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THEORIE & PRAXIS

Vanessa Stypa, Peter Hdussermann, Tim Fleiner & Sandra Neumann

Erfassung der Lebensqualitat bei
Menschen mit Alzheimer-Demenz

QoL-AD self als validiertes Messinstrument zur Selbsteinschitzung

fiir Praxis, Klinik und Forschung

Einleitung

Die Demenz gilt als die haufigste psychiatri-
sche Erkrankung im hohen Alter (Zank et al.
2010). Im Jahre 2018 lebten weltweit schon
50 Millionen Menschen unter der Bedingung
einer Demenz (Patterson 2018). Aktuell sind
in Deutschland rund 1,6 Millionen Menschen
von einer Demenzerkrankung betroffen. Vor-
ausberechnungen zufolge kann diese Zahl bis
zum Jahr 2050 auf bis zu 2,8 Millionen anstei-
gen (Bickel 2020). Die haufigste Form stellt die
Demenz bei Alzheimer-Krankheit dar, die pro-
gredient mit starken Einschrankungen in der
eigenstandigen Lebensfithrung verbunden ist
(Alzheimer‘s Association 2018), weshalb eine ad-
dquate Versorgung der demenziell erkrankten
Personen einen erheblichen Stellenwert im Ge-
sundheitssystem einnimmt.

Die Versorgungsplanung wird hierbei mehr
und mehrin dem Rahmen der Internationalen
Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behin-
derung und Gesundheit (ICF, WHO 2005) ver-
ortet. Die ICF hebt insbesondere die Wech-
selbeziehung zwischen der (Demenz-)Erkran-
kung und den Moglichkeiten der Betroffenen
zur Teilhabe sowie zu den Umweltfaktoren,
unter denen sie leben, hervor (WHO 2005).
Die Orientierung der demenzspezifischen
Diagnostik und Therapie an der ICF tragt
dazu bei, neben den krankheitsspezifischen
Symptomen partizipativ auch die individuel-
le Lebenslage der Betroffenen und Angeho-

rigen in der Behandlung und Versorgung zu
berticksichtigen.

Daher wird zunehmend gefordert, den gesam-
ten Menschen mit Demenz mit seinem indivi-
duellen Lebenskontext in den Fokus zu stel-
len, was u.a. durch die regelmaige Erfassung
der Lebensqualitdt der betroffenen Personen
moglich ist (Higginson & Carr 2001). Insbeson-
dere bei fortschreitenden und nicht heilbaren
Erkrankungen wie der Alzheimer-Demenz zahlt
der Erhalt der Lebensqualitdt zu den vorrangi-
gen Zielen in der medizinischen, pflegerischen
und therapeutischen Versorgung (Ettema
et al. 2005).

Der Begriff der Lebensqualitdt wird aktuell
unterschiedlich definiert (Neise & Zank 2016).
In der Demenzforschung wird hdufig die De-
finition von Lebensqualitdt nach Lawton (1991)
herangezogen, die ebenfalls Schnittstellen
zum Rahmen der ICF aufweist: ,Quality of life
is the multidimensional evaluation, by both in-
trapersonal and social-normative criteria, of
the person-environment system of an indi-
vidual in time past, current, and anticipated“
(Lawton 1991, 6).

Hier werden vier Dimensionen der Lebensqua-
litdt in Beziehung zueinander gesetzt: (1) Ver-
haltenskompetenz, (2) objektive Umweltbe-
dingungen, (3) selbst wahrgenommene Le-
bensqualitdt und (4) psychisches Wohlbefin-
den (Lawton 1994). In dieser Konzeption wird
deutlich, dass sowohl subjektive (intraperso-
nale) als auch objektive (sozial-normative) Fak-
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ZUSAMMENFASSUNG. Bei progredienten und nicht heilbaren Erkrankungen wie
der Alzheimer-Demenz zihlt der Erhalt der Lebensqualitdt zu den vorrangigen
Zielen in der medizinischen, pflegerischen und therapeutischen Versorgung. In
der sprachtherapeutischen Forschung und Praxis gewinnt daher die Beurteilung
der Lebensqualitdt zunehmend an Bedeutung. In diesem Rahmen werden Frage-
bdgen zur Selbsteinschdtzung bendtigt. Der aktuell validierte deutsche Quality
of Life-Alzheimer’s Disease self (QoL-AD self) ist ein Interview-Fragebogen fiir
Menschen mit Alzheimer-Demenz, der diesen ermdglicht, ihre subjektiv-emp-
fundene Lebensqualitdt zu dokumentieren. Der vorliegende Beitrag stellt die
validierte deutsche Version des QoL-AD self ausfihrlich dar.
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toren flr die Lebensqualitdt essentiell sind.
Innerhalb der vier Dimensionen beschreibt
Lawton (1994) folgende Kriterien als kennzeich-
nend fiir die Lebensqualitdt von Personen mit
Alzheimer-Demenz: die kognitive Funktionsfa-
higkeit, Aktivitdten des tdglichen Lebens, so-
zial angemessenes Verhalten, das Einbezo-
gensein in positive und bedeutungsvolle Ak-
tivitdten sowie das Vorhandensein von positi-
ven Emotionen und das Fehlen von negativen
Emotionen.

Der progrediente Krankheitsverlauf und die
schwerwiegende Symptomatik der Demenz
zeigen die Notwendigkeit einer Versorgung
auf, die die besondere Lebenssituation der Be-
troffenen berticksichtigt. Um dies gewahrleis-
ten zu konnen, ist wissenschaftlich fundiertes
Wissen (ber die Lebensqualitdt von Personen
mit Demenzerkrankungen notwendig (Becker
et al. 2010), wozu man validierte Messinstru-
mente bendtigt. Lawtons Konzept der Lebens-
qualitat gilt bei der Entwicklung demenzspe-
zifischer Lebensqualitdtsverfahren als das
meistberiicksichtigte theoretische Modell
(Ready & Ott 2003).

Assessments zur Selbst-
einschitzung der Lebens-
qualitdt bei Demenz

Die Erfassung der Lebensqualitdt von Personen
mit Demenzerkrankung kann anhand von Ver-
haltensbeobachtungen, einer Befragung na-
hestehender Bezugspersonen wie Angehori-
ge oder pflegende Personen (Fremdeinschit-
zung/proxy report) oder einer Befragung der
betroffenen Person (Selbsteinschitzung/self-
report) erfolgen (Logsdon et al. 2002).

In den letzten Jahren ist ein starker Zuwachs
an demenzspezifischen Lebensqualitatsins-
trumenten zu verzeichnen. Sie sind charak-
terisiert durch methodenkombinierte Tools
sowie Selbstauskunfts- und Fremdbeurtei-
lungsversionen. Wihrend Ready & Ott (2003)
bei einer Sichtung der Literatur aus den Jah-
ren 1966 bis 2002 neun Lebensqualitatsverfah-
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ren erfassten, zeigt sich nach einem Zusam-
mentragen der Ergebnisse aktueller Literatur-
reviews, dass auf internationaler Ebene derzeit
21 demenzspezifische Lebensqualitatsinstru-
mente vorliegen (Bowling et al. 2015, Dichter,
Schwab et al. 2016, Missotten et al. 2016). Folg-
lich existiert fir die Erfassung der Lebensqua-
litdt bei Demenz aktuell kein Goldstandard
(Oppikofer & Schelling 2008). Eine Méglichkeit
fur die Wahl der geeigneten Erhebungsmetho-
de liegt in der Orientierung am Schweregrad
der Demenzerkrankung.

In der Studienlage besteht weitgehend Einig-
keit darin, dass die Lebensqualitdt von Per-
sonen mit leichter bis mittelschwerer De-
menz {ber eine Selbsteinschdtzung erhoben
werden kann (Brod et al. 1999, Logsdon et al.
1999). Bei starken kognitiven und sprachlichen
Einschrankungen in fortgeschrittenen Sta-
dien der Demenzerkrankung sollte zusatzlich
eine Fremdbeurteilung hinzugezogen werden
(Ready & Ott 2003). Liegt bereits eine sehr
schwere demenzielle Symptomatik vor, wer-
den Beobachtungsverfahren empfohlen (Gertz
& Berwig 2008). Entscheidend ist, dass sich Kli-
niker und Forscher bei der gewdhlten Methode
Uber mogliche Einflussfaktoren bewusst sind
und diese bei der Interpretation der Ergebnisse
berticksichtigen (Riepe & Gutzmann 2010).

Die Selbsteinschdtzung der Lebensqualitdt
wird aus ethischer Sicht empfohlen, da nur auf
diese Weise die subjektive Perspektive der Be-
troffenen erfasst werden kann und damit das
Recht auf Selbstbestimmung mdglichst lan-
ge berlcksichtigt bleibt (Logsdon et al. 2002).
International gibt es derzeit zwei spezifisch fir
Demenzerkrankungen entwickelte Instrumen-
te zur Erfassung der Lebensqualitdt, die aus-
schlieflich auf die Selbstbeurteilung ausge-
richtet sind (Tab. 1). Sieben weitere Instrumen-
te beinhalten sowohl eine Selbst- als auch eine
Fremdeinschétzung.

Im deutschsprachigen Raum konnte bis 2020
eine psychometrisch abgesicherte Erfas-
sung der selbsteingeschitzten Lebensquali-
tdt nur mit zwei Instrumenten erfolgen: ,De-
mentia Quality of Life Questionnaire” (DEM-
QOL, Schwab et al. 2018) und ,Dementia Qua-
lity of Life Instrument” (DQoL, Voigt-Radloff et
al. 2012). Die hier vorgestellte validierte deut-
sche Selbstauskunft-Version des ,Quality of
Life-Alzheimer’s Disease” (QoL-AD, Mapi Re-
search Trust 2019, Stypa et al. 2020) gibt nun
neue Moglichkeiten flr den Einsatz in For-
schung und Praxis.

Entwicklung des QoL-AD

Ein international hdufig eingesetztes Instru-
ment zur Erfassung der Lebensqualitdt bei De-
menzerkrankung ist der QoL-AD. Dieser wurde
erstmalig im Jahr 1999 in der englischen Ori-
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ginalsprache vorgestellt (Logsdon et al. 1999).
Der QoL-AD wurde speziell fir den Einsatz bei
Personen mit Alzheimer-Demenz entwickelt
und liegt in zwei Versionen vor: einer Selbst-
auskunft-Version zur Befragung der Person
mit Demenz (Qol-AD self) und einer Fremd-
auskunft-Version fiir Angehérige oder betreu-
ende Personen (QoL-AD proxy). Ziel der Au-
toren war es, ein einfach und schnell durch-
zufithrendes Instrument zu entwickeln, das
die Lebensqualitdt von Personen mit Alzhei-
mer-Demenz psychometrisch valide misst.
Die Auswahl der Items erfolgte auf Basis einer
Literaturiibersicht zur Lebensqualitdt &lte-
rer Menschen sowie der zum damaligen Zeit-
punkt vorhandenen Lebensqualitdts-Assess-

ments anderer chronischer Erkrankungen
(Logsdon et al. 1999).

Nach Angaben der Autoren kann der QolL-AD
self mit Personen im leichten und moderaten
Schweregrad der Demenzerkrankung durch-
gefihrt werden (Logsdon et al. 1999, 2002).
Hoe et al. (2005) belegen hingegen den erfolg-
reichen Einsatz des QoL-AD self auch bei Per-
sonen mit schwerer Demenz. In ihrer Untersu-
chung war eine Durchfiihrung der Befragung
mit einem Grofteil der Teilnehmer, die drei
bis elf Punkte im ,Mini-Mental-Status-Test”
(MMST, Folstein et al.1975) aufwiesen, méglich
(Hoe et al. 2005).

In den letzten zwanzig Jahren wurde der Qol-
AD in 36 Sprachen ibersetzt (Mapi Research

Tab. 1: (Inter)nationale Instrumente zur Erfassung der Lebensqualitit bei

Demenzerkrankung (self-report)

Instrument n Items

AAIQOL 21
Activity and Affect Indicator
Quality of Life

(Albert et al. 1996)

BASQID 14
Bath Assessment of Subjective
Quality of Life in Dementia
(Trigg et al. 2007)

CBS 19
Cornell Brown Scale for
Quality of Life in Dementia
(Ready et al. 2002)

DEMQOL self:
Dementia Quality of Life 28+1
Questionnaire proxy: 31+1
(Smith et al. 2005)

DQI 5+ visuelle
Dementia Quality of Life Analogskala
Instrument
(Scholzel-Dorenbos et al. 2012)

DQOL 29+1
Dementia Quality of Life
Instrument

(Brod et al. 1999)

QolL-AD 13
Quality of Life-Alzheimer’s
Disease

(Logsdon et al. 1999)

QoL-AD NH* 15
Quality of Life-Alzheimer’s
Disease Nursing Home Version
(Edelman et al. 2005)

QOLAS 10
Quality of Life Assessment
Schedule

(Selai et al. 2001)

Demenz- auch validierte deutsche
schweregrad proxy self-report Version
report

leicht bis schwer + =

leicht bis moderat : - =

leicht bis moderat | + =

self: + +
leicht bis moderat (Schwab et al. 2018)
proxy:
leicht bis schwer
leicht bis moderat : + =
leicht bis moderat : - o
(Voigt-Radloff et al. 2012)
leicht bis schwer W e

(Stypa et al. 2020)

leicht bis schwer + -

leicht bis moderat : + =

+=vorhanden, - = nicht vorhanden, *) Der QoL-AD NH stellt eine fiir den Einsatz in Pflegeeinrichtungen

adaptierte Version des QoL-AD dar. Aufgrund der inhaltlichen Abweichungen ist dieser separat aufgefhrt.
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Trust 2019) und in verschiedenen Sprachversio-
nen validiert, unter anderem Tarkisch (Akpinar
& Kiiglikglclii 2012). Die deutsche Version kann
fur klinisch Arbeitende und Forschende ohne

Projektfinanzierung kostenfrei iber die Web-
seite des Mapi Research Trust heruntergela-
den werden. Dazu ist eine einmalige Registrie-
rung notwendig (Kasten). Der Download um-
fasst den QolL-ADself und QoL-ADproxy in
deutscher und englischer Sprache, Instruktio-
nen fir die Durchfiihrung des QoL-AD self und
englischsprachige Informationen zur Auswer-
tung des QoL-AD.

Aufbau und Durchfiihrung

Der QoL-ADself kann zur Einschdtzung der Le-
bensqualitdtim Rahmen der Eingangsdiagnos-
tik, aber auch im Verlauf der Therapie und/oder
in der Abschlussdiagnostik eingesetzt werden.
Der Selbsteinschdtzungsbogen wird mit dem
Klienten im Interviewformat durchgefiihrt,
sodass die Anwesenheit einer Bezugsperson
nicht erforderlich ist. Die Fragen und Antwort-
kategorien sind in einfacher Sprache verfasst,
um den Qol-ADself bei Personen mit zuneh-
menden kognitiven Einschrankungen einset-
zen zu kénnen (Logsdon et al. 1999).

Der Bogen besteht aus 13 Items, die in Anleh-
nung an Lawtons Modell (Lawton 1991, 1994)
verschiedene Dimensionen der Lebensqualitat
abfragen: (1) Kérperlicher Gesundheitszustand,
(2) Energie, (3) Stimmung, (4) Wohnverhilt-
nisse, (5) Gedachtnis, (6) Familie, (7) Ehe/Part-
nerschaft, (8) Freunde, (9) Person insgesamt,
(10) Fahigkeit, Aufgaben im und um das Haus
zu erledigen, (17) Fahigkeit, etwas zum Vergni-
gen zu machen, (12) Finanzielle Situation und
(13) Leben insgesamt.

Die Fragen werden anhand einer Vier-Punkte-
Skala (schlecht - einigermafen - gut - ausge-
zeichnet) beantwortet, wobei das Antwortfor-
mat fir alle Iitems konstant bleibt und dabei
immer die aktuelle Situation der Klienten be-
trachtet wird (Logsdon et al. 2002).

Der Qol-ADself umfasst eine DIN-A4-Seite
und ist in einer Gbersichtlichen Tabellenform
gestaltet, in der sowohl die Items als auch die
Antwortkategorien aufgefthrt sind (Abb.1).
Oberhalb der Item-Tabelle befindet sich ein
kurzer Hinweis mit der Aufforderung, gemaf

Der QoL-AD self deutsche Version ist

nach einer einmaligen Registrierung kos-
tenfrei online verfgbar: https://eprovi-
de.mapi-trust.org/login. Eine Anleitung

zur Registrierung finden Sie hier: https://
eprovide.mapi-trust.org/instruments/
quality-of-life-in-alzheimer-s-disease.

Der Download beinhaltet ein Dokument

mit dem deutschen Qol-AD, das den Qol-AD
self, Instruktionen fir dessen Durchfiihrung
und den Qol-AD proxy umfasst. Zusatzlich
erhdlt man den Lizenzvertrag in englischer
Sprache und eine Datei mit englischsprachi-
gen Informationen zur Auswertung des Qol-
AD sowie mit den englischen Versionen.

den Standardinstruktionen vorzugehen und
die Antworten des Klienten an der entspre-
chenden Stelle auf dem Bogen anzukreuzen.
Unterhalb befinden sich freie Zeilen fur zu-
sdtzliche Anmerkungen.

Dem Qol-ADself sind detaillierte Instruktio-
nen fir den Interviewer beigefiigt. Diese sind
auf zwei DIN-A4-Seiten dargestellt und be-
inhalten eine Beschreibung des Vorgehens so-
wie konkrete Formulierungen fir die Befra-
gung. Die Fremdauskunft-Version des Qol-AD
ist dhnlich aufgebaut, wird jedoch in Form
eines Fragebogens selbststidndig von den An-
gehdrigen bzw. betreuenden Personen ausge-
fullt (Logsdon et al. 1999).

Die Durchfithrung des QolL-AD self beginnt mit
einer kurzen Einflihrung des Klienten in die
Thematik Lebensqualitdt sowie in den Ablauf
des Interviews. Anschlieftend wird der Klient
zu den einzelnen Items befragt. Es wird emp-
fohlen, dem Klienten den Bogen ebenfalls vor-
zulegen, damit dieser den Fragen besser fol-
gen kann. Die Antworten kdnnen dann ent-
weder vom Klienten verbal gedufiert und vom
Interviewer auf dem Bogen markiert werden,
oder der Klient kann die Antworten selbst auf
seinem Exemplar ankreuzen (Logsdon et al.
1999).

Nach Angaben von Logsdon et al. (2002) nimmt
die Durchfiihrung ca. zehn Minuten in An-
spruch. Die Erfahrungen der Autoren des vorlie-
genden Artikels haben gezeigt, dass die Durch-
fuhrungsdauer des deutschen QoL-ADself je
nach Schweregrad der Demenz und Stimmung

Abb. 1: Ausschnitt eines ausgefiillten QoL-AD self

Antworten bitte ankreuzen.

Interviewer, gehen Sie bitte nach der Standardanleitung vor.

oL -

1. Korperiicher schlecht ein%ma&en gut | ausgezeichnet
Gesundheitszustand

2. Energie schlecht | einigermaRen MS ausgezeichnet

3. Stimmung schlecht | einigermaRen %3 ausgezeichnet
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des Klienten schwanken und bis zu 20 Minu-
ten betragen kann. GemafR den Instruktionen
ist ein Abbruch der Befragung méglich, wenn
der Klient zwei oder mehr Fragen nicht ver-
steht bzw. nicht beantworten kann.

Auswertung

Die Auswertung des QolL-ADself erfolgt auf
dem Bogen selbst. Die Berechnung ist einfach
und beansprucht in der Regel weniger als finf
Minuten. Den Antwortkategorien werden die
Punktwerte 1 bis 4 zugeschrieben, wobei der
Wert 1fiir die Antwort ,,schlecht” und der Wert
4 fir die Antwort ,ausgezeichnet” steht. Um
den Gesamtscore auszurechnen, werden die
Punktwerte aller 13 Items addiert (Logsdon et
al. 1999). Somit kann ein Gesamtscore von min.
13 bis max. 52 Punkten erreicht werden. Eine
héhere Punktzahl spiegelt hierbei eine bessere
Lebensqualitat wider (Logsdon et al. 1999).
Wurde eine Frage nicht beantwortet, kann der
fehlende Wert durch den Mittelwert der Punkt-
zahlen der Ubrigen Items ersetzt werden. Bei
zwei fehlenden Antworten liegt es im Ermes-
sen des Anwenders, ob fiir diese Items der ge-
mittelte Punktwert vergeben oder der Gesamt-
score als ungdltig interpretiert wird. Wahlt ein
Klient innerhalb eines Items mehrere Antwort-
moglichkeiten aus, so kann die durchschnittli-
che Punktzahl dieser Antworten gewertet wer-
den (Mapi Research Trust 2019).

Die Gesamtscores dienen insbesondere zur Er-
fassung von Verdanderungen der empfundenen
Lebensqualitdt, die sich z.B. durch das Fort-
schreiten der Erkrankung, Verdnderungen im
personlichen Lebensumfeld des Klienten oder
infolge einer therapeutischen oder medika-
mentdsen Behandlung zeigen kénnen (Mapi
Research Trust 2019). Fir den Einsatz des Qol-
ADself in der Sprachtherapie empfehlen wir,
neben dieser quantitativen Auswertung an-
hand des Gesamtscores auch die einzelnen
Antworten qualitativ zu beriicksichtigen.
Wurden sowohl der QoL-ADself als auch der
Qol-ADproxy durchgefiihrt, besteht nach
Logsdon et al. (1999) die generelle Moglichketit,
aus den Gesamtscores beider Versionen einen
kombinierten Wert zu errechnen. Hierftr soll
zundchst der Gesamtscore der Selbsteinschat-
zung verdoppelt werden, um die Sichtweise
des Klienten stdrker zu gewichten. Anschlie-
fend wird der Gesamtscore der Fremdbeurtei-
lung dazu addiert und die Summe abschlie-
Rend durch drei dividiert (Logsdon et al. 1999).
Dieses Vorgehen wird jedoch zunehmend kri-
tisch betrachtet (R6mhild et al. 2018). Liegen
beide Versionen vor, wird empfohlen, die B6-
gen separat auszuwerten und qualitativ zu
vergleichen, um beide Sichtweisen unabhan-
gig voneinander zu berlicksichtigen (Rémhild
et al. 2018).
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Psychometrische
Evaluation des deutschen
Qol-AD self

Wahrend zundchst ausschlieRlich eine Vali-
dierung fir die Fremdauskunft-Version des
deutschen Qol-AD vorlag (Dichter et al. 2018,
Grdske et al. 2014), stehen aktuell auch Infor-
mationen Uber die psychometrischen Eigen-
schaften des Selbsteinschdtzungsbogens zur
Verfligung (Stypa et al. 2020). Die psychome-
trische Evaluation erfolgte an 30 Personen
(19 Frauen, 11 Mdnner) mit leichter bis mittel-
schwerer Alzheimer-Demenz oder vaskuldrer
Demenz im Alter von 66 bis 90 Jahren (M=77
Jahre). Die Mehrheit der Teilnehmer befand
sich zum Zeitpunkt der Befragung in statio-
ndrer Behandlung in der gerontopsychiatri-
schen Abteilung der LVR-Klinik K&In.

In Bezug auf die Reliabilitdt weist der Bogen
eine akzeptable interne Konsistenz (Cronbachs
Alpha=0,79) und eine hohe Test-Retest-Relia-
bilitdt (r=0,75, p<0,01) auf. Auch beziiglich
der Konstruktvaliditdt konnten erste Nachwei-
se gegeben werden. Es zeigte sich eine signi-
fikante Korrelation zwischen den Gesamtwer-
ten im QoL-ADself und im DQolL. Ebenso kor-
relierten drei der fiinf DQoL-Subskalen signifi-
kant mit dem Qol-AD self.

InBezugauf die divergente Validitat zeigte sich
keine Korrelation zwischen den Gesamtwer-
ten in der QoL-AD-Selbsteinschdtzung und im
MMST (Stypaetal.2020). Dies stehtim Einklang
mit den Qol-AD-Evaluationsstudien aus ande-
ren Landern (z.B. Bdrrios et al 2013, Thorgrimsen
et al. 2003) und deutet darauf hin, dass der
Qol-ADself ein von der Kognition abgrenzba-
res Konstrukt erfasst. Eine Uberpriifung der
Anderungssensitivitit des deutschen Qol-

AD self ist zum aktuellen Zeitpunkt noch nicht
erfolgt.

In einer informellen Befragung der an der deut-
schen Evaluationsstudie teilnehmenden Perso-
nen erhielt der QoL-AD self gute Praktikabilitats-
bewertungen. Die Mehrheit der befragten Per-
sonen mit Demenzerkrankung bewerteten die
Verstandlichkeit der Fragen sowie die Durchfiih-
rungsdauer positiv und empfanden das Inter-
view nicht als anstrengend (Stypa 2019).

Deutsche Referenzdaten
zur Einschitzung der
Lebensqualitdt anhand des
QoL-AD self

Die Lebensqualitdt von Menschen mit De-
menzerkrankung wird im QoL-AD von den Be-
troffenen selbst hdufig besser eingeschatzt als
von ihren Angehdrigen oder pflegenden Perso-
nen (RGmhild et al. 2018, Schumann et al. 2019).
Denn entgegen der Annahme, dass eine so
stark mit Verlusten assoziierte Erkrankung zu
Einschrankungen in der Lebensqualitdt fihrt,
tendieren Menschen, die an einer Demenz lei-
den, zu positiven Lebensqualitdtsbewertun-
gen (Ettema et al. 2005). In deutschen Studien,
die den Qol-ADself einsetzten, bewerteten
die betroffenen Personen ihre Lebensqualitdt
durchschnittlich im mittleren Bereich.

Im Rahmen der Validierung des deutschspra-
chigen Qol-ADself (Stypa et al. 2020) erhiel-
ten Personen mit leichter und mittelschwe-
rer Alzheimer-Demenz und vaskuldrer Demenz
einen durchschnittlichen Gesamtwert von
34,27 Punkten (SD=4,99; Range: 24-44 Punk-
te). Die Mehrheit der abgefragten Aspekte der
Lebensqualitit (z.B. die Beziehung zu Familien-

mitgliedern) wurden von den Teilnehmern als
gut bewertet (Stypa et al. 2020). Schulz & Stupp
(2017) berichten einen durchschnittlichen Ge-
samtwert von 32,62 Punkten (SD=7,84; Range:
21-43 Punkte) bei einer Analyse des Qol-AD self
von 13 Personen mit leichter Alzheimer-De-
menz (MMST: M=23,38 Punkte). Auch in die-
sem Teilnehmerkollektiv wurde die Antwort-
kategorie ,gut” fiir den Grofiteil der Items am
haufigsten ausgewahlt.

Im Vergleich hierzu erhielt eine Kontrollgrup-
pe aus kognitiv gesunden dlteren Probanden
einen durchschnittlichen Gesamtwert von 40,1
Punkten (SD=4,39; Range: 35-51; Schulz & Stupp
2017). Fur Teilnehmerkollektive aus Personen
mit Alzheimer-Demenz aller Schweregrade wer-
den in zwei Studien durchschnittliche Gesamt-
werte von 32,5 Punkten (SD=5,9; HeBmann et al.
2018) und 36,45 Punkten (SD=5,38; Range: 24-
48 Punkte; Schumann et al. 2019) beschrieben.

Zusammenfassung
und Ausblick

Bisher lagen fiir den deutschsprachigen Raum
lediglich zwei demenzspezifische Instrumen-
te vor, mit denen die Lebensqualitdt aus der
Sicht der Betroffenen psychometrisch abgesi-
chert erfasst werden konnte: der DEMQOL und
der DQoL.

Der DEMQOL schatzt allerdings ausschlieflich
die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt der
Betroffenen ein (Smith et al. 2005). Eine umfas-
sende Lebensqualitdtserhebung bei deutsch-
sprachigen Klienten mit Demenz konnte daher
nur mit dem DQoL durchgefithrt werden. Mit
dem deutschen QoL-ADself ist nun ein weite-
res validiertes Instrument fir die Forschung
und klinische Praxis verfiigbar, das die Lebens-
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qualitdt von Personen mit Demenzerkrankun-
gen zuverldssig misst. Ein wichtiger Vorteil des
QoL-ADself liegt darin, dass er aufgrund sei-
ner kurzen Durchftihrungsdauer auch von de-
menziell erkrankten Personen als praktika-
bel empfunden wird. Somit kann davon aus-
gegangen werden, dass der Qol-ADself gut in
das klinische Assessment und in die Evaluation
sprachtherapeutischer Praxen sowie geriatri-
scher und gerontopsychiatrischer Kliniken in
Deutschland eingebettet werden kann.

Der Qol-ADself kann durch seine bestdtig-
te Reliabilitdt und Validitat nun auch als eine
Bereicherung in der Demenzforschung im Sin-
ne der Grundlagen- und Effektivitatsforschung
angesehen werden. Dichter, Palm et al. (2016)
sehen die Lebensqualitat als eine zentrale Out-
come-Variable fir Interventionsstudien bei
einer progredienten Erkrankung wie der Alzhei-
mer-Demenz an.

Die Selbsteinschdtzung der Lebensqualitdt an-
hand des Qol-ADself kann zukinftig fur die
Evaluation neuer Interventionen eingesetzt
werden. Des Weiteren kann nun auch in Unter-
suchungen im deutschsprachigen Raum ver-
sucht werden, mogliche Pradiktoren der Le-
bensqualitit bei Demenz herauszustellen.
Hierbei konnten sprachliche Fahigkeiten in die-
sem Kontext vermehrt beriicksichtigt werden
(Schulz & Stupp 2017).

Mit dem QoL-ADself liegt ein reliabler und va-
lider Interview-Fragebogen zur Erfassung der
Lebensqualitdt von Menschen mit Alzheimer-
Demenz vor (Stypa et al. 2020). Der QoL-AD self
erweist sich als sehr praxistauglich, da er ein-
fach und schnell durchzufiihren und zu analy-
sieren ist. Wir hoffen, dass der zukiinftige Ein-
satz des Qol-AD self es Sprachtherapeuten/Lo-
gopdden in Deutschland besser erméglicht, die
subjektive Lebensqualitat bei ihren Klienten zu
erfassen und auf deren langstmaoglichen Erhalt
hinzuarbeiten.
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SUMMARY. QoL-AD self - an validated self-report tool for quality of life in persons

with Alzheimer’s Disease

In progressive and incurable diseases, such as Alzheimer‘s disease, preserving quality
of life is one of the primary goals in medical, nursing and therapeutic care. Therefore,
the assessment of quality of life is becoming increasingly important in research and

practice of speech and language therapy. In this context, self-report scales are needed.

The currently validated German Quality of Life-Alzheimer’s Disease self (QoL-AD self) is

an interview questionnaire for people suffering from Alzheimer‘s disease that enables

them to document their subjectively perceived quality of life. This article presents the

validated German version of the QoL-AD self.
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