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Patienten-zentrierte Evaluation

der Krankheitsauswirkungen

hei muskuloskelettalen Erkrankungen:
Modell der Krankheitsauswirkungen

und Begriffsdefinitionen

in der Familie und der Gesellschaft.
Dadurch kommt es oft zu einer er-
heblichen Verminderung der Le-
bensqualitit.

Mittlerweile ist es unumstritten, daB
Patienten durchaus in der Lage sind,
ihre Symptome und Funktionsein-
schrinkungen zuverldssig zu beur-
teilen, insbesondere dann, wenn ih-
nen standardisierte und relevante
Fragen gestellt werden. Krankheits-
modelle erleichtern dabei das Ver-
stindnis fiir die Messung der unter-
schiedlichen Outcome-Dimensionen.
Heute ist eine standardisierte, gilti-
ge und zuverldssige Erfassung der
Krankheitsauswirkungen mit Patien-
tenfragebogen die Grundlage weit-
reichender Forschungsvorhaben auf
dem Gebiet der klinischen Epide-
miologie, der 6konomischen Evalua-
tion und der Gesundheitsforschung.
Im Gegensatz zur breiten Anwen-
dung der patienten-zentrierten Mes-
sung der Krankheitsauswirkungen in
der Forschung, ist deren Finsatz in
der klinischen Praxis jedoch noch
nicht etabliert.

Summary Musculoskeletal condi-
tions usually cause pain, physical,
psychological and social disability,
and consequently reduce a patient’s
quality of life. Nowadays, it is gen-
erally accepted that patients are
truly capable to assess disease con-
sequences, if they are questioned
with appropriate instruments. Mod-
els of disease and the disabling pro-
cess provide the conceptual back-
ground for the measurement of dis-
ease consequences.

To date, standardized assessment of
outcomes with psychometrically
sound instruments is commonplace
in clinical trials, clinical epidemiol-
ogy, economic studies, and health
services research. However, stan-
dardized assessment tools are not
yet widely used in clinical practice.

Schliisselworter Health Status —
Outcome - Patienten Assessment

Key words Health status —
outcome — patient self assessment

Einleitung

Chronische Erkrankungen des Bewegungsapparates fiih-
ren auf der individuellen Patientenebene in der Regel
zu einer erheblichen Beeintrichtigung des Wohlbefin-
dens und sind auch aus gesellschaftlicher Sicht von sub-
stantieller Bedeutung (1, 2). Fiir den Patienten beinhal-
ten sie oft chronische Schmerzen, eine Einschrinkung
der physischen und psychischen Gesundheit, eine Be-

eintrichtigung bei der Ausiibung der Tatigkeiten des
Alltages, des Berufs sowie des Rollenverstdndnisses in
der Familie und Gesellschaft (1). Folglich kommt es fiir
die Bewoffenen zu einer betrdchtlichen Verminderung
der allgemeinen Lebensqualitit (3).

Auf der gesellschaftlichen Ebene sind muskuloskelet-
tale Erkrankungen mit erheblichen Kosten verbunden
(2). In Deutschland dominieren Erkrankungen des Be-
wegungsapparates mit Abstand in den Morbidititsstati-
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stiken der Rentenversicherungstrager (Verband der Ren-
tenversicherungsiriger, Frankfurt/M, 1994); sie machen
ein Drittel aller Arztbesuche Lei einem Allgemeinmedi-
ziner aus, sie sind die hdufigste Ursache einer physio-
therapeutischen Behandlung, und sie sind eine der héu-
figsten Ursachen fiir eine berufliche Umschulung, Inva-
lidisierung und frithzeitigen Berentung (4).

Es ist daher ein prioritires Ziel des Gesundheitswe-
sens, die Belastung durch muskuloskelettale Erkrankun-
gen zu vermindern. Bei muskuloskelettalen Erkrankun-
gen sind insbesondere die Prévention, Therapie und Re-
habilitation von vorrangiger Bedeutung (5). Allen Stra-
tegien ist dabei gemeinsam, daf} deren Erfolg hinsicht-
lich einer Verbesserung der Krankheitsauswirkungen
(..Outcomes*) und nicht ausschlieflich anhand der Ver-
dnderung von einzelnen klinischen Parametern (z. B.
Blutsenkungsgeschwindigkeit oder Rontgenbefund) be-
urteilt wird (5). Fiir die Messung des Erfolges ist es
deswegen bedeutsam, zwischen der Perspektive des
Krankheitsprozesses (Prozefl auf zelluldrer und moleku-
larbiologischer Ebene) und Krankheitsauswirkungen
(resultierende morphologische und funktionelle Organ-
storung und Funktionseinschriankungen) zu unterschei-
den. Dabei sind die in diesem Artikel besprochenen von
der WHO und anderen Organisationen entwickelten
Krankheitsmodelle und Methoden zur Messung der
Krankheitsauswirkungen als konzeptioneller Rahmen
duflerst hilfreich.

In diesem ersten von vier Beitrigen stellen wir die-
sen konzeptionellen Rahmen bei der Erfassung von pa-
tienten-zentrierten Krankheitsauswirkungen bei musku-
loskelettalen Erkrankungen vor. Weitere Beitridige be-
schiftigen sich anhand ausgewihiter Beispiele mit der
Auswahl von geeigneten Instrumenten sowie deren kul-
turellen Adaptation und Neuentwicklung. Ein 4. Beitrag
beinhaltet eine Ubersicht liber die zur Zeit wichtigsten
bzw. am hiufigsten verwendeten Outcome-Instrumenten
in der Rheumatologie.

Stellenwert der Erfassung von Krankheitsauswirkungen

1948 definierte die Weltgesundheitsorganisation (WHO)
Gesundheit nicht nur als die reine Abwesenheit von
Krankheiten, sondern vielmehr als das Wohlbefinden
auf korperlicher, seelischer und sozialer Ebene (6). Seit-
dem gewinnen der Bereich der Lebensqualitdt bzw. des
patienten-zentrierten ~ Gesundheitsstatus  eine  zuneh-
mende Bedeutung.

Waren es 1973 gerade einmal 5 Referenzen, die eine
Abfrage der Datenbank MEDLINE ergab, so fanden
sich 1996 bereits iiber 6000 Arbeiten unter dem Schlag-
wort Lebensqualitit. Zeitgleich wurden eine Vielzahl
von Verfahren — liberwiegend in Form von Patient-
selbstfragebogen entwickelt — um Lebensqualitiit stan-

dardisiert zu erfassen. Dabei wird der Begriff Lebens-
qualitit bzw. Gesundheitsstatus sehr variabel verwendet
und cs finden sich entsprechend erhebliche Unterschie-
de und Interpretationen zwischen den verschiedenen In-
strumenten. Hingegen besteht jedoch Einigkeit, welche
Dimensionen erfaBt werden sollen. Instrumente zur Er-
fassung der Lebensqualitit bzw. des Gesundheitsstatus
beinhalten gewohnlich die Dimensionen korperliche
Funktion, soziale Funktion, seelische Funktion, Schmer-
zen sowie die Perzeption von Wohlbefinden.

Entsprechende Instrumente reichen in der Rheumato-
logie bis in das Jahr 1949 zuriick als das American Col-
lege of Rheumatology (ACR) eine einfache Kategorisie-
rung des korperlichen Funktionsstatus (Steinbrocker
Kriterien) vorstellte (7). Seitdem wurden in der Rheu-
matologie Hunderte nicht-standardisierte ad hoc Verfah-
ren zur Erfassung der korperlichen Aktivititen entwik-
kelt. In den spiiten 80er Jahren wurde die Notwendig-
keit einer standardisierten Erfassung der Krankheitsaus-
wirkungen (Outcomes) in der Rheumatologie insbeson-
dere fiir Therapieforschung erkannt und seitdem be-
schiftigen sich weltweit Forschergruppen mit der Defi-
nition von geeigneten Messverfahren und deren konti-
nuierlichen Verbesserung. Hierbei wurde vor allem auf
eine ausreichende Giiltigkeit (Validitit) und Zuverlassig-
keit (Reliabilitdt) geachtet.

Zwischenzeitlich ist es unumstritten, daf Patienten
durchaus in der Lage sind, ihre Symptome und Funkti-
onseinschriankungen zuverldssig zu beurteilen, insbeson-
dere dann, wenn ihnen relevante Fragen in standardi-
sierter Weise gestellt werden (8, 9). Verschiedene Auto-
ren konnten zeigen, daB die patienten-orientierte Mes-
sung des Gesundheitszustandes ein zuverldssiger Pradik-
tor von Mortalitdt und der Inanspruchnahme von Ver-
sorgungsleistungen darstellt (10, 11).

Heute ist die standardisierte, giiltige, und zuverléssi-
ge Erfassung der Krankheitsauswirkungen mit Out-
come-Instrumenten die Grundlage weitreichender For-
schungsvorhaben auf dem Gebiet der Therapiefor-
schung, der klinischen Epidemiologie, der 6konomi-
schen Evaluation (12), und der Gesundheitsforschung
(Health Services Research) (13).

In analytischen Kohorten Studien wird beispielswei-
se untersucht, welche Faktoren entscheiden, daB ein-
zelne Patienten mit einer bestimmten pathologisch-ana-
tomischen Funktionsstérung (z. B. einer Gonarthrose),
Schmerzen und eine physische Funktionseinschrinkung
entwickeln, wihrend andere Patienten mit genau dersel-
ben pathologisch-anatomischen Konstellation symptom-
frei bleiben.

Viele Studien zur Priifung von medikamentésen und
therapeutischen Interventionen beurteilen deren Wirk-
samkeit inzwischen vorrangig anhand einer Verbesse-
rung von definierten Krankheitsauswirkungen als
HauptzielgroBe (13). Der ,goldene Standard™ fiir die
Beurteilung der Wirksamkeit einer Intervention ist
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schluflendlich der Patient. Wenn bei einer Behandlung
sich nur die physiologischen Parameter indern, ohne
dafl dadurch eine Verbesserung der Schmerzen, der
funktionellen Einschrinkung oder der Prognose in be-
zug auf Mortalitdt, Morbiditit oder Arbeitsfihigkeit re-
suldiert, ist dieses flir den Patienten kaum relevant.

Wenn z. B. in einem Schulpriiventionsprogramm
eine Fehlhaltung korrigiert und die muskuldre Balance
verbessert wird, lisst sich ein direkter Effekt der Be-
handlung nachweisen, wenn sich als Konsequenz die
Haltung und muskulire Balance in der Tat verbessern
(,.Efficacy*“oder Wirkung). Entscheidend ist aber, ob da-
mit die Héufigkeit und Schwere von Riickenbeschwer-
den sowie die Konsequenzen auf die physische, psychi-
sche und soziale Gesundheit beeinflusst werden (,Ef-
fectiveness” oder Wirksamkeit). Auch bei der Ube-
rpriifung von rehabilitativen Massnahmen ist der Wir-
kungsnachweis wichtig, dieser muss aber durch einen
Wirksamkeitsnachweis ergidnzt werden. Zum Beispiel
geniigt es nicht, dass ein definiertes Kriftigungpro-
gramm der Handmuskulatur zu einer verbesserten Greif-
kraft fithrt (14). Es ist um so mehr von Bedeutung, ob
die verbesserte Greifkraft auch zu einer verbesserten
Handgelenksfunktion und damit zu einer verbesserten
physischen Funktionsfahigkeit im Alltag fiihrt. Ist dieser
Zusammenhang einmal gesichert, kann die Verbesse-
rung der Handgelenkskraft z. B. im Rahmen eines Qua-
litdtssicherungsprogrammes als Indikator fiir die verbes-
serte physische Funktionsfihigkeit dienen.

Im Rahmen der Untersuchung von verschiedenen
ACE-Hemmerm und deren Einflu auf die Lebensquali-
tit konnte eindrucksvoll gezeigt werden, dal bei ver-
gleichbarer klinischer Wirkung der untersuchten Wirk-
stoffe, ein Préparat zu einer signifikanten Verschlechte-
rung der psychischen Funktionsfihigkeit (Depression)
fiihrte. Nur aufgrund einer standardisierten Erfassung
des allgemeinen Gesundheitsstatus unter Einschluf} kor-
perlicher, seelischer und sozialer Aspekte konnte dieser
differentielle Effekt erfafSt werden (15).

Die Gegeniiberstellung der Beeinflussung der Krank-
heitsauswirkungen (Wirkungen und Nebenwirkungen)
und der Kosten (Einsparungen und Ausgaben) in oko-
nomischen Analysen ermoglicht den Vergleich verschie-
dener Interventionen oder Behandlungsstrategien (12).
Fiir einen aussagekriftigen Vergleich werden in der Re-
gel im Rahmen einer Kosten-Nutzwert Analyse (cost-
atility) die verschiedenen Krankheitsauswirkungen
(z. B. verkiirzte Lebenserwartung, eingeschriinkte Funk-
tionsfihigkeit, Schmerzen, Medikamentennebenwirkun-
gen und sozioSkomische Kosten (entsprechend den 5
D’s von Fries (1)) in einer gemeinsamen Einheit (Nutz-
wert=,,Utility*) zusammengefasst. In Entscheidungsana-
lysen kann dann unter Integration dieser Nutzwerte so-
wie der Wahrscheinlichkeiten einzelner Ereignisse und
derer Kosten, die kostengiinstigste Strategie ermittelt
werden.

Im Gegensatz zur breiten Anwendung der Messung
der Krankheitsauswirkungen in der Forschung ist deren
Anwendung in der klinischen Praxis noch wenig eta-
bliert. Dort werden vor allem klinische und technische
Befunde (z. B., BSG, Greifkraft, Anzahl geschwollener
Gelenke), nicht aber die Krankheitsauswirkungen stan-
dardisiert und quantitativ erfaBt. Auf eine quantitative
Messung der Behandlungsergebnisse hinsichtlich der
Schmerzreduktion sowie einer Verdnderung der physi-
schen Funktionstihigkeit wird weitestgehend verzichtet.
Dieses ist um so erstaunlicher, da die meisten Instru-
mente wie z. B. der HAQ primiér fiir den Einsatz in der
Praxis entwickelt oder zumindest fiir den Einsatz im kli-
nischen Alltag getestet wurden. Die Ursachen fiir die
seltene Nutzung von Outcome-Instrumenten in der kli-
nischen Routine wurde wiederholt in internationalen
Workshops (16, 17) diskutiert und resultierte in ver-
schiedenen Vorschlidgen wie eine Integration in die Pra-
xis vorgenommen werden kann (18, 19, 20). Grundvor-
aussetzung ist jedoch zunidchst, dal vermehrt Untersu-
chungen iiber dic Relevanz ciner Erfassung von Krank-
heitskonsequenzen durchgefiihrt wird. So konnte z. B.
gezeigt werden, da8 Mediziner mit einer globalen Ein-
schitzung der Funktionsfahigkeit durchaus wesentliche
Aspekte verpassen, die wiederum mit einer standardi-
sierten Beurteilung der physischen Funktionseinschrin-
kung durch den Patienten identifiziert werden konnten
(21). Ein wesentlicher Grund, weshalb Kliniker Out-
come-Instrumente in der Praxis nicht anwenden, liegt
zunidchst in der fehlenden Kenntnis iiber deren Existenz
und Einsatzmdéglichkeiten (22). Ein anderes héufiges
Argument ist der administrative Aufwand bei deren An-
wendung. Dartiber hinaus fehlt bislang der Nachweis,
da3 sich mit Anwendung einer standardisierten Mes-
sung von Krankheitsauswirkungen die Behandlungser-
gebnisse verbessern lassen. Bislang wurden nur wenige
randomisierte Studien Uber die Einsatzmoglichkeiten
von Outcome-Instrumenten in der Praxis durchgefiihrt.
Mit Ausnahme einer Studie von Rubenstein et al.
konntc kein signifikanter Vorteil fiir die Interventions-
gruppe dokumentiert werden (23, 24, 25). Mdogliche
Grlinde fiir das negative Resultat sind die fehlende Sen-
sitivitdt der verwendeten Instrumente, eine ungeniigende
Information iiber Anwendungsmoglichkeiten sowie eine
zeitverzogerte Ubermittlung der Ergebnisse. So wurde
in allen Studien keine eigentliche Aufkldrung iiber die
Verwendung und Interpretation der Instrumente durch-
gefiihrt. Dabei ist es wichtig zu erkennen. daf} auch
eine sinnvolle und zuverldssige Interpretation von Out-
come-Instrumenten eine gewisse Erfahrung voraussetzt,
wie es z. B. auch fiir klinische Befunde oder Laborbe-
funde notwendig ist. Wenn man sich nur verdeutlicht,
wie aufwendig das Umdenken in eine neue Einheit ist,
wird offensichtlich, da3 das Vertrautwerden mit einem
Messinstrument und seinem MefBbereich nicht trivial ist.
Mitentscheidend diirfte sein, da keine der bisherigen
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Studien eine eigentliche Integration der klinischen Ebe-
ne und der Patientenperspektive vorgenommen hat (26).
Auch wurde in der Regel keine Riickmeldung (,.Feed-
back”) implentiert, sondern vielmehr meistens nur ein
querschnittlicher Ansatz gewahlt.

Um die Interpretation der Resultate von verschiede-
nen Outcome-Instrumenten zu erleichtern, haben wir
vorgeschlagen, arbitriire Skalierungen und dementspre-
chend unverstindliche Resultate in Prozenten auszu-
driicken (27). Eine allgemeinere Losung, die fiir jedes
Outcome-Instrument und {ibrigens auch fiir Laborwerte
sinnvoll wire, stellt die Verwendung von z-Scores
(Werte auf der normverteilten, Gauichen Kurven) dar.
Bei der Entwicklung des RADAI (Rheumatoid Arthritis
Disease Activity Index) haben wir diese Moglichkeit
beriicksichtigt: der RADAI-Wert eines Patienten kann in
Relation zur Referenzpopulation in Ziirich als z-Wert
ausgedriickt werden (28).

Wichtig diirfte auch sein, dass die standardisierte
Messung der Krankheitsauswirkungen im Gegensatz zu
klinischen und vor allem technischen Leistungen zur
Zeit nicht speziell honoricrt wird. Es ist moglich, daB
mit der Einfilhrung einer entsprechenden Vergiitungszif-
fer die standardisierte Messung der Krankheitsauswir-
kungen im Rahmen eines klinischen Qualitdtsmanage-
ments eher in die Praxis integriert werden kann. Es
bleibt daher abzuwarten, ob eine breite Verwendung
von Outcome-Instrumenten in naher Zukunft realisiert
werden kann.

Modell der Krankheitsauswirkungen

Basis fiir das Verstindnis der Evaluation der Krank-
heitsauswirkungen ist ein entsprechendes Modell. Prak-
tisch alle Modelle der Krankheitsauswirkungen basieren
aul der Gesundheitsdefinition der Weltgesundheitsorga-
nisation (WHO). Die WHO stellt dabei den Krankheits-
ursachen und dem Krankheitsprozess (Pathology) die
folgenden drei Ebenen der Krankheitsauswirkungen

Abb. 1 Dynamik der Krankheit
und ihrer Auswirkungen

gegeniiber: ,Impairment* (die morphologische und
funktionelle Organschidigung), ,.Disability” (die Fahig-
keitsstdrung) und das ,.Handicap® (die Beeintrichtigung
der Rollenfunktion). Das Krankheitsmodell des ,.In-
stitute of Medicine (5) hat die WHO Definition
weiterentwickelt, indem Komplexfunktionen als eigene
Kategorie speziell definiert und dafir wird auf eine
Unterscheidung von ,.Disability* und ,,Handicap” ver-
zichtet wird. Das Modell unterscheidet dabei die folgen-
den Ebenen:

Pathology (Krankheitsprozess)

Stérung der Korperfunktionen auf zelluldrer Ebene,
z. B. durch Infektion, Trauma, Intoxikation oder andere
Faktoren bedingt.

Impairment (Organschidigung)

Morphologische oder funktionelle Storung des Organs.
Bei rheumatischen Krankheiten ist das Organ der Bewe-
gungsapparat. Morphologische und funktionelle Storun-
gen konnen die verschiedenen anatomischen Strukturen
wie Knochen, Knorpel, Synovialis, Muskeln, Sehnen
und Ligamente betreffen. Aus der Patientenperspektive
duBert sich die Organschiddigung direkt im Sinne von
Symptomen wie Schmeiz oder Steifigkeit und cv. einge-
schrinkten Komplexfunktionen und einer Fahigkeitssto-
rung.

Functional limitation (Eingeschrinkte Komplexfunktion)

Einschrinkung von iiblichen Funktionen des Korpers,
wie z. B. Greifen, Heben, Tragen, Gehen, Sitzen oder
Liegen. Die Komplexfunktion bezieht sich auf das Or-
gansystem.

Begleitfaktoren:
-Person: Verhalten und Lebensstil, Biologie
-Umwelt: soziale und physische Barrieren

)
4

Krankheitsprozess - Organschadigung - eingeschrankte Komplexfunktion - Fahigkeitsstérung

L)
4

Lebensqualitat
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Wie stark ist 1hr Arthritis - Schmerz heute?

Kreuzen Sie bitte den Schweregrad threr Arthritis-Schmerzen an.

keine Schmerzen | oj 1 ‘l 2J 3l4 ’ 5
‘ s |

6|

L7 i 8:9 ‘l 10‘ unertragliche Schmerzen
N k S

Abb. 2 Die gezeigte numerische Bewertungsskala wird im RADAI
(Rhcumatoid Arthritis Activity Index) (28) zur Messung der Schmer-
zen bei Patienten mit rheumatoider Arthritis verwendet. Grundsitzlich
kénnen mit einer solchen Skala auch andere Symptome (oder Funk-
tionseinschriinkungen) gemessen werden. In der Praxis hat sich die
Verwendung einer Skala ohne Beschriftung bewihrt — damit kann fiir
die individuelle Problematik des Patienten eine Messung vorgenoin-
men werden

Disability (Fihigkeitsstérung)

Einschrinkung bei iiblichen Aktivititen und Rollen. Bei
Erkrankungen des Bewegungsapparates ist in erster Li-
nie die kdrperliche Funktionsfihigkeit eingeschrinkt.
Sie #uBert sich bei der Ausiibung von Alltagsaktivitd-
ten, der Arbeit und von Freizeitaktivititen. Im Gegen-
satz zu den anderen Ebenen ist das Konzept relational.
Es bezieht sich nicht primir auf die Person, sondern auf
die Interaktion der Person mit der Umwelt.

Abbildung 1 zeigt eine Darstellung der Dynamik der
Krankheit und ihrer Auswirkungen. Probleme auf allen
Ebenen konnen zu einer Einschrinkung der Lebensqua
litsit fithren. Die Lebensqualitiit ist damit ein libergeord-
netes Konzept. Nicht jeder Krankheitsprozess fiihrt zu
einer Organschidigung und schluBendlich zu einer Fa-
higkeitsstorung. Mitentscheidend sind Begleitfaktoren

Abb. 3 Fiir Patienten mit rheumatoider Arthritis wird die Einschrén-
kung der physischen Funktionsfihigkeit im Alltag umfassend mit dem
HAQ (Health Assessment Questionnaire) (1, 32) vorgenommen. Da-
bei werden Einschrinkungen in verschiedenen Bereichen wie Anklei-
den und Korperpflege, Aufstehen, Essen, Gehen, Heben, Greifen und
Offnen erfragt. Die nachfolgende Illustration zeigt einen Bereich des
HAQ

auf der Ebene der Person und der Umwelt. Solche Fak-
toren auf der Ebene der Person umfassen Verhalten und
Lebensstil, Alter und Geschlecht sowie genetische Fak-
toren. Diese Faktoren konnen bei jedem Schritt eine
Rolle spielen. Begleitfaktoren wie Verhalten und Le-
bensstil oder die {inanzielle Situation einer Person kon-
nen ihrerseits durch den Krankheitsprozess beeinfluft
werden.

Messung der Krankheitsauswirkungen

Die Diagnose und Verlaufsbeurteilung der Krankheits-
auswirkungen basiert prinzipiell auf einer direkten Pa-
tientenbefragung ihre Messung oder mittels Fragebogen.
Wihrend z. B. die Messung der Kraft mit einer Zieh-
waage und die Messung der Beweglichkeit mit dem
Goniometer seit langem etabliert sind, wird zunehmend
die Wichtigkeit und praktische Durchfiihrbarkeit der
Messung von Schmerzen und Funktionseinschrdnkun-
gen erkannt.

In der Rheumatologie wurde in den letzten 15 Jahren
konsequent der Patient zur Messung der Krankheitsaus-
wirkungen herangezogen (13, 29). Dabei konnte gezeigt
werden, dass mit standardisierten Patientenfragebogen
die Krankheitsauswirkungen zuverldssig und giiltig, und
relevante Unterschiede sensitiv erfasst werden kdnnen
(30, 31). In der Tat ist mit Hilfe von standardisierten
Messtechniken wie der numerischen Bewertungsskala
die Messung der Krankheitsauswirkungen genauso zu-
verldssig wie die Messung einer Synovitis oder die
Quantifizierung der Kraft. Dic in Abbildung 2 darge
stellte numerische Bewertungsskala zeigt z. B. wie im

ohne mit leichten mit grossen unmoglich
Schwierigkeiten Schwierigkeiten Schwierigkeiten
Essen
Konnen Sie
- das Fleisch mit dem O || O O
Messer schneiden?
- ein gefulltes Glas zum O O 0 O
Munde fiihren?
- einen Milchkarton | | O O

(Tetrapack) offnen?
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Tab. 1 Krankheitsmodell mit Krankheitsdimensionen, Experten-Zuordnung und MeBinstrumenten

Dimension Experte rheumatoide Arthritis Gonarthrose Enger Spinalkanal
Lebensqualitit Patient Der Lebensqualitit angepafte Lebensjahre (12)
(Bewertung
Gesundheitszustand)
Allgemeiner Patient Fragebogen allgemeine Gesundheit SF-36 (35)
Gesundheitszustand
(physische. psychische
und soziale Gesundheit)
Krankheitsspezifischer Patient Fragebogen physische Funktions- Fragebogen physische Funk- Fragebogen physische Funk-
Gesundheitszustand fahigkeit HAQ (1, 32) tionstdhigkeit WOMAC tionsfihigkeit LSS-FCT
(33, 45, 46) (30, 34)
Patient Fragebogen Symptom-orientierte Fragebogen Symptome Fragebogen Symptome

Krankheitsaktivitat WOMAC (33, 45, 46) LSS-SYM (30, 34)

RADAI (28)
Morphologische und Arzt. Krankheitsaktivitdts-score Kraft Neuromuskularer Impairment
funktionelle Organ- Therapeut DAS (36) ROM (47) Index NMI (42)

Muskelkraftindex MSI (37)
Gelenkbewegungsumfang
EPM-ROM-Skala (38)
Rontgenscore (39)

schadigung

Kraft

RADAI die Krankheitsauswirkungen bei Patienten mit
rheumatoider Arthritis gemessen werden. Grundsétzlich
kénnen mit einer solchen Skala auch andere Symptome
oder Fihigkeitsstorungen dokumentiert werden. In der
Praxis hat sich die Verwendung einer Skala ohne Be-
schriftung bewihrt — damit kann fiir die individuelle
Problematik des Patienten eine Messung vorgenommen
werden. Neben den Symptomen ist die Einschrdnkung
der korperlichen Funktionsfahigkeit bei rheumatischen
Erkrankungen von groBer Bedeutung. Dabei wird fiir
Patienten mit rheumatoider Arthritis die Einschrdnkung
der korperlichen Funktionsfihigkeit im Alltag umfas-
send mit dem HAQ (Health Assessment Questionnaire)
(32) vorgenommen. Definierte Einschrinkungen werden
dabei in unterschiedlichen Bereichen (Ankleiden und
Korperpflege, Aufstehen. Essen. Gehen, Heben, Greifen
und Offnen) erfragt. Abbildung 3 zeigt einen Bereich
des HAQ.

Wihrend der HAQ fiir alle entziindlichen Krankhei-
ten mit oligo- oder polyarthritischem Befallsmuster ge-
eignet ist, sollten fiir andere rheumatische Krankheiten
entsprechend fiir diese entwickelte Fragebdgen verwen-
det werden. So werden z. B. bei der Bewertung von Ar-
throsen der WOMAC (Western Ontaric and McMaster
Universities Osteoarthritis Index) (33) oder beim engen
Spinalkanal ~der LSS-FCT  (Funktionsfragebogen
,Lumbar Spinal Stenosis™) (34) eingesetzt.

In Erginzung zur krankheitsspezifischen Messung
von Krankheitskonsequenzen, die fiir eine definierte
Krankheit spezifisch sind. sollten zusitzlich Aspekte
des allgemeinen Gesundheitsstatus mit einem nicht
krankheitsspezifischen Fragebogen erfaBt werden. Zur
Messung der globalen Gesundheit wird heute am héu-

figsten der SF-36 (Short-Form 36), ein Kurzfragebogen
mit 36 Items eingesetzt (35). Dieser Fragebogen ist
nicht krankheitsspezifisch und ermoglicht somit den
Vergleich von Patienten mit unterschiedlichen Krankhei-
ten. Wie bei der Messung der physischen Funktions-
einschrinkung erhilt der betreuende Arzt damit oft
wertvolle, bei der nichtstrukturierten Messung oft iiber-
sehene Hinweise auf Probleme und mogliche Thera-
pieansitze.

Die Messung der Krankheitsauswirkungen mit stan-
dardisierten MeBverfahren wie die numerische Bewer-
tungsskala oder Patientenfragebogen sind wichtige Pa-
rameter zur Verlaufsbeurteilung: Spricht der Patient auf
die Behandlung an? Auch erlauben sie ein friihzeitiges
Entdecken und behandeln von ncucn, sich oft schlei-
chend entwickelnden Problemen.

Tabelle 1 faBt beispielhaft ein mogliches MeBinstru-
mentarium fiir die rheumatoide Arthritis (RA), die Go-
narthrose und den engen Spinalkanal zusammen. Neben
den Instrumenten zur Erfassung der Krankheitsauswir-
kungen aus der Patientenperspektive sollte auch die
morphologische und funktionelle Organschadigung mit
standardisierten Parametern erfat werden. Im Rahmen
von Wirksamkeits- und Kostenwirksamkeitsstudien sind
letztere prinzipiell als intermedidre Zielparameter geeig-
net. Fiir die rheumatoide Arthritis (RA) werden dabei je
nach Fragestellung z. B. der Krankheitsaktivitits-Score
DAS (36), der Muskelkraftindex MSI (37), die Gelenk-
bewegungs-umfang EPM-ROM-Skala (38), oder der
Réntgenscore (39) verwendet. Fir eine umfassender
Diskussion der Messung sowohl der Patientenperspekti-
ve als auch der Organschidigung in der klinischen Pra-
xis bei der RA sei auf Referenz 29 hingewiesen (29).



G. Stucki et al.

251

Patienten-zentrierte Evaluation der Krankheitsauswirkungen

Begriffsdefinitionen

Outcome

Ein ,,outcome” im Sinne der Auswirkung einer Erkran-
kung auf den Patienten (Symptome, Einschrinkung der
physischen Funktionsfihigkeit sowie des allgemeinen
Gesundheitszustandes) muB nicht, wie der Begriff sug-
geriert, zeitlich verzégert auftreten. So fiihrt eine Arthri-
tis im Rahmen eines grippalen Infektes sofort zu
Schmerzen, einer Einschriinkung der Funktionsfdhigkeit
und der allgemeinen Gesundheit. Bei einer chronisch
entziindlichen Erkrankung ist hingegen vor allem 7 die
Gelenkdestruktion fiir das Entstehen der Symptome und
der Einschrinkung der physischen Funktionsfahigkeit
entscheidend.

Synovitis und Gclenkdestruktion sind, da nicht di-
rekt, sondern nur indirekt patienten-relevant, keine ei-
gentlichen Outcome-Parameter entsprechend dieser De-
finition. Sie sind ,intermedidre* klinische Parameter.
Die Gelenkdestruktion spiegelt dabei kurnulativ die
Krankheitsaktivitit iiber einen lingeren Zeitraum wider.

Der Begriff ,,Outcome® ist zudem vom Begriff des
»Endpoint“ abzugrenzen. Outcomes respektive Krank-
heitsauswirkungen konnen, miissen aber nicht ein
Endpoint“ oder Studienendpunkt respektive Zielpara-
meter sein.

Funktionsebenen (,,functional dimensions*)

Das letzte Beispiel verdeutlicht die unterschiedlichen
Funktionsebenen fiir den Patienten. Auf der Ebene der
Junktionellen Organschddigung (impairment) wird mit
der Messung der Gelenkbeweglichkeit oder der isome-
trischen Kraft die ,,Funktion“ eines Gelenkes als Organ
erfaBt. Gelenkbeweglichkeit und Muskelkraft sind Or-
ganfunktionen vergleichbar mit der Nieren-Clearance
und der Herz-Auswurffraktion. Deren Bestimmung er-
fordert grundsitzlich keine Interaktion (Kommunikati-
on) mit dem Patienten und kann direkt durch den Arzt
oder Therapeuten gemessen werden. Demgegeniiber ba-
siert die Erfassung der phvsischen Funktionsfihigkeit
auf einer Interaktion des Patienten mit der Umwelt. So
konnen Patienten mit einer bestimmten funktionelle Or-
ganschidigung (z. B. einem Streckdefizit von 30 Grad
im Kniegelenk) eine unterschiedlich starke Einschriin
kung der physischen Funktionsfihigkeit (z. B. die F-
higkeit Treppen zu steigen) aufweisen. Das Streckdefizit
ist dabei eine wichtige, aber nicht die einzige Voraus-
setzung. GleichermaBen bedeutend sind die psychische
Verfassung, die Einstellung gegeniiber der Krankheit,
der Einsatz von Kompensationsstrategien sowie die
gleichzeitige Erkrankung anderer Organsysteme.
Obwohl eng miteinander assoziiert, sind also funktio-
nelle Organschddiung und physische Funktionsfihigkeit

grundsitzlich voneinander zu unterscheiden. So geniigt
es bei der Planung und Verlaufsbeurteilung einer thera-
peutischen Intervention nicht nur eine der oben genann-
ten Funktionsebenen zu dokumentieren. Die Erfassung
von Einschrinkungen der physischen Funktionsfahigkeit
im Alltag ist entscheidend, um Probleme zu identifizie-
ren. Die Identifikation der zugrundeliegenden funktio-
nelle Organschidigung erlaubt die Planung und Durch-
fiihrung von InterventionsmaBnahmen mit dem Ziel ei-
ner Verbesserung oder Kompensation der gestdrten
Funktion. Nur durch Erfassung der physischen Funkti-
onsfahigkeit kann ermittelt werden, ob die getroffenen
MaBnahmen und verbesscrte Organfunktion sich auch
im Sinne einer verminderten Funktionseinschrinkung
im Alltag umsetzen lassen.

Lebensqualitit (,,quality of life*)

Die Lebensqualitét einer Person wird nicht nur von der
Gesundheit sondern von verschiedensten anderen Fakto-
ren wie dessen soziodkonomische Situation beeinfluBt.
Deshalb wird oft einschrinkend von der gesundheitsbe-
zogenen Lebensqualitiit (,.health related quality of life*)
(40) gesprochen. Es ist allerdings fraglich, inwieweit
eine solche Abgrenzung moglich und sinnvoll ist. So
sind z. B. soziodkonomische Faktoren wichtige Begleit-
faktoren bei der Entstehung von Krankheitsauswirkun-
gen. Die Lebensqualitit beinhaltet eine Bewerfung so
verschiedener Aspekte wie einer verkiirzten Lebenser-
wartung, einer eingeschrinkten Funktionsfihigkeit,
Schmerzen, Medikamentennebenwirkungen und sozio-
dkomischen Kosten (entsprechend den 5 ,D’s* von
Fries (1)). Im Gegensatz zur Messung dieser Einzel-
aspekte ist die Lebensqualitit stark von Werteinstellun-
gen und der Erwartungserhaltung des Patienten geprégt.
So konnte gezeigt werden, daB altere Patienten eine
Verbesserung der physischen Leistungsfahigkeit nach
Hiiftprothesenimplantation hoher bewerten als jiingere
Patienten (41). Entsprechend der individuellen Proble-
matik und den Wertvorstellungen eines Patienten tragen
Einschréinkungen in den verschiedenen Dimensionen
zur Verminderung der Lebensqualitdt bei. Beispiels-
weise kann auch die Einschrinkung der korperlichen
Integritit (impairment) z. B. eine MifBbildung, obwohl
asymptomatisch und funktionell ohne Bedeutung, zu
einer stark verminderten Lebensqualitit fithren. Bei
Patienten mit engem Spinalkanal sind es vor allem die
Schmerzen und eine Depression, die fiir eine einge-
schrinkte Lebensqualitit verantwortlich sind (42). So-
wolil eine aktuelle Problematik (Schmerzen, Depressi-
on) als auch potentielle Probleme in der Zukunft (z. B.
eine z.Zt. asymptomatische Nierenfunktionseinschrén-
kung die moglicherweise in einer terminalen Nierenin-
suffizienz mit Transplantationsindikation resultiert) kon-
nen zur Verminderung der Lebensqualitit beitragen. Die
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Bedeutung von prognostischen, zur Zeit asymptomati-
schen morphologischen und funktionellen Organstorun-
gen liBt sich daran ermessen, daB im Rahmen von
Screening-Programmen versucht wird, diese noch nicht
splirbaren Symptome zu erkennen, um so einer kiinfti-
gen Beeintrichtigung der Lebensqualitdt vorzubeugen.

Allgemeiner Gesundheitszustand
(,,general health status®)

Lebensqualitit und allgemeiner Gesundheitszustand
sind allgemeine und nicht krankheitsspezifische Out-
come-Dimensionen und konnen entsprechend fiir alle
Krankheiten in gleicher Weise erhoben werden. Damit
ist es auch moglich, die Auswirkungen von Krankheiten
im Hinblick auf den allgemeinen Gesundheitsstatus mit-
einander zu vergleichen. Durch die Erfassung der kor-
perlichen, seelischen und, sozialen Funktionsfahigkeit
sowie einer Globalbeurteilung von korperlichen
Schmerzen wird ein Profil der Krankheitsauswirkungen
gemessen. Obwohl der allgemeine Gesundheitszustand
nicht Krankheits- oder problemspezifisch ist, Jassen sich
durchaus verschiedene Krankheiten und Probleme auf-
grund typischer Profile voneinander unterscheiden (35).
So konnte wie bereits erwihnt nur aufgrund der Mes-
sung der allgemeinen Gesundheit unter Einbezug physi-
scher, psychischer und sozialer Aspekte gezeigt werden,
dass unter ACE-Hemmern mit vergleichbarer klinischer
Wirkung ein Préparat zu einer signifikanten Verschlech-
terung der psychischen Funktionsfahigkeit (Depression)
fiihrte.

Der wesentliche Vorteil bei der Messung des alige-
meinen Gesundheitszustandes liegt in der Vergleichbar-
keit der Auswirkungen von verschiedenartigen Gesund-
heitsproblemen (43). Diesbeziigliche Erkenntnisse sind
entscheidend bei der Behandlungsplanung, der Gewich-
tung verschiedener Behandlungsmethoden und der in
verschiedenen Lindern zunehmend angewandten pro-
blemorientierten Vergiitung von Therapien.

Der Hauptnachteil bei der Messung des allgemeinen
Gesundheitszustandes liegt in einer fehlenden Spezifi-
zierung und Empfindlichkeit (19). So konnen subtile,
aber fiir den Patienten durchaus relevante Verdnderun-
gen aufgrund einer groben und iibersichtsméBigen Mes-
sung des allgemeinen Gesundheitszustandes in der Re-
gel iiberhaupt nicht oder nur unzureichend erfat wer-
den.

Krankheitsspezifische Outcome-Dimensionen
(,.condition specific health status dimension*)

Wihrend der allgemeine Gesundheitszustand iiber ver-
schiedene Krankheiten hinweg gemessen und verglichen
werden kann. sind die vom Arzt beurteilten morpholo-

gischen und funktionellen Organstrungen (,,impair-
ments) und die vom Patient erhobenen spezifischen
Symptome und Funktionseinschrankungen krankeitsbe-
zogen und demzufolge nur innerhalb einer bestimmten
Krankheits- bzw. Diagnosegruppe vergleichbar. So sind
z. B. die Binschrinkungen der physischen Funktionsfd-
higkeit fiir die RA, die Arthrose oder den engen Spinal-
kanal durchaus verschieden. Deshalb miissen zur Ver-
laufsbeurteilung dieser drei Krankheiten unterschiedli-
che Fragebogen verwendet werden. So wird z. B. zur
Erfassung der physischen Funktionseinschrinkung bei
einer Gon- oder Coxarthrose der WOMAC, beim engen
Spinalkanal der Spinale-Stenose-Fragebogen und fiir die
RA der HAQ eingesetzt. Alle Instrumente erfassen die
Aktivititen im Alltag (activities of daily living). Aller-
dings sind fiir die verschiedenen Krankheiten unter-
schiedliche Funktionen und Aktivititsstufen mafgeb-
lich. So hat sich eine Messung der physischen Funktions-
fahigkeit bei Patienten mit engem Spinalkanal an den ty-
pischen Gegebenheiten einer dlteren, in der Regel pensio-
nierten Bevolkerung zu orientieren (42). Bei einer sy-
stemischen Erkrankung wie der RA sind praktisch alle
Lebensbereiche wie Ankleiden und Korperpflege, Aufste-
hen, Essen, Gehen, Heben, Greifen und Offnen und ande-
re Tatigkeiten betroffen, wihrend bei einer streng lokali-
sierten Storung wie der Kniegelenksarthrose, vor allem
das Gehen, Ankleiden und die Korperpflege sowie das
Aufstehen relevant sind. Ein direkter Vergleich der krank-
heitsspezifischen Einschrankung der physischen Funkti-
onsfahigkeit ist deshalb nicht moglich.

Auch auf der Symptomebene ist eine spezifische Er-
fassung notig. Wihrend mit dem RADAI Schmerzen
und Morgensteifigkeit bei der RA erfaBt werden, milt
der Spinale-Stenose-Fragebogen Taubheitsgefiihl, Krib-
beln, Muskelschwiche und Claudicatio-Schmerzen.
Verschiedene Instrumente wie der WOMAC oder das
Spinale-Stenose Instrument umfassen modulartig so-
wohl eine Symptom- als auch eine Funktionsskala. Der
HAQ beinhaltet neben der umfassenden Beurteilung der
physischen ~Funktionsfahigkeit —auch eine globale
Schmerzfrage. Fiir eine prizise, statistisch stabile und
umfassende Messung der Symptome bei der RA ist
aber der HAQ durch den RADAI zu ergénzen.

Bei der Erfassung von Krankheitsauswirkungen fiir
den Patienten erginzen sich krankheitsspezifische In-
strumente und solche des allgemeinen Gesundheitszu-
standes (44). Bei muskuloskelettalen Erkrankungen wer-
den dementsprechend die Symptome sowie die physi-
sche Funktionsstérung mit problemspezifischen Instru-
menten erfaBt, wihrend fiir die Bewertung der psychi-
schen und sozialen Dysfunktion ein allgemeines Ge-
sundheitsinstrument zum Einsatz kommt. Es sei aber
darauf hingewiesen, daB bei stirkerer psychosozialer
Komponente eine zusdtzliche problemspezifische Mes-
sung dieser Aspekie nétig ist um eine differenziertere
und empfindlichere Erfassung auch dieser Bereiche zu
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ermoglichen. Der AIMS (Arthritis Impact Measurement
Scales) Fragebogen zur Erfassung der Gesundheitszu-
standes bei RA hat diesen Ansatz gewihlt und beinhal-
tet neben RA- spezifischen Skalen zur Erfassung der
physischen Funktionseinschrinkung auch RA-spezifi-
sche Skalen zur Erfassung der psychischen und sozialen
Funktionsfihigkeit (40). Bei Verwendung des AIMS
wird man also in der Regel auf ein zusitzliches Instru-
ment zur Erfassung des allgemeinen Krankheitszustan-
des verzichten konnen.

Schiufifolgerung

Gerade im Bereich von chronischen Erkrankungen riik-
ken Aspekte der Lebensqualitdt zunehmend in den Vor-

dergrund. In den letzten Jahren wurden entsprechende
Messverfahren dahingehend verfeinert, daf} die verschie-
denen Aspekte des patienten-zentrierten Gesundheitssta-
tus valide, zuverldssig und verlaufsempfindlich gemes-
sen werden konnen. Es ist unser Grundanliegen zu be-
tonen, dal solche Instrumente die klassischen Bewer-
tungsgrundlagen in der Rheumatologie nicht ersetzen
konnen, sondern eine sinnvolle Ergidnzung darstellen,
die Krankheitskonsequenzen unserer Patienten umfas-
send zu verstehen und entsprechende Kompensations-
strategien zu entwickeln.

Danksagung Wir danken unseren Mentoren Prof. Beat A. Michel,
Ziirich, und Prof. Matthew H. Liang, Boston fiir ihre Unterstiit-
zung.
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