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Quality of life — Therapieziel oder Schlagwort?

Georg B. Gaul

Lebensqualitat ist auch in der medizinischen Literatur zu einem neuen Begriff geworden. Zumeist wird er derzeit in der Evaluation chronischer
Erkrankungen herangezogen.Urspriinglich war Lebensqualitat ein Begriff der Sozio6konomie, hat aber jetzt langsam auch in der medizinischen
Literatur Akzeptanz gefunden.Allerdings gibt es keine einheitliche Definition fiir diesen Terminus, sodall mit dem gleichen Wort durchaus Verschiedenes
gemeint sein kann. Es mul8 daher klargestellt werden, dal8 Studien, die sich mit Lebensqualitat befassen, klar definieren, was und unter welchen
Gegebenheiten sie damit messen (kénnen), da sonst Fehlinterpretationen durchaus entstehen kénnten. Trotzdem mul8 aber anerkannt werden, dal8
Studien, die Tests zur Lebensqualitit beinhalten, den Menschen in seiner Gesamtheit als nicht nur somatisch Kranken, sondern in der zusammen
damit bestehenden psychosozialen Dimension beschreiben.

Quality of life is a newer term in cardiology, described mostly in long-term observations of chronic cardiac diseases. Originally coming from the
socioeconomic scenery, it is now used in the medical litterature with small but growing evidence.However, as its definition is not a distinct one, it
may be used in many clinical entities with different meanings and targets. Therefore, quality-of-life tests used in a study should be explained clearly
to the reader for defining the specific targets of the different teste, otherwise misuse or simple misinterpretation of the results of an investigation may
be possible, as physicians usually are not experienced with this kind of evaluating patients. The great step ahead by using quality of life assessments

is the perception of the sickness of the patient in his entire psycho-social environment. J Kardiol 1999; 6: 617-21.

er Begriff ,Lebensqualitat” wurde Anfang dieses Jahr-

hunderts erstmalig als Ubersetzung des englischen Ter-
minus ,quality of life” in der Wohlfahrtsokonomie verwen-
det. Er ist also zundchst ein Begriff aus Okonomie und
Sozialwissenschaften und wurde schon dort zur umfassen-
deren Charakterisierung sozialpolitischer Gegebenheiten
benutzt. In diesem Zusammenhang umfafit er drei Merk-
male:

1. Lebensqualitat ist mehrdimensional; d. h. zum Unter-
schied von eindimensionalen Begriffen wie Inflationsrate
oder Wirtschaftswachstum umfal$t die Lebensqualitat auch
Arbeitsbedingungen, Wohnverhiltnisse, Gesundheit, Bil-
dung, Zustand der Umwelt etc.

2. Lebensqualitét hat eine objektive und eine subjekti-
ve Dimension, die nicht unbedingt deckungsgleich sein
miussen: eine kollektiv gute Lebensqualitat und eine damit
Ubereinstimmende subjektiv ebenfalls als gut erlebte Le-
bensqualitit werden gemal einer Terminologie der OECD
als ,well-being” bezeichnet, schlechte subjektive Lebens-
qualitdt in einem objektiv auch im Kollektiv schlechten
Umfeld als Deprivation, die subjektiv als gut erlebte Le-
bensqualitdt in einem objektiv qualitativ schlechten Um-
feld als Adaptation und das Gegenteil als Dissonanz. Da-
bei gilt es als erwiesen, dafl der Zusammenhang zwischen
objektiven Lebensbedingungen und dem subjektiven Wohl-
befinden nicht sehr stark ist, daf8 also die subjektiv erlebte
Lebensqualitdt ein sehr eigenstandiger Begriff ist. Hier hin-
ein fallen auch sozialwissenschaftlich gebrauchte Termini
wie Glick oder Zufriedenheit. BeeinfluBt werden diese Be-
griffe von den Sorgen, Problemen, Angsten, Wiinschen,
Hoffnungen etc. des einzelnen Individuums und sind dem-
entsprechend schwer zu definieren.

3. Lebensqualitat hat eine gesellschaftspolitische Dimen-
sion: Im sozialpolitischen Sinn wird die Lebensqualitit eines
Kollektives anhand von Kriterien wie Sicherheit, Freiheit
des Einzelnen, Verteilungsgerechtigkeit, 6ffentliche Wohl-
fahrt, Altersvorsorge etc. definiert. Hierher gehort auch der
okonomische Begriff des qualitativen Wachstums im Ge-
gensatz oder in Erganzung zum Nullwachstum einer Ge-
sellschaft, um weg vom reinen Denken des Wirtschafts-
wachstums zu kommen.

Aus all dem wird klar, dal¥ Lebensqualitat einer jener
Begriffe ist, der umgangssprachlich viel verwendet wird,
der aber aufgrund der subjektiven Komponente und der
zahlreichen EinfluRgroen noch keinen allgemein akzep-
tierten Teststandard hat. Die Messung der Lebensqualitat
kann daher u. U. entsprechend dem Anwender oder dem
Auftrag eingesetzt werden und die seridse Forschung in
MiRkredit bringen. Ich glaube, dal® dieser sozialwissen-
schaftliche Exkurs notwendig war, da diese Begriffe uns
Medizinern zwar gelaufig sind und hier auch die Analoga
zur medizinischen Lebensqualitatsforschung klarer werden,
wir aber mit MeRinstrumentarien, die aus der Soziologie
kommen, zunichst tiberfordert sein konnen.

In der Medizin bekommt der Begriff Lebensqualitat lang-
sam, aber stetig zunehmend, Bedeutung, und zwar als
,health-related quality of life”, also die gesundheits-
bezogene Lebensqualitdt. Sie wird zur Verlaufskontrolle von
Krankheiten, zur besseren Graduierung des Schweregrades
einer Erkrankung und zur besseren Beurteilung dquivalen-
ter oder — nach den herkémmlichen MeRkriterien dqui-
potenter — Therapien herangezogen. Die Definition von
,health-related quality of life” ist kompliziert und wird nach
Monika Bullinger in drei verschiedenen Arten versucht [T,
2]:

1. Individualzentriert, d. h. nur durch das individuelle
Erleben zu definieren, etwa als Differenz zwischen ange-
strebten Zielen und erfahrener Realisierung.

2. Interindividuell, d. h. daR fiir verschiedene Personen
eine bestimmte Anzahl von Items oder Dimensionen an-
strebbar, wiinschenswert, von Relevanz sind: etwa das kor-
perliche, psychische, soziale und funktionale Wohlerge-
hen. Diese Dimensionen sind, wie gleich gezeigt werden
wird, anhand der Test-Items der Fragebogen um einige Di-
mensionen erweiterbar, lassen sich aber im wesentlichen
darauf zurtickfiihren (sog. operationale Definition).

3. Lebensqualitat als implizites Konstrukt: Diese dritte
Definition geht davon aus, dals weder intra- noch interindi-
viduelle Kriterien flr Lebensqualitiat mallgebend sind, son-
dern Patientenpriferenzen gemessen werden, etwa das
Wiedererlangen einer definierten Belastbarkeit bei Zustand

Von der 2. Medizinischen Abteilung (Herzstation) des Hanusch-Krankenhauses Wien
Korrespondenzadresse: Prim. Dr. med. Georg Gaul, 2. Med. Abteilung (Herzstation), Hanusch-Krankenhaus, A-1140 Wien, Heinrich-Collin-Strafle 30

J KARDIOL 1999; 6 (12)

617



618

nach Herztransplantation [1]. Dieser ,cost utility”-Ansatz
gewinnt in der Gesundheitsokonomie immer mehr Bedeu-
tung.

Auf dem Kongref8 der American Heart Association 1998
in Dallas fanden sich unter 4.552 Beitragen 19 mit dem
Stichwort Lebensqualitdt. Bei folgenden kardiologischen
Entitaten wurde die Lebensqualitat evaluiert:

Abstracts zu Herzinsuffizienz
Abstracts zur koronaren Herzkrankheit

Abstracts zur Verlaufskontrolle von HTX-Patienten

Abstracts zur Therapiekontrolle bei Vorhofflimmern

N NN Ul O

Abstracts zur besseren Evaluation von Pat. mit Syn-
drom X

Abstract zur Verlaufskontrolle nach Defi-Implantation

—_

Abstract zur Verlaufskontrolle nach Schlaganfall

Welche Tests wurden dabei angewandt und was beinhal-
ten sie?

In 7 Studien wurde die ,Medical Outcome Survey” Short
Form SF 36, in 4 Studien die ,Nottingham Health Perfor-
mance” (ausschlieflich Studien aus dem UK) und t-Tests
wie etwa das ,Sickness Impact Profile”, der ,Quality of
Life Index — Cardiac Version” und die ,Heart Transplanta-
tion Symptom Checklist” angewandt.

Zuséatzlich wurden noch Tests angewandt, die nur je
einmal in diesen 19 Arbeiten aufgezahlt wurden. Insgesamt
wurden 37 Tests genannt, also fast 2 Tests pro Arbeit. Da-
bei ist zu erkennen, dal® es krankheitstibergreifende Tests
gibt, die bei allen Entitdten eingesetzt werden und krank-
heitsbezogene, die nur fur eine besondere Krankheitsgruppe
herangezogen werden. Zu den krankheitsiibergreifenden
Tests zahlen:

¢ Medical Outcome Survey Short Form SF 36,
e Nottingham Health Performance,
e Sickness Impact Profile,

e Quality of Life Index — Cardiac Version.
Zu den krankheitsbezogenen Tests:

e Heart Transplantation Symptom Checklist u. &.

Was beinhaltet so ein Test und welche Aussage kann ich
von ihm erwarten?

Sehen wir uns den in diesen Studien am haufigsten ange-
wandten Test, die Medical Outcome Study Short Form, an.
Er fragt 8 verschiedene Bereiche, sog. Dimensionen, ab:

. Kérperliche Funktionsfahigkeit

. Korperliche Rollenfunktion

. Korperliche Schmerzen

. Allgemeine Gesundheitswahrnehmung
. Vitalitat

. Soziale Funktionsfahigkeit

. Emotionale Rollenfunktion

. Psychisches Wohlbefinden

ONOUT R WhN —

Nach Monika Bullinger, der deutschen Expertin fir
Lebensqualitatsforschung, gibt es derzeit mehr als 1000
,health-related quality of life“-Tests [1, 2]. Sie sind zum
groReren Teil krankheitstibergreifende Tests, zumeist eng-
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lisch, das heifst, fir den deutschen Sprachraum nicht ein-
setzbar. Um den internationalen Vergleich einer Lebens-
qualitatsaussage zu sichern, sind mehrsprachig einsetzba-
re Fragebogen erforderlich. Diese gibt es nur zu einem
geringen Teil, so etwa den SF 36 Fragebogen oder den
Nottingham Health Performance Fragebogen. Zu diesem
Zweck muB jeweils eine Ubersetzung an einer entspre-
chend-sprachigen Bevolkerung validiert, d. h. auf die glei-
che Aussagekraft wie in der urspriinglichen Sprache ge-
pruft werden. Dartiber hinaus gibt es auch auf den
deutschen Sprachraum beschrankte Fragebogen, wie etwa
der SELT von Averbeck oder ALLTAGSLEBEN oder den Fra-
gebogen ,Minchner Lebensqualitits-Dimensionen Liste”
von M. Bullinger, die aber auf Grund ebendieser nationa-
len Eingrenzung sicher keine grolle, Gber das Nationale
hinausgehende Bedeutung haben. Um diese Barriere zu
Uberwinden, gibt es auch internationale Ansatze, solche
Fragebogen nicht einfach zu tibersetzen, sondern gemein-
sam einen neuen Ubernationalen zu entwickeln: etwa von
der European Organisation for Research and Treatment of
Cancer, der EORTC-quality of life Fragebogen, oder der Fra-
gebogen der WHO, der WHOQOL-questionnaire. Es ist
also erkennbar, daB eine Internationalisierung der Test-
batterien angestrebt wird, dal} aber derzeit noch keine all-
gemein akzeptierten Testformen vorhanden sind.

Jeder dieser Tests mul’ selbst psychometrisch validiert
werden, d. h. er muf normiert, zuverlassig und gltig sein.

e Normen missen anhand eines gentigend grofsen gesun-
den Vergleichskollektivs in der jeweiligen Sprache
erstellt und definiert werden. Dabei wird der Test auf
Objektivitat, Reliabilitat und Validitat gepruft.

e Objektivitdt ist der Grad, in dem Testergebnisse unab-
héangig vom Untersucher sind.

e Die Reliabilitat oder Zuverlassigkeit eines Tests ist der
Grad der Genauigkeit, mit dem ein Test ein bestimmtes
Merkmal mif3t. Sie wird mittels der inneren Konsistenz,
mit einem Wert alpha > 0,70 nach Cronbach gekenn-
zeichnet. Die sog. Retest-Reliabilitdt oder Stabilitat ei-
nes Tests gibt sodann an, ob — bei Wiederholung des
Tests in wochentlichen Abstanden — die Testergebnisse
stabil bleiben.

e Die Giultigkeit des Tests wird anhand der Validitat und
Sensitivitat geprift. Dabei prift man bei der Validitats-
prufung, inwieweit sich gefragte Items tiberschneiden,
aber auch wie weit die Aussagen eines Tests mit schon
bekannten Skalierungen parallel gehen, etwa NYHA mit
der HTX stressor scale oder der HTX symptom checklist.
Bei der Sensitivitdt soll der Test moglichst gut Verande-
rungen im Krankheitsverlauf oder durch die Therapie
spiegeln kénnen.

Aus dem bisher Gesagten kann gefolgert werden:

e Es besteht keine allgemeine Akzeptanz fiir einen inter-
national validierten Fragebogen.

e Die Vielfalt macht den Einsatz eines Melinstruments
fur Lebensqualitat unklar und fragwardig.

e Die Akzeptanz des Begriffs Lebensqualitat zur Verlaufs-
und Therapiekontrolle in der Kardiologie ist noch eher
zogerlich: 0,4 % der AHA-Abstracts fiihren als Keyword
Lebensqualitat.



e Fir den damit nicht Vertrauten ist die Angabe von Zah-
lenvergleichen zur Dokumentation besserer Lebensqua-
litit eher verwirrend, ebenso mufs man sich mit dem
Begriff der ,Dimensionen” erst vertraut machen.

e Allerdings scheinen die einzelnen Items der Fragebo-
gen doch die wirkliche Befindlichkeit eines Menschen
besser reflektieren zu konnen als eine NYHA oder CCA-
Klassifizierung.

An einigen klinischen Studien soll die Situation der
Lebensqualitdtsevaluation dargestellt werden: In einer klas-
sischen Hypertoniestudie von Jachuk et al. [4] wurden par-
allel Patienten, die sie behandelnden Arzte und deren An-
gehorige zur Lebensqualitat befragt: Wahrend 100 % der
Arzte der Meinung waren, die Patienten hatten sich in ih-
rer Lebensqualitat verbessert, hatten nur 48 % der Patien-
ten dieses Erleben, 8 % fiihlten sich schlechter; von den
Angehorigen glaubten Gberhaupt nur 2 % an eine Verbes-
serung des Gesamtzustands der Patienten.

1986 zeigten Croog und Mitarbeiter [5], dal’ Captopril
die Lebensqualitat verbesserte, wahrend Propranolol und
Methyldopa sie verschlechterten. Aus der gleichen Arbeits-
gruppe kam 1993 die beriihmte Arbeit von Testa et al. [6],
bei der gezeigt wurde, dal Captopril und Enalapril den
Blutdruck in gleicher Weise senkten, Captopril aber bei
Patienten mit schlechten Ausgangswerten der Lebensqua-
litat diese mehr besserte als Enalapril. Daraufhin wurde die
Lebensqualititsmessung von der Industrie in reichem Aus-
mal eingesetzt, um bei Therapievergleichen dquieffektiver
Therapien zu differenzieren und die ,beste” Substanz her-
auszufinden. Diese Studien haben sicher auch zur weitver-
breiteten Skepsis gegentiber Lebensqualititsmessungen
geflhrt, da die MefSmethoden uneinheitlich waren und oft
flir Marketingstrategien einzelner Firmen mibrduchlich
verwendet wurden.

Andererseits haben sich zur Beurteilung und Therapie-
verlaufskontrolle von Patienten etwa mit dilatativer
Kardiomyopathie die herkémmlichen Parameter wie die
NYHA-Klassifikation oder der Gehtest als zu grobe Para-
meter zur Beurteilung eines Therapieerfolges herausgestellt,
wohingegen die Messung der Lebensqualitét eine verbes-
serte Therapiekontrolle ermoglichte. So konnten etwa
Goldman und Mitarb. schon 1981 [7] Unterschiede zwi-
schen Digitalis und Placebo mit einem ,chronic heart
failure questionnaire” zeigen. In den neueren grofen Stu-
dien bei Kardiomyopathie gehoren daher Lebensqualitats-
Ratings zum Standardinstrumentarium der Basisevaluation
und Verlaufskontrolle von Therapien (SOLVD) [8].

Es wird klar, da8 die Einbeziehung des Begriffs Lebens-
qualitat in die Krankheitsevaluation fir den Anspruch eines

gednderten Krankheitsverstandnisses steht. Die Ein-
beziehung der verschiedenen Dimensionen oder Items
bedeutet nichts anderes als das gesamtheitliche Anerken-
nen eines Menschen in seinem Kranksein. Wenn die Di-
mensionen Vitalitdt, soziale Funktionsfahigkeit, emotiona-
le Rollenfunktion und psychisches Wohlbefinden neben der
korperlichen Symptomatik abgefragt werden, heifSt das, daf8
ein bio-psycho-soziales Krankheitsverstehen dieser Situa-
tion zugrunde liegt. Eine angestrebte Verbesserung jedes
Lebensqualitits-Index impliziert daher gesamtheitlich ver-
besserte, also psychosomatische MaBnahmen. Dies beinhal-
tet aber ein Abgehen von einer eher einseitigen somatisch-
fixierten Betrachtungsweise des Krankwerdungsprozesses
hin zu einem gesamtheitlichen Verstandnis fiir Krankheits-
entstehung, die soziale und seelische Faktoren mit einbe-
zieht.

Mediziner sind im allgemeinen von ihrer Ausbildung
her mit den komplizierten Kriterien der Lebensqualitats-
messungen nicht vertraut, eine kritische Beurteilung von
Aussagen dazu entzieht sich auf Grund unserer Ausbildung
unserer Kenntnis. Das kann diesem Instrument gegentiber
einerseits die Skepsis, andererseits dessen unwidersproche-
nen Einsatz bei industriebezogenen Aussagen fordern. Trotz-
dem glaube ich, dall wir gut beraten sind, wenn wir uns
ndher mit den Kriterien der Lebensqualitdtsmessung befas-
sen und sie in unsere Parameter zur Diagnostik und Verlaufs-
kontrolle mit einbeziehen, da sie eine wertvolle Erweite-
rung der Bewertung einer Patientensituation darstellen.
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