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ZUSAMMENFASSUNG

Hintergrund Luftnot ist als subjektive Wahrnehmung von
Atembeschwerden charakterisiert. Dazu gehdren verschie-
dene sensorische Qualitditen mit unterschiedlichen Inten-
sitaten. Die Erfassung der verschiedenen Qualitdten und
Quantifizierung gestaltet sich sehr schwierig. Bislang ist in
deutscher Sprache kein validiertes Instrument zur multi-
dimensionalen Erfassung von Luftnot verfiigbar. Das Multi-
dimensional Dyspnea Profile (MDP) wurde 2015 von Ban-
zett et al. entwickelt, um dieser Vielschichtigkeit gerecht
zu werden und diese erkrankungsiibergreifend sowie zeit-
oder situationsspezifisch zu erfassen.

Methodik In dieser Arbeit stellen wir die deutsche Uber-
setzung des MDP vor. Das Mapi Research Trust hat die deut-
sche Version anhand international anerkannter Richtlinien
zur interkulturellen Adaption von Patientenfrageb6gen er-
zeugt. Dies beinhaltete auch eine sprachliche Validierung
an betroffenen Patienten.

Ergebnisse Das Instrument misst die Intensitat der allge-
mein durch Luftnot hervorgerufenen Unannehmlichkeit. Es
prift das Vorhandensein von 5 sensorischen, Luftnot be-
schreibenden Qualitaten und misst deren jeweilige Intensi-
tat. Zusatzlich wird die Intensitdt von 5 moglichen emotio-
nalen Reaktionen erfasst. Die Datenerhebung erfolgt zeit-
oder situationsspezifisch.

Schlussfolgerung Die Autoren stellen den Fragebogen in
englischer Sprache zur freien Verfligung. Auch der deut-
sche Fragebogen steht zur akademischen Nutzung frei zur
Verfligung und ist im klinischen Alltag und in der Forschung
nutzbar. Ein Vergleich mit internationalen Studien wird
maoglich.

ABSTRACT

Background Dyspnea is characterized as a subjective per-
ception of breathing discomfort. This includes distinct sen-
sory qualities with distinct intensities. The detection and
quantization of these quality distinctions can be quite dif-
ficult. As yet, there is no instrument in German covering
the multidimensionality of dyspnea. Banzett et al. devel-
oped the Multidimensional Dyspnea Profile (MDP) in 2015
to meet and to understand the multidimensional nature of
dyspnea, disease span and at varying times or situations.
Methods This paper presents the German translation of
the MDP. The MAPI Research Trust has developed the Ger-
man version in accordance with the recognized guidelines
for intercultural adaption of patient reported outcomes.
That included a linguistic validation in patients with this
condition.

Results The Multidimensional Dyspnea Profile measures
the intensity of dyspneic breathing discomforts. It tests
five sensory qualities that describe the patient’s dyspnea in
its respective intensity. Additionally, it includes five poten-
tial reactions. The MDP is designed to refer to a specific
eventin time.

Conclusion The authors made the instrument freely avail-
able for academic use in English language. In addition, the
German version is finally available and can be used in both
everyday clinical practice and laboratory research.
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Einleitung

Dyspnoe (6uo dys ,schwierig® und mvor pnoe ,Atmung‘), abge-
leitet aus dem Altgriechischen, bedeutet so viel wie schwierige
Atmung. Jeder Arzt, v. a. jeder pneumologisch tatige Arzt, nutzt
diesen Begriff mehrmals tdglich, ohne dass wir genau die da-
hinterliegenden Wahrnehmungen quantifizieren kénnen.

Die American Thoracic Society hat 1999 Dyspnoe als subjek-
tive Wahrnehmung von Atembeschwerden, bestehend aus ver-
schiedenen sensorischen Qualitdten (Arbeit/Aufwand, Enge,
Lufthunger/Verlangen) unterschiedlicher Intensitdt definiert.
Die Wahrnehmung hangt von Interaktionen zwischen verschie-
denen physiologischen, psychologischen, sozialen und Umge-
bungsfaktoren ab und kann zu sekunddren physiologischen
Antworten und Verhaltensanderungen fiihren [1-3]. Seit der
Entwicklung dieser Definition gibt es heute mehr Evidenz, dass
diesen sensorischen Qualitdten eindeutige Korrelate unter-
schiedlicher Mechanismen und aufsteigender neuronaler Ver-
bindungen zugrundeliegen [4]. Dyspnoeist das haufigste Symp-
tom der Chronisch Obstruktiven Lungenerkrankung (COPD) [5]
und dariiber hinaus hochprédvalent bei Patienten hoéheren
Lebensalters [6-8]. Patienten in stationdrer Behandlung, die
unabhdngig von ihrer Erkrankung unter Dyspnoe leiden, weisen
eine signifikant schlechtere Prognose auf [9]. Bei Patienten mit
COPD korreliert der Schweregrad der Dyspnoe mit der Hospita-
lisierungsrate und der Mortalitdt [10, 11]. Die Sterblichkeit die-
ser Patienten kann sogar durch die Schwere der Dyspnoe besser
vorhergesagt werden als durch objektive Lungenfunktionspara-
meter wie die Einsekundenkapazitit (FEV1) [12]. Dem trugen
auch die GOLD-Empfehlungen von 2017 Rechnung, wonach
COPD-Patienten in Gruppen (A, B, C, D) entsprechend ihrer
Symptomlast und Exazerbationsrate eingeteilt werden [13].
Luftnot flihrt bei diesen Patienten zu Angst und zur Leistungs-
minderung [14]. Auch bei Asthmatikern kénnen durch Dyspnoe
ausgeprigte Angste ausgelést werden [15].

Therapeutisch haben Interventionen oder Medikamente
unterschiedliche Auswirkung auf die einzelnen sensorischen
Qualitdten und emotionalen Reaktionen. Opioide verringern
bspw. vornehmlich die erlebte Angst, die Intensitdt der Atembe-
schwerden hingegen nur kaum [16].

Die etablierten Dyspnoefragebdgen erfassen das Symptom
Luftnot mit den dahinterliegenden sensorischen und emotiona-
len Komponenten unzureichend. Das Multidimensional Dyspnea
Profil (MDP), ein Fragebogen zur Erfassung von Luftnot in einem
multidimensionalen Kontext, wurde im Jahr 2015 von Banzett et
al.vorgestellt[17], um die Komplexitat des Symptoms Luftnotin
den verschiedenen Dimensionen abzubilden. Dariber hinaus ist
die Vergleichbarkeit internationaler Studienergebnisse durch
bis dato Benutzung unterschiedlicher Fragebogen erschwert.
Zusatzlich ist das MDP krankheitstibergreifend nutzbar und ist
klinisch sowie wissenschaftlich anwendbar [17].

Das subjektive Phanomen Dyspnoe ist am ehesten mit dem
subjektiven Phdnomen Schmerz vergleichbar. In der Schmerz-
forschung hatte sich schon langer die Multidimensionalitat
durchgesetzt, und zur Erfassung von Schmerzen werden multi-
dimensionale Fragebdgen in der Forschung und im klinischen
Gebrauch schon seit mehreren Jahren genutzt [17-20].
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Das MDP erfragt 11 Items (iber 3 Bereiche: Es erfasst die
Intensitdt der allgemein durch die Atembeschwerden hervor-
gerufenen Unannehmlichkeit. Es priift das Vorhandensein von
5 sensorischen, Luftnot beschreibenden Qualitdten und misst
deren jeweilige Intensitat. Zusatzlich wird die Intensitdt von 5
moglichen negativen emotionalen Reaktionen in Zusammen-
hang mit den Atembeschwerden erfasst. Die Datenerhebung
erfolgt situations- oder zeitraumspezifisch (Fokusperiode). Der
Fragebogen kann im klinischen Alltag oder in der Forschung
verwendet werden.

Das MDP ist in Englisch, Franzosisch, Niederldndisch, Norwe-
gisch, Portugiesisch, Schwedisch und Tirkisch fir den nicht
finanzierten, akademischen Gebrauch verfiigbar.

Bislang gab es keine deutsche Ubersetzung des Multidimen-
sional Dyspnea Profils. Mit dieser Arbeit mochten wir den ins
Deutsche (ibersetzten und sprachlich validierten Fragebogen
vorstellen.

Methode

Mit Unterstiitzung der Helios-Forschungsférderung und freund-
licher Genehmigung des Autors Robert Banzett konnte die Uber-
setzung und Validierung bei MAPI SAS, Language Services Unit
(Lyon, Frankreich) in Auftrag gegeben werden. MAPI hatte be-
reits die Ubersetzung und Validierung des MDP in weiteren Spra-
chen durchgefihrt.

Die Ubersetzung erfolgte in einem strukturierten, mehr-
schrittigen Prozess, entsprechend internationaler Empfehlun-
gen fir die interkulturelle Anpassung von patient reported out-
comes (PRO) [21-24].

Dieser Prozess beinhaltet die Ubersetzung, Synthesebildung,
Rickiibersetzung, Begutachtung durch ein Expertenkomitee,
einen Pilotversuch an Patienten aus der Zielgruppe und die End-
auswertung fiir die finale validierte Version.

Im Einzelnen erfolgte nach konzeptueller Analyse und unter
Einbeziehung der Originalautoren die doppelte Ubersetzung
durch 2 unabhingige zertifizierte Ubersetzer. Die ersten Ent-
wiirfe wurden durch einen muttersprachlichen Berater vorab
bewertet und analysiert. Die Ergebnisse wurden verglichen, um
Unstimmigkeiten bei zweideutigen Worten der Ausgangsspra-
che identifizieren zu kdnnen. Somit entstand eine erste vorldu-
fige Version, welche zur Riickiibersetzung in die Ausgangsspra-
che freigegeben werden konnte.

Die Rickiibersetzung erfolgte dann durch einen dritten
Ubersetzer, der der Originalarbeit gegeniiber verblindet war,
und wurde durch die Qualitdtskontrolle von MAPI in Zusam-
menarbeit mit den Original-Autoren begutachtet, mit dem
Ausgangstest verglichen und in ihrer sprachlichen Validitét ge-
priift. Hiernach konnte eine pra-finale Version erstellt werden,
bei der die Aquivalenz zwischen Ausgangs- und Zielversion
sichergestellt war.

Die zweite Fassung wurde einem lungenfacharztlichen und
sprachwissenschaftlichen Expertenpanel, bestehend aus den
Autoren dieser Arbeit, zur Begutachtung tibergeben, um die
Verstandlichkeit und Validitdt der Grundkonzepte zu priifen.
Hieraus entstand eine dritte Version der Ubersetzung. Die
dritte Version wurde in einem Pilotversuch mit 5 Patienten der
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Zielgruppe (hier COPD) nach den von den Original-Autoren vor-
gegebenen Standardverfahren der kognitiven Interviewtechni-
ken untersucht, um die Verstandlichkeit und Akzeptanz des
deutschen MDP zu priifen. Das Feedback der Patienten bez.
der Verstandlichkeit jedes Punktes wurde aufgenommen.

Die Endauswertung summierte dann alle offenen Fragen
und Antworten der Ubersetzer und Patienten, protokollierte
alle Durchldufe und dokumentierte die Entscheidung zur fina-
len validierten Version.

Die deutsche Version des Multidimensionalen Dyspnoe Pro-
fils ist nun zur wissenschaftlichen Nutzung frei erhéltlich. Bei
kommerzieller oder finanzierter Forschung wird eine geringe
Pauschale erhoben. Das MDP und alle seine Ubersetzungen
sind durch den Inhaber urheberrechtlich geschiitzt [17] und
werden Giber das MAPI Research Trust vertrieben. Diese sollten
fur alle Anfragen kontaktiert werden.

Unter der folgenden Adresse ist der MDP erhaltlich:
https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/
multidimensional-dyspnea-profile

Durchfiihrung des MDP

Die Durchfiihrung des MDPs erfolgt entweder durch den Unter-
sucher, durch eine anderweitig qualifizierte Person oder durch
den Patienten selbst, sofern der Untersucher fiir etwaige Fra-
gen zur Verfligung steht. Die erste Beantwortung des Fragebo-
gens nimmt fiir die meisten Patienten weniger als 3 Minuten in
Anspruch. Jede weitere Nutzung erfordert i.d.R. weniger Zeit.
Vor der Aushdndigung des Fragebogens wird dieser ausfiihrlich
erklédrt, und alle nétigen Informationen zur Beantwortung wer-
den dem Probanden zur Verfiigung gestellt [17].

Die Beantwortung der Fragen erfolgt situations- oder zeit-
raumspezifisch. Diese durch den Untersucher festzulegende
~Fokusperiode“ kann den Zeitpunkt, ,jetzt* oder den Zeitraum
»in den letzten 2 Wochen“ markieren, jedoch auch Aktivitdten
oder Situationen abbilden, wie z.B. ,beim schnellen Gehen*
oder ,als ich den Notarzt rufen musste“ [17,25].

Gegenstand des Fragebogens sind 3 Bereiche. Im ersten Be-
reich (A1) wird die Unannehmlichkeit der Atembeschwerden
auf einer numerischen Rating-Skala zwischen 0 (,neutral“) und
10 (,unertraglich“) bewertet.

Im zweiten Bereich (SQ) werden aus 5 Luftnot beschreiben-
den Gruppen (Muskelarbeit, Lufthunger, Enge, mentale Kon-
zentration, ich atme viel) diejenigen herausgesucht, die in
einem ersten Schritt (SQ1) auf den Probanden zutreffen, und
anschlieBend diejenige Gruppe markiert, die am ehesten seine
Atembeschwerden charakterisiert. AnschlieBend wird die
Intensitat der jeweiligen Gruppe (SQ2) auf einer numerischen
Rating-Skala zwischen 0 (,keine“) und 10 (,,so intensiv wie vor-
stellbar®) bewertet.

Im dritten Bereich (A2) werden mogliche emotionale Reak-
tionen (deprimiert, besorgt, frustriert, verargert, angstlich),
die durch die Atembeschwerden hervorgerufen werden, auf
einer numerischen Rating-Skala zwischen 0 (,keine“) und 10
(»,s0 intensiv wie vorstellbar“) bewertet. Zusatzlich kénnen im
2. und 3. Bereich eigene Begriffe definiert und auf einer nume-
rischen Rating-Skala in Analogie bewertet werden.
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Auswertung des MDP

Das MDP erfasst die sensorische Qualitdt (SQ) und die affektive
Komponente (A1, A2) bzw. die unmittelbare Wahrnehmung
(A1, S1) und die emotionale Reaktion (A2) von Luftnot.

Fir die Auswertung hat der Anwender verschiedene Még-
lichkeiten: Es besteht die Option, anhand der Unannehmlich-
keit (A1, 0—10 Punkte) einen eindimensionalen Punktwert zu
generieren. Summenpunktwerte kénnen fiir die unmittelbare
Wahrnehmung (Unannehmlichkeit, A1+SQ, 0-60 Punkte) und
fur die emotionale Reaktion (A2, 0-50 Punkte) gebildet wer-
den. Die Untergruppen der Bereiche (SQ, A2) kénnen einzeln
ausgewertet werden. Es ist auch moglich, sich nur auf die rein
deskriptive Komponente der sensorischen Qualitdt von Luftnot
zu beschranken (SQ) [3,17].

Ergebnisse

Die erzeugte Kopie des nun in deutscher Sprache vorliegenden
Multidimensionalen Dyspnoe Profils MDP ist nun frei verfligbar
zur wissenschaftlichen Nutzung. Bei kommerzieller oder finan-
zierter Forschung wird eine geringe Pauschale erhoben.
Aktuell findet der deutsche MDP eine wissenschaftliche Anwen-
dung in der multizentrischen Studie ,Das Multidimensionale
Dyspnoe Profil (MDP) bei COPD und Herzinsuffizienz“, die in
den pneumologischen und kardiologischen Fachabteilungen
der Kliniken Essen-Mitte, der Klinik Hagen-Ambrock und der
Markischen Klinik in Liidenscheid durchgefiihrt wird. Die Studie
wurde durch das Institut fir Pneumologie e.V. (Kontakt tiber
den Vorsitzenden Georg Nilius) und die Ubersetzung durch
eine finanzielle Unterstiitzung der Helios Kliniken GmbH
(Helios-Forschungsforderung) ermdglicht.

Schlussfolgerung

Unter Dyspnoe versteht man eine multidimensionale Missemp-
findung. Bislang existierte in deutscher Sprache kein Messin-
strument zur Erfassung von Luftnot in ihrer multidimensionalen
Betrachtung. Das Multidimensional Dyspnea Profil wurde ins
Deutsche (bersetzt und sprachlich validiert. Weitere Studien
sind notwendig, um die unterschiedlichen Qualitdten der Luft-
not in verschiedenen Krankheitsbildern zu erfassen und v.a. um
den kleinsten klinisch relevanten Unterschied (minimal clini-
cally important difference (MCID) der verschiedenen Dyspnoe-
Dimensionen zu bestimmen. Ein international standardisierter
Fragebogen ist von enormem Wert fiir die klinische Forschung
und die Behandlung von Patienten mit Dyspnoe.

Neben dem MDP existiert im Englischen ein weiterer Frage-
bogen zur multidimensionalen Erfassung von Dyspnoe: Der
Dyspnea-12. Eine deutsche Ubersetzung ist bislang noch nicht
erzeugt worden.

In einer kirzlich erschienenen Stellungnahme gehen beide
Autoren auf Vor- und Nachteile der jeweiligen Fragebdgen ein
[3].

Das MDP sollte in Deutschland Verwendung finden und so
helfen, Luftnot besser zu verstehen.
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