf der funktionalen
Ebene waren neuromuskuldr Erkrankte am starksten limitiert,
was darin zu sehen ist, dass diese Patienten neben den funktio-
nellen Einschrdnkungen durch die Atemstérung natiirlich auch
durch die allgemeine Muskelldihmung funktionell limitiert sind.
Allerdings sind in dieser Studie die einzelnen Subskalen des
SF-36 in den verschiedenen Patienten-Gruppen nicht weiter
quantifiziert, so dass eine weitere Analyse in dieser Studie nicht
moglich ist.

In einer anderen Studie wurden insgesamt 67 Patienten mit
Heimbeatmung zu ihrer gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt
befragt [42]. Dabei wurde in retrospektiver Betrachtung ein
Gruppenvergleich zwischen verschiedenen Patientengruppen
angestrebt. Die tdgliche Beatmungsdauer betrug im Mittel bei
COPD-Patienten 9,5 Stunden, bei Skoliose-Patienten 8,7 Stunden
und bei neuromuskuldr Erkrankten 10,5 Stunden. Die mittlere
Beatmungsdauer in Monaten lag bei COPD-Patienten bei 27, bei
Skoliose-Patienten bei 28 und bei Patienten mit neuromuskula-
ren Erkrankungen bei 50. Auch in dieser Studie kamen mehrere
Instrumente zum Einsatz: Der FCH [42], die HAD-Skala [36-39]
sowie eine modifizierte Version des Asthma Quality of Life Ques-
tionnaire (AQLQ) [22,23]. Die Ergebnisse dieser Untersuchung
lassen deutliche Unterschiede bei den verschiedenen Grunder-
krankungen erkennen.

Wadhrend COPD-Patienten tendenziell keine Veranderung ihrer
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt unter Heimbeatmung im
Vergleich zum Zeitpunkt vor Beatmungsbeginn aufweisen, ver-
bessert sich diese von Skoliose-Patienten und neuromuskuldr Er-
krankten deutlich. Auf physischer Ebene kommt es neben einem
Riickgang der Atemnot zu einer verbesserten Schlafqualitdt. Ne-
benwirkungen der Beatmung sind beim Langzeitgebrauch wenig
einschrankend. Psychisch zeigen insbesondere COPD-Patienten
starkere Defizite. Im Vergleich zu der Arbeit von Pehrsson u. Mit-
arb. [48] dokumentierten sich insgesamt deutlich hohere Auffal-
ligkeiten fiir Angst und Depression, was, wie oben beschrieben,
am ehesten in der Auswahl des Patientenkollektivs begriindet
ist. Minderwertigkeit, fehlender Kontakt zu engen Familienmit-
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Abb.4 Krankheitsgruppenvergleich mit dem Fragebogen zur Be-
findlichkeit bei Schwerer Respiratorischer Insuffizienz (SRI) in einer
Querschnittsstudie bei 226 Patienten mit Heimbeatmung: Summen-
score fiir die gesundheitsbezogene Lebensqualitdat (100 = maximal
hohe Lebensqualitat; 0 = niedrigste Lebensqualitdt): COPD = Chronic
obstructive pulmonary disease; KS = Kyphoskoliose; Post-Tbc = Post-
tuberkuléses Syndrom; NME = Neuromuskuldre Erkrankungen; Sons-
tige = Sonstige Erkrankungen.

gliedern oder andere Faktoren, die das soziale Befinden ein-
schrdanken kénnten, sind in allen Patientengruppen selten. Eine
zusdtzliche Angehorigenbefragung hat jedoch ergeben, dass
nicht selten die Partner, die mit dem Patienten ein Schlafzimmer
teilen, eine Stérung durch das Gerdusch des Beatmungsgerdtes
empfinden. In funktioneller Hinsicht sind insbesondere Patien-
ten mit COPD und solche mit neuromuskuldren Erkrankungen li-
mitiert. Das betrifft vor allen Dingen Aktivitdten des Alltags wie
Hausarbeit, Essen, sich Waschen oder Ankleiden.

In der Validierungsstudie des SRI wurden wie auch in den Unter-
suchungen mit dem FCH Unterschiede der Lebensqualitdt zwi-
schen den verschiedenen Patientengruppen deutlich [44]. Dabei
hatten Patienten mit Kyphoskoliose die insgesamt beste gesund-
heitsbezogene Lebensqualitit im Summenscore (Abb.4). Am
deutlichsten waren die Unterschiede im Bereich der krankheits-
bezogenen Angste, wobei Patienten mit COPD und posttuberku-
l6sem Syndrom sehr viel deutlicher Angste hatten als die ande-
ren Patientengruppen. Dies deckt sich gut mit den Ergebnissen,
die mittels HAD-Skala erarbeitet wurden, wo COPD-Patienten
deutlich hiufiger Angste und Depressionen hatten als Patienten
mit Kyphoskoliose oder neuromuskuldren Erkrankungen [42].
Ahnlich war das Verhiltnis bei den Atembeschwerden und bei
der sozialen Rollenfunktion. Bei der kdrperlichen Rollenfunktion
waren erwartungsgemadfd Patienten mit neuromuskuldren Er-
krankungen am stdrksten limitiert, jedoch weniger durch die
Atembeschwerden als durch die Grunderkrankung selbst, da die-
se Patienten von allen Patientengruppen iiber die wenigsten
Atembeschwerden berichtet hatten. In dieser Arbeit wie auch in
anderen Untersuchungen hatte die Grunderkrankung somit den
starksten Einfluss auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitat,
wobei abgesehen vom Alter [50] objektive Parameter wie Daten
der Lungenfunktion und andere die gesundheitsbezogene Le-
bensqualitit nur wenig voraussagen konnen. Am stdrksten
scheinen noch die erhdhten Bikarbonat-Werte mit Einschrdn-
kungen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt zu korrelie-

ren. Dies betrifft sowohl Patienten mit chronischer ventilatori-
scher Insuffizienz, die auf eine Heimbeatmung eingeleitet wor-
den sind [48], als auch solche, die noch nicht beatmet werden
[49].

Patienten mit Tracheotomie sind in der Regel starker beeintrach-
tigt als solche, die iiber einen nichtinvasiven Beatmungszugang
ventiliert werden. Dies betrifft insbesondere das Sprechen, das
Essen, die Abhdngigkeit von pflegenden Personen, den Komfort,
Probleme, die sich aus dem kiinstlichen Beatmungszugang erge-
ben konnen sowie die Tatsache, dass auch im Falle der Beat-
mungspause hdufig nicht iiber die natiirlichen Atemwege geat-
met werden kann [51]. Gelegentlich kann der sichere Beat-
mungszugang jedoch auch mehr Sicherheit und Vertrauen fiir
den Patienten bedeuten.

Zusammenfassend ergibt sich, dass die gesundheitsbezogene Le-
bensqualitdt bei Patienten mit COPD deutlicher eingeschrankt ist
als bei den meisten Patienten mit thorakal-restriktiven oder neu-
romuskuldren Erkrankungen. Ahnlich scheint dies bei Patienten
mit posttuberkulésem Syndrom der Fall zu sein. Das betrifft ne-
ben der physischen Funktion insbesondere auch psychische
Aspekte wie Angste und Depressionen. Dies liegt zumindest bei
COPD-Patienten z.T. darin begriindet, dass diese nicht nur durch
ihre ventilatorische Insuffizienz, sondern auch in erheblichem
MafRe durch ihre pulmonale Insuffizienz beeintrdchtigt sind. Da-
bei kénnen ein Bronchospasmus, chronisch-produktiver Husten,
die Hypoxie und die Folgen eines cor pulmonale die gesundheits-
bezogene Lebensqualitdt zusdtzlich zum Hypoventilations-Syn-
drom stark beeintrdchtigen. Dariiber hinaus kommt es bei COPD-
Patienten hdufiger zu Infektexazerbationen, von denen gezeigt
wurde, dass sie in der Folge die gesundheitsbezogene Lebens-
qualitdt erheblich beeintrachtigen kénnen [52 - 54].

Einfluss der Heimbeatmung auf die gesundheitshezogene
Lebensqualitdt in Verlaufsheobachtungen

Ein Vergleich zwischen historischen Patientenkollektiven in der
Studie von Dellborg u. Mitarb. deutet an, dass sich die Lebens-
qualitdt bei Patienten mit verschiedenen thorakal-restriktiven
Erkrankungen nach Einleitung der Heimbeatmung bessern kann
[49]. Ein Teil der Einschrankungen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit vor der Heimbeatmung kann somit auf die chro-
nische ventilatorische Insuffizienz und nicht primar auf die
Grunderkrankung selbst zuriickgefiihrt werden. Diese Interpre-
tation muss jedoch zuriickhaltend erfolgen, da die Patienten
ohne Heimbeatmung in der aktuellen Studie mit einem histori-
schen Kollektiv von Patienten unter langfristiger Heimbeatmung
verglichen werden.

Wie oben gezeigt, kommt es in der retrospektiven Betrachtung
zu einem Gewinn an Lebensqualitdt bei Patienten mit thorakal-
restriktiven und neuromuskuldren Erkrankungen, nicht jedoch
bei Patienten mit COPD [42]. Die retrospektive Betrachtung
muss hier nicht unbedingt von Nachteil sein, da die aus der Riick-
schau subjektiv wahrgenommene Verdanderung der Lebensquali-
tit seit Beginn der Heimbeatmung fiir den Patienten ebenso
wichtig sein kann wie die objektive Verdnderung der Lebensqua-
litdt, die sich aus einer prospektiven Analyse ergibt.
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Dennoch wurden in der Vergangenheit Bemiihungen unternom-
men, den Einfluss der Heimbeatmung prospektiv zu untersu-
chen. Hier wurden insbesondere COPD-Patienten, die auf eine
Heimbeatmungstherapie eingeleitet wurden, mit unterschiedli-
chen Messinstrumenten prospektiv untersucht [55 - 58]. In zwei
Arbeiten konnten keine wesentlichen Verbesserungen durch die
Heimbeatmung dokumentiert werden [55,58]. In den anderen
beiden Arbeiten zeigte sich eine signifikante Verbesserung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitit, wobei in beiden Studien
im Gegensatz zu den ersten beiden u.a. der SGRQ eingesetzt
wurde [56,57]. Fragebogen, die spezifisch die Probleme der Pa-
tienten mit Heimbeatmung erfragen, wurde jedoch in keiner die-
ser Studien eingesetzt, so dass der Effekt der Heimbeatmung auf
die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt weiterhin nicht sicher
beurteilt werden kann.

In einer anderen Arbeit konnte bei 16 Patienten mit amyotropher
Lateralsklerose unter Einsatz des SF-36 gezeigt werden, dass sich
die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt nach Einleitung einer
Heimbeatmung trotz Progredienz der Erkrankung nicht ver-
schlechtert und dass in der Subskala ,Vitalitdt“ sogar ein Gewinn
an Lebensqualitdt erzielt werden konnte [59]. Obwohl auch bei
Patienten mit COPD, die mit Salmeterol behandelt wurden, und
bei Patienten mit obstruktivem Schlafapnoe-Syndrom, die auf
eine CPAP-Therapie eingeleitet wurden, Verdnderungen der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitdt mittels SF-36 erfasst wer-
den konnten [60,61], kann von diesem Fragebogen postuliert
werden, dass er Verdnderungen der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitit weniger gut erfasst als ein krankheitsspezifischer
Fragebogen, da er wesentliche Merkmale der Grunderkrankung
nicht erfasst (s.0.). Die prospektive Untersuchung zur gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitdt bei amyotropher Lateralsklerose
[59] muss vor diesem Hintergrund kritisch betrachtet werden.

Zusammenfassend zeigen sich mehrere Studien, die den Einfluss
der Heimbeatmung auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitat
untersucht haben. In keiner Studie konnte bis dato eine Ver-
schlechterung dokumentiert werden, was aufgrund der Progre-
dienz vieler dieser Erkrankungen positiv zu bewerten ist. Aller-
dings bleibt nach wie vor ungeklart, inwieweit sich die gesund-
heitsbezogene Lebensqualitdt unter der Heimbeatmung wirklich
verbessern kann, da die prospektiven Studien mit hohen Patien-
ten-Fallzahlen und Gebrauch moderner, spezifischer Messinstru-
mente noch ausstehend sind.

Gesundheitsbezogene Lebensqualitit bei Heimbeatmung

im Kindesalter

Die oben dargestellten Ergebnisse lassen aber nur Riickschliisse
auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt bei Patienten mit
Heimbeatmung im Erwachsenenalter zu, da Kinder und Jugend-
liche nicht in die Analysen miteinbezogen wurden. Daher wurde
in einer Deutschland-weiten Multizenter-Studie die gesund-
heitsbezogene Lebensqualitdit bei Heimbeatmung im Kindes-
und Jugendalter untersucht [62], wobei eigens fiir die Studie ein
spezifischer Fragebogen entwickelt wurde. Zusammenfassend
ergab sich danach eine hohe Patientenzufriedenheit, wobei inte-
ressanterweise eine zusatzlich durchgefiihrte Eltern-/Angehori-
genbefragung diskrepante Ergebnisse beziiglich der gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitdt erarbeiten konnte und zwar in
dem Sinne, dass die Patienten ihre Lebensqualitit hoher ein-

schdtzten als die Eltern. Dies unterstreicht, dass eine Angehori-
genbefragung die Patientenbefragung niemals ersetzen kann.

Zukiinftige Studien zur Erfassung der Lebensqualitit

bei Patienten mit Heimbeatmung

Wie oben aufgefiihrt, hat die Frage nach der Lebensqualitit bei
Patienten mit Heimbeatmung in zunehmendem MaRe die wis-
senschaftliche Auseinandersetzung beschdftigt. Konklusive Aus-
sagen zu dieser Frage kénnen jedoch aktuell noch nicht gemacht
werden, da in vielen Studien nicht die geeigneten Instrumente
zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt zur Ver-
fiigung standen. Nach gegenwdrtigem Wissensstand sollten in
zukiinftigen Studien krankheitsiibergreifende Fragebogen zum
Vergleich mit anderen Patientengruppen mit krankheitsspezifi-
schen Fragebogen zur Erfassung krankheitsspezifischer Aspekte
der Grunderkrankung kombiniert werden. In diesem Sinne sollte
auch der Wert der Heimbeatmung fiir die gesundheitsbezogene
Lebensqualitdt prospektiv untersucht werden. Solche zukiinfti-
gen Forschungsvorhaben sollten zum Erreichen gréSerer Patien-
ten-Fallzahlen multizentrisch sein, damit die Aussagekraft sol-
cher Studien fiir zukiinftige Therapieentscheidungen gegeben
ist.

Aus diesem Grund wird aktuell eine Multizenter-Studie in
Deutschland geplant, bei der der Einfluss der Heimbeatmung
auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt von Patienten mit
schwerer respiratorischer Insuffizienz prospektiv mit dem SF-36
[27-30] und dem SRI [44] untersucht werden soll. Parallel dazu
ist das internationale Projekt QuESS (The Quality of Life Evalua-
tion and Survival Study) entstanden, das neben Uberlebensraten
auch die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt u.a. unter Einsatz
des MRF-28 [43] bei Patienten mit chronischer respiratorischer
Insuffizienz prospektiv untersucht [63].

Die wissenschaftliche Beurteilung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt im Verlauf einer Heimbeatmungstherapie ist ins-
besondere auch bei COPD-Patienten wichtig, da es in der Zukunft
schwierig sein wird, die Indikation fiir eine aufwendige Therapie
aufrechtzuerhalten, von der bis jetzt ein Vorteil weder fiir das
Langzeitiiberleben noch fiir die gesundheitsbezogene Lebens-
qualitat gesichert ist.
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Ausschreibung

WIR-Journalistenpreis der Deutschen Lungenstiftung
2001/2002

1. Die Deutsche Lungenstiftung verleiht fiir die Jahre 2001 und
2002 im Rahmen der Jahrestagung der Deutschen Gesell-
schaft fiir Pneumologie erneut den WIR Journalistenpreis zur
Wiirdigung hervorragender journalistischer Arbeiten auf
dem Gesamtgebiet der Pneumologie.

2. Der Preis wird zur Erinnerung an den Lungenfacharzt Dr. Wil-
helm Roloff und seine Frau Ingeborg von deren vier S6hnen
gestiftet. Er soll Defizite der Medienberichterstattung iiber
Lungenerkrankungen ausgleichen.

3. Der Preis wird an Journalistinnen und Journalisten vergeben,
die sich durch einen oder mehrere Beitrdge in Presse, Bii-
chern, Horfunk oder Fernsehen in hervorragender Weise mit
aktuellen Entwicklungen der Lungenheilkunde beschaftigen.
Bewerben kénnen sich Journalisten (auch Teams) mit hochs-
tens drei Beitrdgen, die zwischen dem 1. Januar 2001 und
dem 31. Dezember 2002 in deutscher Sprache veroffentlicht
wurden. Zuldssig sind Eigenbewerbungen sowie Empfehlun-
gen durch Dritte.

4. Der Preis ist mit 4.000 Euro ausgestattet. Es wird ein erster
Preis (2.500 Euro) sowie ein zweiter Preis (1.500 Euro) verlie-
hen.

5. Der Vorstand der Deutschen Lungenstiftung hat eine Jury ein-
gesetzt, die dem Vorstand aus den eingereichten Arbeiten die
preiswiirdigen benennt. Die Benennung erfolgt durch den
Vorsitzenden der Jury in Form eines schriftlichen Gutachtens,
aus dem hervorgeht, warum welcher Arbeit ein Preis zuer-
kannt wurde. Das Gutachten wird anldsslich der Preisverlei-
hung durch den Vorsitzenden der Deutschen Lungenstiftung
offentlich vorgelesen. Die Preistrager werden zur Verleihung
nach Miinchen eingeladen.
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6. Die Arbeiten miissen bis zum 15. 1. 2003 (Datum des Post-
stempels) beim Vorsitzenden der Deutschen Lungenstif-
tung, Herrn Prof. Dr. med. Helmut Fabel, unter folgender
Anschrift eingereicht werden:

Deutsche Lungenstiftung e. V.

Herrn Prof. Dr. med. Helmut Fabel
Herrenhduser Kirchweg 5, 3. 0G

30165 Hannover

Tel.: 0511/2155110, Fax: 0511/2155113

E-mail: Deutsche.Lungenstiftung@t-online.de
www.lungenstiftung.de

7. Die Bewerber werden gebeten, den Arbeiten neben Verdéffent-
lichungs- bzw. Sendedatum, Angaben zu Namen, Adresse, Le-
benslauf mit Ausbildung und journalistischem Werdegang
sowie zur derzeitigen Tdtigkeit anzufiigen.

8. Fiir das Thema der einzureichenden Beitrdge gibt es keine eng
begrenzten Vorgaben. Erwiinscht sind Arbeiten, die sich so-
wohl mit den gravierenden, aber weithin unterschdtzten
Problemen der Lungenheilkunde in Forschung und Praxis be-
fassen, als auch solche, die sich mit Einzelfragen beschaftigen,
z.B. zu einzelnen Lungenerkrankungen. Erwiinscht sind
ebenso Arbeiten zur Fritherkennung und Pravention von Lun-
genkrankheiten, zum Nichtraucherschutz, zu Nichtraucher-
Initiativen, zur Strategie der Tabakindustrie und zur medizi-
nischen Bedeutung des Werbeverbots, das innerhalb der EU
fiir Tabakwaren vorgesehen ist.

9. Mit der Vergabe der Preise erhdlt die Deutsche Lungenstif-
tung das Recht, die ausgezeichneten Beitrdge in der Mitglie-
derzeitschrift ,Lunge, Luft und Leben“ zu veroffentlichen.
Die eingesandten Arbeiten werden nur auf Anfrage an die Be-
werber zuriickgesendet; eine Haftung kann nicht iibernom-
men werden.
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