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Vorwort

Die Reihe ,,DYSPHAGIEFORUM* beleuchtet in loser Folge Themen auf
dem Gebiet der Klinischen Dysphagiologie.

Der zweite Band beschaftigt sich mit Aspekten zur Rehabilitation von Dyspha-
gien. Die in diesem Band vorgestellten Texte basieren auf Vortrdgen und Se-
minaren der Sprecher des 3. Karlsbader Dysphagie Forums, das vom 24.04. —
26.04.2003 vom Karlsbader Schluckzentrum am SRH Klinikum Karlsbad-Lan-
gensteinbach (KKL) veranstaltet wurde.

Die Rehabilitation von Schluckstérungen setzt den Einsatz ausgewéhlter Be-
handlungsverfahren voraus. Rehabilitationsprogramme sollten evidenzbasiert
sein und damit die Wirkungsdkonomie von Behandlungsverfahren beachten.
Klinisch-wissenschaftliche Betrachtungen sollten Uberlegungen tiber Neben-
wirkungen, Patientencompliance, Verfiigbarkeit von Ressourcen, Kombi-
nierbarkeit bzw. Kontraindikation von Verfahren, die Dauer und Dosis von
Anwendungen und die Definition lebensqualitatsorientierter Therapieziele
einschlielen.

Um weitere Entwicklungen anzustof3en, ist es auch notwendig, einen freien
Diskurs Uber Ziele, Strategien und mdgliche Behandlungstaktiken zu pflegen,
um so Wege fir zukiinftige Schritte auf dem Gebiet der klinischen Diag-
nostik- und Therapieforschung auszukundschaften, wéhrend man dabei das
oberste Ziel, die Verbesserung der klinischen Versorgung unserer Patienten
im Auge behalt.

In diesem Geist haben sich die Redner des 3. Karlsbader Dysphagie Forums
in diesem Band versammelt, um ihren Gedanken nun auch in geschriebe-
ner Form Ausdruck zu geben. Als Herausgeber der Reihe ,,DYSPHAGIE-
FORUM* mdchte ich mich dafur bei allen Autoren dieses Bandes sehr herz-
lich bedanken.

Die deutsche Ubersetzung der englischsprachigen Originalmanuskripte ver-
folgt das Ziel, durch die Senkung der sprachlichen Hiirde neugierig zu ma-
chen auf den weltweiten Fluss von Meinungen und Informationen und tber
die Freude daran, Berihrungsangste vor englischsprachig gefuhrten Diskussi-
onen uberwinden zu lernen.

Die Produktion dieses Bandes sowie die Durchfihrung der Tagung waére nicht
ohne die erhebliche Unterstitzung vieler Personen zustande gekommen.



Stellvertretend fur viele andere, die hier aus Platzgriinden ungenannt bleiben
missen, mdchte ich an dieser Stelle folgende Personen namentlich hervorhe-
ben und ihnen danken:

Alida Zuidhof, die wesentlich an der Organisation und Durchfiihrung der Ta-
gung beteiligt war.

Andreas Farr, der immer ein waches Auge auf das technische Equipment hat-
te.

Anne Awounou, Simone Streich und Tessy Kneifel, die als ehrenamtliches
Assistententeam mit viel Einsatz und Kdnnen halfen, die Tagung auf Spur zu
halten, und immer kompetente Ansprechpartnerinnen waren.

Dem Team meiner Abteilung fir das groRBe Engagement in allen Belangen
und dem dazugehdrigen ,,Spirit* (in Reihenfolge der Zimmer in der Abtei-
lung): Nicole BuRelberg, Judith Bledau-Greiffendorf, Andreas Farr, Harma
Witscher-Hoving, Corinna Ochmann, Susanne Hunke, Werner Kuhn, Anne
Kohler, Christine Hagenbrock und Christina Aere.

Dr. med. Mario Prosiegel fur das grof3e Herz.
Doris Zimmermann, die als Lektorin des Schulz-Kirchner-Verlages tber gehei-
me Fahigkeiten verfugt, die es ihr erlauben, Fehlern die Tarnkappe wegzu-

zaubern.

Und meiner Frau Christine. Fir so Vieles. Aber hierher gehért das nicht.
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Assessment der Behandlungsqualitat

und der Lebensqualitat als Teil eines Repertoires
der Ergebnismessung bei Erwachsenen

mit erworbenen Dysphagien*

John C. Rosenbek - Neila J. Donovan

Vorwort

Absicht dieses Kapitels ist es, zwei neue Messinstrumente fiir das Repertoire
der Ergebnismessung bei Erwachsenen mit erworbenen Dysphagien vorzu-
stellen: SWAL-CARE und SWAL-QOL. Bei SWAL-CARE und SWAL-QOL han-
delt es sich um die einzigen Messinstrumente, deren Reliabilitdt und Validitat
ausreichend robust ist, um sie als funktionelle Ergebnismessinstrumente bei
Individuen mit Dysphagie empfehlen zu kdnnen. Ein zweites Ziel dieses Kapi-
tels, das diskutiert werden soll, besteht darin, einen Uberblick Giber Modelle
der Ergebnisforschung zu vermitteln, um so den Kontext fur unser Eintreten
fur ein Repertoire von Ergebnismessinstrumenten zu schaffen und unserer
Forderung Nachdruck zu verleihen, den traditionell engen Blickwinkel auf
eine Dysphagie als blo3e Schadigung von Funktionen zu erweitern.

Im Einzelnen werden wir darlegen, dass es sich bei Ergebnismessinstrumen-
ten zur Behandlungsqualitat und Lebensqualitat einerseits um wichtige und
notwendige Komponenten im Repertoire von Dysphagie-Assessment-Instru-
menten handelt, und andererseits um wichtige therapeutische Ziele.

Einleitung

Die Vorteile eines Repertoires klinischer Messgréf3en

In der klinischen Praxis beeinflussen die Qualifikation eines klinischen Sprach-
therapeuten und dessen Untersuchungs- und Behandlungsphilosophie die
Entscheidung, welche Assessment- und Behandlungsinstrumente er ver-
wenden wird, und dies unabhangig von den Problemen, die sich ihm stellen
werden. Im Rahmen der Dysphagierehabilitation werden klinische Sprach-

*  Ubersetzung: Sonke Stanschus
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therapeuten, die sich dem biomechanischen Ansatz verschrieben haben, mit
einer hohen Wahrscheinlichkeit eine standardisierte videofluoroskopische
Schluckuntersuchung (VFS) und ergénzend einige Skalierungen in der Bed-
side-Schluckuntersuchung, bei der Verlaufskontrolle und fir die Messung von
Behandlungsergebnissen einsetzen. Die gleichen klinischen Sprachtherapeu-
ten werden behaupten, dass sich eine Verbesserung der biomechanischen
Dynamik (Reduktion der Schadigung) unter der klinischen Behandlung ein-
gestellt habe, die nun zu funktionellen Verdnderungen auflerhalb der Klinik
gefihrt hatten. Diese Sichtweise macht es unwahrscheinlich, dass von diesen
Sprachtherapeuten Verlaufskontrollen zu anderen Parametern, oder in an-
deren Umgebungen aufierhalb der Klinik vorgeschlagen werden. Klinische
Sprachtherapeuten mit einer rehabilitativ-wissenschaftlichen Perspektive wer-
den es nicht bei einer biomechanischen Messung schlucktechnischer Aspekte
belassen, sondern solche MessgroRRen in ihr Repertoire aufnehmen, die eine
Stichprobe zur Beeintrachtigung der Aktivitdten und zur Beeintrachtigung
der Teilhabe nehmen. Hierbei handelt es sich samtlich um Komponenten der
,».Internationalen Kilassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Ge-
sundheit* (ICF, deutschsprachige Fassung; DIMDI, 2004; d. Hrsg.). Andere
Qualitatsindikatoren wie Versorgungsqualitdt oder Patientenzufriedenheit
kénnen ebenso Berlcksichtigung finden. Daruber hinaus fuhrt der breite-
re Ansatz des rehabilitativ-wissenschaftlich orientiert arbeitenden klinischen
Sprachtherapeuten insofern zu einer Erweiterung der Behandlungsansatze,
als dass sich uber diese Perspektive Behandlungsziele etablieren lassen, die
Uber rein biomechanische Ziele hinaus alle Komponenten der Beeintrachti-
gung anvisieren. Wir beginnen mit einem Uberblick zu zwei konzeptuellen
Modellen, der uns die Struktur fir die Einbindung dieser erweiterten Evalu-
ations- und Behandlungsperspektive, so wie wir sie sehen, schafft. In einem
zweiten Schritt stellen wir dann den SWAL-CARE und den SWAL-QOL vor.

Klassifikation der Weltgesundheitsorganisation (WHO)

Konzeptuelle Modelle dienen dazu, theoretische Elemente oder Bereiche der
Auswirkungen eines Zustandes wie der einer Dysphagie zu ordnen und zu ka-
tegorisieren, und zu versuchen, eine Beziehung zwischen diesen Elementen
oder Bereichen zu definieren. Die besten Modelle fuhren in der Betrachtung
hochkomplexer Fragen wie die zur Entwicklung und Selektion geeigneter
MessgrofRen von Behandlungseffekten eine Ordnung herbei. Des Weiteren
erlaubt ein gutes Modell dem Forscher, Kliniker oder politischen Entschei-
dungstrager Zusammenhange zwischen konzeptuellen Elementen zu ver-
stehen, oder sogar zuvor unbekannte Zusammenhéange zu entdecken. Bei
genauerer Betrachtungsweise sind Modelle wichtig, weil sie uns erlauben,
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in einem Bereich Verhalten zu untersuchen, dessen Auswirkungen auf das
Verhalten in einem anderen Bereich nicht vorhersagbar sind. Sie ermdglichen
€es zu zeigen, dass die Funktionsstérung in einem Bereich Funktionsstérungen
in einem anderen Bereich oder mehreren anderen Bereichen in einer charak-
teristischen Weise vergrofiern kann (Brandt & Pope, 1997).

Wir prasentieren zwei konzeptuelle Modelle und die dazugehorige Termi-
nologie, die uns in der nachfolgenden Diskussion begleiten werden. Auch
wenn sich unser Fokus in diesem Kapitel auf die Versorgungsqualitat und die
Lebensqualitat beschrankt, so sind wir doch der Meinung, dass wir dadurch
beim Leser nicht nur ein besseres Verstandnis fir unsere Sichtweise wecken,
sondern auch verstéandlich machen, inwiefern sich dieses Vorgehen in ein
breiteres Schema aller mdglichen MessgrofRen und Behandlungsansatze ein-
passen lasst. Bei dem ersten Modell handelt es sich um das in der Literatur
am haufigsten zitierte Modell, die ,,Internationale Klassifikation der Funkti-
onsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit* der Weltgesundheitsorganisati-
on (World Health Organisation, WHO, 2001; ICF, deutschsprachige Fassung;
DIMDI, 2004; im weiteren Text werden immer die in der deutschsprachigen
Version des ICF vergleichbaren Formulierungen zitiert, um eine Vergleichbar-
keit mit hiesigen deutschsprachigen Veroffentlichungen zu ermdglichen; die
Zustimmung der Autoren fur dieses Verfahren liegt vor; d. Hrsg.), oder um
eine ihrer Vorgangerversionen, die ,,International Classification of Impair-
ment, Disability, and Handicap* (ICIDH; WHO, 1980) bzw. die ,,Internatio-
nal Classification of Impairment, Disability, and Handicap-Revised* (ICIDH-2;
WHO, 2000).

Modelle der funktionalen Gesundheit und Modelle fur die Ermittlung
von Gesundheitsergebnissen

Die ,,Internationale Klassifikation der Funktionsféhigkeit, Behinderung und
Gesundheit* (ICF) der Weltgesundheitsorganisation ist die Vorgéngerversi-
on der ,,International Classification of Impairment, Disability, and Handicap**
(ICIDH) von 1980. Sie wurde von der 54. Vollversammlung der WHO im Mai
2001 verabschiedet. Die Verbesserung des bio-psycho-sozialen Designs ist ei-
ner der herausragenden Grinde, warum in den Rehabilitationswissenschaf-
ten das neue ICF-Modell seinen Vorgéngern vorzuziehen ist. Die ICF bertck-
sichtigt nun den gesamten Lebenshintergrund der Betroffenen und wurde so
der Lebenswirklichkeit der Betroffenen besser angepasst. Die ICF integriert im
Weiteren Aspekte des traditionellen medizinischen Modells wie auch Aspekte
des neueren sozialen Modells der funktionalen Gesundheit und schafft so ein
dynamisches und interaktives Bild einer ,,Person in ihrer Umwelt* (DIMDI,
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2004). Das ICF-Modell ist so ausgelegt, dass Gesundheitszustdénde mehr dy-
namisch und interaktiv, und weniger linear betrachtet werden (National Com-
mittee on Vital and Health Statistics Subcommittee on Populations (NCVHS),
2001). Ein weiterer Grund, die ICF zu Uibernehmen, hat mit der Terminologie
zu tun. Einer der Einwande gegen das frihere ICIDH-Modell bestand in dem
Vorwurf, dass Begriffe wie ,,gehandicapped* oder ,,behindert* eher zu einer
Stigmatisierung von Menschen fiihre, die gerade dabei waren, ihre Selbst-
stéandigkeit nach einer Verletzung oder Erkrankung wiederzuerlangen, oder
die sich mit dem Umgang mit chronischen Gesundheitsproblemen ausein-
ander zu setzen hatten. In Anerkennung der negativen Konnotationen, die
von dieser Terminologie ausgingen, wurde in der ICF die Begriffskombination
»impairment*, ,,handicap* und ,,disability* durch die Begriffskombination
»impairment* (Schadigung), ,,activity limitation** (Beeintrachtigung der Akti-
vitat) und ,,participation restriction* (Beeintrachtigung der Teilhabe) ersetzt.
,»-Schadigung* ist definiert als Auswirkung einer Krankheit oder Verletzung
auf Kdpersysteme oder Korperstrukturen. ,,Beeintrachtigung der Aktivitat*
ist definiert als Schwierigkeit einer Person, eine Aktivitat auszufuhren, und
als Folge der Schéadigung zu verstehen. Mit ,,Beeintrachtigung der Teilhabe**
beschreibt man diejenigen Schwierigkeiten einer Person, die die Ausfliihrung
von Aktivitaten in realen Lebenssituationen einschrénken. Die neue Beriick-
sichtigung von Umweltfaktoren und personenbezogenen Faktoren im ICF-
Modell trégt der Einsicht Rechnung, dass kontextuelle Faktoren den Gesund-
heitszustand einer Person positiv oder negativ beeinflussen kénnen. Damit
geht die ICF weit Uber eine bloRe Kosmetik von Terminologie hinaus.

Das ICF-Modell betont den Einfluss funktionaler Komponenten und deren
komplexen bi-direktionalen Zusammenhénge, die gemeinsam mit einer Rei-
he ebenso komplexer extrinsischer und intrinsischer Faktoren das menschli-
che Verhalten beeinflussen. Die Rehabilitationsindustrie sieht sich nun in der
Pflicht, operationale Kriterien und Messgrofien zu entwickeln, damit sich die-
se extrem komplexen Konzepte auch in Untersuchungen manifestieren. Der
Diskussion, wie wir uns dieser Verantwortung mittels des Assessments der
Versorgungsqualitdt und der Lebensqualitdt von Menschen mit Dysphagien
stellen, schicken wir zunéchst eine kurze Darstellung eines weiteren konzep-
tuellen Modells voraus, das uns fir die Entwicklung eines Repertoires der
Ergebnisforschung wichtig erscheint.
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Relevante ErgebnismessgroRen aul3erhalb des ICF-Modells

Der Health Services Value Compass (HSVC; Batalden et al., 1994) ermdglicht
eine andere Konzeptualisierung des Repertoires mdglicher Ergebnisbereiche.
Der ,,Value Compass* (s. Abb.1) weist vier Ergebnisbereiche auf, nédmlich
Klinischer Status, Kosten und Nutzen, Patientenzufriedenheit und Lebens-
qualitat.

Klinischer Status

Patienten-
zufriedenheit

Lebensqualitat

Kosten und Nutzen

Abb.1: Health Services Value Compass (Batalden, Nelson & Roberts, 1994)

Das Schema erkennt an, dass jeder Ergebnisbereich fur sich stehen kénn-
te, dass aber Informationen aus allen vier Bereichen zu einem kompletten
Bild beitragen, in unserem Fall alle Ergebnisse der Dysphagiebehandlung.
Der Kompass wurde von uns in diesem Kapitel beriicksichtigt, weil drei von
vier seiner Ergebnisbereiche, namlich Klinischer Status, Kosten und Nutzen
und Patientenzufriedenheit, nicht explizit im ICF-Modell bericksichtigt sind.
Der vierte Ergebnisbereich deckt den auch vom ICF-Modell beriicksichtigten
Bereich fur das Leben mit und ohne Krankheit ab, die im ICF-Modell mit
den Begriffen ,,Beeintrachtigung der Aktivitat* bzw. ,,Beeintréachtigung der
Teilhabe** bezeichnet werden. Wir ziehen jedoch an dieser Stelle den Begriff
,.Lebensqualitat* vor, da er populérer und bekannter, und damit leichter ver-
sténdlich ist. Alle genannten Ergebnisbereiche werden in die Messung der
,.versorgungsqualitat* und der ,,Lebensqualitat integriert.
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