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Zusammenfassung

v

Hintergrund: Interstitielle Lungenerkrankungen
(ILD) sind mit einer deutlichen Minderung der
Lebensqualitdt assoziiert. Bisher ist kein ausrei-
chend valider, zuverldssiger Fragebogen zur Erfas-
sung der Lebensqualitdt in deutscher Sprache ver-
fiigbar. K-BILD ist ein englischsprachiger, validier-
ter, kurzer Fragebogen zur Erfassung der Lebens-
qualitdt bei ILD-Patienten.

Methode: Die linguistische Validierung des K-
BILD erfolgte in einem mehrstufigen Prozess, in
dem in enger Zusammenarbeit mit dem Entwick-
ler des Fragebogens und mit bilingualen, profes-
sionellen Ubersetzern durch Hin- und Riickiiber-
setzung sowie klinischer Bewertung durch ILD-
Patienten eine deutsche Version erstellt wurde.
Ergebnisse: Es wurde eine deutsche Version des
K-BILD, der 15 Fragen zur Lebensqualitdt enthdlt,
linguistisch validiert. Die Fragen umfassen die
drei Domdnen Luftnot und Aktivitdt, psychologi-
sche Aspekte und thorakale Beschwerden. Pro-
bleme bei der Verstindlichkeit und Beantwor-
tung der Fragen wurden seitens der ILD-Patienten
nicht angegeben.

Schlussfolgerung: Die deutsche Version des K-
BILD-Fragebogens erlaubt den klinischen und
wissenschaftlichen Einsatz bei ILD-Patienten, um
Lebensqualitdt zuverldssig messen zu kdénnen.

Abstract

v

Background: Health status and quality of life are
impaired in patients with interstitial lung disease
(ILD). To assess these parameters in ILD patients
no valid and reliable questionnaire exists in Ger-
man language so far. The K-BILD questionnaire is
a brief and valid tool to evaluate health status in
ILD patients, with no validated German version.
Method: The linguistic validation of K-BILD was
carried out in a multistage process in collabora-
tion with the developer of the questionnaire and
bilingual, professional translators. Review by the
developers and back translations as well as clini-
cal assessment by ILD patients ensured that the
translated questionnaire reflected the intention
of the original K-BILD.

Results: A German version of K-BILD with 15
questions concerning the health status was com-
posed. The questions cover the three domains
breathlessness and activities, psychological as-
pects and chest symptoms. Problems in under-
standing or difficulties in replying to the ques-
tions were not stated by the ILD patients.
Conclusion: The German version of the K-BILD
questionnaire allows the clinical and scientific
use to measure reliable health quality in ILD pa-
tients.

Einleitung

v

Interstitielle Lungenerkrankungen (ILD) umfas-
sen verschiedenste heterogene Erkrankungen
des Interstitiums und/oder der Alveolen mit be-
kannter und unbekannter Ursache. Sie werden
unterteilt in solche mit bekannten Ursachen (z.B.
Medikamenten- oder Kollagenose-assoziiert),
idiopathische Formen (beispielsweise die idio-
pathische Lungenfibrose), granulomatdse Erkran-
kungen (wie Sarkoidose oder exogen allergische
Alveolitis) und schlieBlich die groRe Kategorie

weiterer Erkrankungen (wie eosinophile Pneu-
monie, Alveolarproteinose, Lymphangioleiomyo-
matose und andere) [1].

Die genaue Inzidenz und Pravalenz sowie die ge-
sundheitspolitischen und sozio6konomischen As-
pekte der verschiedensten interstitiellen Lungen-
erkrankungen in Deutschland sind bisher nicht
eindeutig gekldrt. Derzeit wird versucht, mittels
des EXCITING ILD-Registers diese Aspekte und
die aktuelle Diagnostik und Therapie der ver-
schiedenen ILDs zu untersuchen [2]. Die in die-
sem Hinblick am besten untersuchte Entitdt ist
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die idiopathische Lungenfibrose (IPF) [3]. Diese ist eine chroni-
sche, schwerwiegende, fibrosierende Lungenerkrankung mit ein-
geschrankter Prognose. Die mediane Uberlebenszeit betrigt 2 bis
3 Jahre. Zwar sind mit Nintedanib und Pirfenidon neue, effektive
Therapieoptionen verfiigbar [4,5], eine Heilung ist jedoch wei-
terhin nicht méglich.

Patienten mit interstitiellen Lungenerkrankungen sind in vielen
Aspekten hdufig deutlich eingeschrdankt. Die Einschrankungen
basieren zum einen auf den Symptomen und der Belastbarkeit,
konnen andererseits aber auch zusatzlich mit den begleitenden
Komorbidititen in Zusammenhang stehen [6]. Diese Beeintrach-
tigungen sind oftmals chronisch und fithren zu einer deutlichen
Minderung der Lebensqualitdt der Betroffenen. Auch in diesem
Bereich liegen die meisten Daten und Erkenntnisse fiir die IPF
vor [7,8]. Bei IPF korrelieren mehrere Faktoren mit der Lebens-
qualitdt, zum Beispiel der Grad der lungenfunktionellen Ein-
schrankung, die Belastbarkeit (gemessen im 6-Minunten-Geh-
test) und das AusmaR der radiologischen Veranderungen [9].
Daten zu anderen interstitiellen Lungenerkrankungen sind du-
Berst spdrlich. Eine Arbeit von Lubin et al. [10] verglich die Ein-
schrankungen der Lebensqualitdt bei Patienten mit IPF und chro-
nischer exogen allergischer Alveolitis. Die Autoren kamen zu
dem Schluss, dass Patienten mit chronischer exogen allergischer
Alveolitis eine schlechtere Lebensqualitit haben als solche mit
IPE. Nach Meinung dieser Autoren hdngt dies partiell mit Unter-
schieden in der Geschlechterverteilung sowie der Auspragung
von Dyspnoe und Fatigue bei den beiden Erkrankungen zusam-
men.

Bisher existieren nur wenige IPF-spezifische Fragebogen zur Er-
mittlung der Lebensqualitdt. Eine ist die 2010 veroffentlichte
ATAQ-IPF (,,A Tool to Assess Quality of Life in IPF*), ein mehr-
dimensionaler Fragebogen zur Bestimmung der Lebensqualitat
bei IPF-Patienten [11]. Weitere sind der Short-Form 36-item
Questionnaire und St George's Respiratory Questionnaire for as-
sessing HRQL in IPF [12,13]. Beide sind mit 34 bzw. 74 Fragen ver-
gleichsweise lang.

Waihrend somit fiir die IPF zumindest einige Instrumente vorlie-
gen, gab es bis vor wenigen Jahren noch keinen Fragebogen zur
Erfassung der krankheitsspezifischen Lebensqualitdt fiir die Ge-
samtheit der I[LD-Patienten. Dieser wurde von Patel et al. vor Kur-
zem etabliert: der K-BILD (King’s Brief Interstitial Lung Disease
(K-BILD) health status questionnaire) [14]. Hierbei handelt es
sich um einen kurzen, aus 15 Punkten bestehenden Fragebogen.
Die einzelnen Fragen erlauben jeweils eine 7-stufige Antwort.
Die Fragen umfassen die drei Domdnen Luftnot und Aktivitdt,
psychologische Aspekte und thorakale Beschwerden. Neben Pa-
tienten mit IPF wurde erstmalig ein breites Spektrum von Patien-
ten mit verschiedenen ILDs wie Kollagenose-assoziierte ILDs, die
idiopathische NSIP, exogen allergische Alveolitiden, kryptogen
organisierende Pneumonie, pulmonale Langerhanszell-Histio-
zytose, Lymphangioleiomyomatose und andere in die Etablie-
rung miteinbezogen. Den Fragen wird eine Skala von 0-100 zu-
geordnet, wobei 100 die beste Lebensqualitit widerspiegelt.
Auch der kleinste relevante Unterschied (minimal important dif-
ference) wurde mittlerweile etabliert [15]. Hierzu wurden 57 Pa-
tienten mit unterschiedlichen ILDs an 2 verschiedenen Ambu-
lanzvisiten befragt und spirometrisch untersucht. Der dabei er-
rechnete kleinste relevante Unterschied liegt in Bezug zum Ge-
samtscore bei 8 Punkten, in Bezug zur Anderung der forcierten
Vitalkapazitat bei 6%.

Originalarbeit

Der K-BILD ist bisher nur als englischsprachige Version erhiltlich
[14]. Ubersetzungen ins Hollindische, Franzésische, Italienische
und Schwedische sind in Bearbeitung [16]. Eine Ubersetzung ins
Deutsche liegt bislang nicht vor.

Methodik

v

Die linguistische Validierung des K-BILD erfolgte in einem 11-
stufigen Prozess in enger Zusammenarbeit mit dem Entwickler
des Fragebogens sowie mit bilingualen, professionellen Uberset-
zern und nachfolgender erneuter Revalidierung durch ein profes-
sionelles Validierungsbiiro. © Abb.1 zeigt als Validierungs-Algo-
rithmus die einzelnen Schritte vom englischsprachigen K-BILD-
Fragebogen bis zum Erhalt der Genehmigung zur Nutzung der
finalen deutschsprachigen Version (© Abb.1).

Die einzelnen Schritte waren wie folgt: Nach Erhalt der Erlaubnis
zur Nutzung des Fragebogens (Q1) durch die Entwickler wurde
gemeinsam der konzeptionelle Rahmen ermittelt. Hierauf erfolg-
te die Ubersetzung des englischen Fragebogens (Q1) ins Deutsche
durch zwei bilinguale Ubersetzer (T1). AnschlieRend wurde die
erste Ubersetzung (T1) auf konzeptionelle Evidenz durch bilin-
guale Experten (Arzte und wissenschaftliche Mitarbeiter) tiber-
priift sowie Anmerkungen im Bericht R1 gemacht. Diese Anmer-
kungen wurden in T1 eingearbeitet und ergaben Version T2. Da-
raufhin wurde diese durch bilinguale Ubersetzer ins Englische
zuriickiibersetzt (Q2). Im folgenden Schritt wurde der Bericht
R1 und die Riickiibersetzung Q2 gemeinsam mit den Entwicklern
des Fragebogens unter Bertiicksichtigung der Kommentare von T2
iberpriift. Dies ergab Version T3. Im Anschluss wurde dann die
erste personliche Patientenbefragung bei 15 ILD-Patienten mit
dem vorldufigen Fragebogen (T3) durchgefiihrt. Anmerkungen
hierbei wurden in Bericht R2 festgehalten. Diese Anmerkungen
wurden mit den Fragebogenentwicklern zur Inhaltsangleichung
(harmonisation meeting) und finalen Bearbeitung von T3 tiberar-
beitet. Dies ergab Version T4. Version T4 wurde ins Englische zu-
riickiibersetzt und als Q3 benannt. AbschlieRend wurde Version
Q3 durch den Fragebogenentwickler {iberpriift und die Geneh-
migung zur Nutzung der finalen Version T4 erteilt. Final erfolgte
dann eine erneute kritische Revalidierung der {ibersetzten Ver-
sion T4 durch ein professionelles Validierungsbiiro zur Version
T5 (Mapi, Language Services, 27 rue de la Villette, 69003, Lyon,
Frankreich).

Ergebnisse

v

Es wurde eine deutsche Version des K-BILD mit 15 Fragen zur
Lebensqualitdt entwickelt (Fragebogen). Die Fragen umfassen
die drei Domdnen Luftnot und Aktivitit (Fragen 1, 4, 11, 13), psy-
chologische Aspekte (Fragen 3, 5, 6, 8, 10, 12, 14) sowie drittens
thorakale Beschwerden (Fragen 2, 7, 9) und erlauben jeweils eine
7-stufige Antwort. Probleme bei der Verstdndlichkeit und Beant-
wortung der Fragen wurden seitens der ILD-Patienten nicht an-
gegeben.
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Ermittlung des konzeptionellen Rahmens

Abb.1 Validierungs-Algorithmus des K-BILD.

Anmerkungen in Bericht R1

W

Anmerkungen in Bericht R2

Diskussion

v

Die Erfassung der Lebensqualitdt von Patienten mit verschiede-
nen ILDs ist klinisch und wissenschaftlich von hoher Bedeutung.
In der hier vorliegenden Arbeit wird die validierte deutschspra-
chige Version des K-BILD-Fragebogens vorgestellt, die eine Nut-
zung erstmalig zuverldssig auch in Deutschland moglich macht.
Eine Stdrke dieses Fragebogens ist sicherlich, dass Patienten mit
verschiedensten ILDs bei der Etablierung dieses Fragebogens in-
volviert wurden [14] Dariiber hinaus wurde bereits der kleinste
relevante Unterschied (minimal important difference) etabliert
[15]. Neben diesem Aspekt ist ein Vorteil des K-BILD, dass auch
Unterschiede wie die Nutzung einer Langzeitsauerstofftherapie
durch diesen Lebensqualitdtsfragebogen gut abgebildet werden
konnen [14]. Zudem zeichnet sich dieser Fragebogen durch seine
Kiirze aus, sodass er in der klinischen Anwendung unkompliziert
ist. Dies bestdtigte sich in der aktuellen deutschen Validierung
bei der problemlosen Nutzung durch deutschsprachige Patien-
ten. Die Auswertung des Fragebogens erfolgt mittels eines vom
Verfasser des Originalbogens erstellten Programms, das auf An-
frage in den meisten Féllen kostenfrei vom Verfasser erhiltlich
ist (surinder.birring@nhs.net).

Dieses Dokument wurde zum personlichen Gebrauch heruntergeladen. Vervielfaltigung nur mit Zustimmung des Verlages.

Einschrdnkend ist zu sagen, dass der K-BILD einige Limitationen
aufweist: Wie in der Originalpublikation erwdhnt, werden einige
Aspekte wie Husten, Medikation und Schlaf nicht bzw. nicht aus-
reichend erfasst. Dies gilt auch fiir die Einfliisse von Komorbidita-
ten bzw. der zugrunde liegenden Ursache der ILD (wie beispiels-
weise einer Kollagenose) auf die Lebensqualitdt. Des Weiteren ist
z.B. die Korrelation zum 6-Minuten-Gehtest noch nicht unter-
sucht. Zudem existiert bisher noch keine longitudinale Validie-
rung des originalen Fragebogens. Eine Einschrankung der aktuell
vorgestellten deutschen Ubersetzung ist, dass es sich zwar um
eine linguistische Validierung handelt, kulturelle Unterschiede
zu der Original-Kohorte im Sinne einer psychometrischen Vali-
dierung aber nicht erfasst wurden.

Zusammenfassend liegt nun eine linguistisch validierte und re-
evaluierte Fassung des K-BILD-Fragebogens fiir die Gesamtheit
der ILD-Patienten vor. Diese kann in Zukunft gut in klinischen
und wissenschaftlichen Fragestellungen eingesetzt werden.

Kreuter M et al. Deutschsprachige Validierung des ,King’s Brief Interstitial Lung Disease (K-BILD)“... Pneumologie 2016; 70: 742-746



King’s Kurzfragebogen zur ILD (K-BILD)

Dieser Fragebogen dient der Einschatzung, wie stark lhre
Lungenerkrankung verschiedene Aspekte lhres Lebens
beeintrachtigt. Lesen Sie jede Frage sorgfaltig durch und

ANGABEN ZUM PATIENTEN/ZUR PATIENTIN:

Name:

Originalarbeit

antworten Sie, indem Sie diejenige Antwort ANKREUZEN, die
am besten auf Sie zutrifft. Beantworten Sie bitte ALLE Fragen
so ehrlich wie maglich.

Datum:

1. In den letzten 2 Wochen hatte ich Atemnot
beim Treppensteigen oder Bergaufgehen:

0O jedes Mal O fast immer
O oft O manchmal
O gelegentlich O fast nie

O nie

2. In den letzten 2 Wochen hatte ich aufgrund meiner
Lungenerkrankung ein Engegefiihl in meiner Brust:

[ die ganze Zeit O den groRten Teil der Zeit
[ einen groRen Teil der Zeit O zeitweise

[ selten O fast nie

O nie

3. Haben Sie sich in den letzten 2 Wochen Sorgen dariiber
gemacht, wie ernst lhre Lungenbeschwerden sind?

[ die ganze Zeit O den groRten Teil der Zeit
[ einen groRen Teil der Zeit O zeitweise

[ selten O fast nie

O nie

4. Haben Sie es in den letzten 2 Wochen vermieden,
Dinge zu tun, bei denen Sie Atemnot bekommen?

[ die ganze Zeit O den groRten Teil der Zeit
[ einen groRen Teil der Zeit O zeitweise

[ selten O fast nie

O nie

5. Haben Sie in den letzten 2 Wochen das Gefiihl gehabt,
lhre Lungenprobleme unter Kontrolle zu haben?

O nie O fast nie

O selten O zeitweise

O einen groRen Teil der Zeit O den groRten Teil der Zeit
O die ganze Zeit

6. Haben Sie sich aufgrund lhrer Lungenbeschwerden in den
letzten 2 Wochen niedergeschlagen gefiihlt oder waren
Sie davon genervt?

O die ganze Zeit O den groRten Teil der Zeit
[ einen groRen Teil der Zeit O zeitweise

[ selten O fast nie

O nie

7. Inden letzten 2 Wochen hatte ich den Drang tief
einatmen zu miissen, quasi ,,Lufthunger*:

O die ganze Zeit O den groRten Teil der Zeit
[ einen groRen Teil der Zeit O zeitweise

[ selten O fast nie

O nie

8. Aufgrund meiner Lungenerkrankung habe ich mich
in den letzten 2 Wochen besorgt gefiihlt:

O die ganze Zeit O den groRten Teil der Zeit
[ einen groRen Teil der Zeit O zeitweise

[ selten O fast nie

O nie

Abb.2 Deutsche Fassung des K-Bild Fragebogens mit 15 Fragen, die drei Domanen Luftnot und Aktivitdt (Fragen 1, 4, 11, 13), psychologische Aspekte (Fragen
3,5,6, 8,10, 12, 14) sowie drittens thorakale Beschwerden (Fragen 2, 7, 9) umfassen. Das Copyright der englischen Originalversion liegt bei Dr. Surinder Birring,
das Copyright der deutschen Ubersetzung bei Prof. Dr. M. Kreuter, Thoraxklinik, Universitatsklinikum Heidelberg und Dr. Surinder Birring, King’s College Hospital

NHS Foundation Trust, United Kingdom.
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9. Wie oft haben Sie in den letzten 2 Wochen ein pfeifendes
Atemgerausch (Keuchen) wahrgenommen?

O die ganze Zeit O den groRBten Teil der Zeit
O einen groBen Teil der Zeit O zeitweise

O selten O fast nie

O nie

10. Wie viel Zeit in den letzten 2 Wochen hatten Sie das
Gefiihl, dass Ihre Lungenerkrankung schlimmer wird?

O die ganze Zeit [0 den groRBten Teil der Zeit
O einen groBen Teil der Zeit [ zeitweise

O selten O fast nie

O nie

11. Hat lhre Lungenerkrankung in den letzten 2 Wochen lhre
Arbeit oder alltdglichen Verrichtungen beeintrachtigt?

O die ganze Zeit [0 den groBten Teil der Zeit
O einen groBen Teil der Zeit O zeitweise

O selten O fast nie

O nie

12. Haben Sie in den letzten 2 Wochen damit gerechnet,
dass lhre Lungenerkrankung schlimmer wird?

O die ganze Zeit [0 den groRBten Teil der Zeit
O einen groBen Teil der Zeit O zeitweise

O selten O fast nie

O nie

13. Wie sehr hat lhre Lungenerkrankung Sie in den letzten
2 Wochen daran gehindert, gewoéhnliche Dinge wie z. B.
den Lebensmitteleinkauf zu tragen?

O die ganze Zeit O den groRten Teil der Zeit
O einen groBen Teil der Zeit [ zeitweise

O selten O fast nie

O nie

14. Haben Sie in den letzten 2 Wochen aufgrund lhrer
Lungenerkrankung 6fter an Ihr Lebensende gedacht?

O die ganze Zeit O den groRBten Teil der Zeit
O einen groBen Teil der Zeit O zeitweise

O selten O fast nie

O nie

15. Hat Ihre Lungenerkrankung bei lhnen zu einer finanziellen
Schlechterstellung gefiihrt?

O hochgradig O deutlich
O ziemlich O maRig
O gering O kaum

[0 nein

Vielen Dank fiir das Ausfiillen
dieses Fragebogens.
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