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1 Einleitung

Hohe Pravalenz, hohe soziobkonomische Kosten und Langzeitauswirkungen auf
Patienten und Angehdrige machen erworbene Hirnschadigung zu einem enormen
Problem der offentlichen Gesundheit und fir Betroffene.[1-5] In einer
Ubersichtsarbeit zu Schadel-Hirn-Traumata (SHT) in Europa fand sich fur
hospitalisierte Patienten ein Verhaltnis von 22:1,5:1 fir leichtes, mittelschweres und
schweres SHT.[2] Mortalitatsraten von schwerem SHT, schwerer Gehirnblutung oder
schwerer zerebraler Ischamie liegen bei etwa 40%.[6] Bei den Uberlebenden zeigen
sich unterschiedlichste Krankheitsverlaufe. Wahrend sich manche Patienten gut
erholen, meist mit funktionellen Einschréankungen, bleiben andere im Koma, im
Syndrom der reaktionslosen Wachheit (SRW; engl. unresponsive wakefulness
syndrome, UWS) oder zeigen ein Syndrom des minimalen Bewusstseins (SMB; engl.
minimally conscious state, MCS).[7-9]

Im Koma sind Patienten nicht erweckbar und besitzen weder
Wahrnehmungsvermégen noch einen Schlaf-Wach-Rhythmus.[10] Im SRW/UWS ist
spontanes Augenoffnen mdglich, jedoch besteht keine Wahrnehmung des Selbst
oder der Umwelt. Zumindest teilweise bleiben Hypothalamus und autonome
Hirnstammfunktionen erhalten, ein Schlaf-Wach-Rhythmus ist vorhanden. Es zeigen
sich jedoch keine Hinweise auf anhaltende, reproduzierbare, zielgerichtete
Reaktionen auf aulR3ere Reize.[11] Das SMB/MCS hingegen ist gekennzeichnet durch
inkonstantes aber erkennbares Verhalten, welches auf Bewusstsein hindeutet.
Beispiele hierfir sind Blickfixation, Befolgen einfacher Aufforderungen oder
Lacheln/Weinen als Reaktion auf emotionale Themen oder Reize.[12]

Selbst bei Wiedererlangen der vollen Vigilanz und des Bewusstseins, sind bleibende

Schéaden in neuropsychologischen, kognitiven, motorischen oder



psychopathologischen (z.B. Persoénlichkeitsveranderungen) Bereichen mdglich. Auch
wenn Patienten ihre kommunikativen Fahigkeiten zurickgewinnen und grof3e
Fortschritte in verschiedenen motorischen Bereichen erkennen lassen, sind sie oft
auf lebenslange Hilfe angewiesen. Die Spannweite reicht von leichter Unterstiitzung
beim Einkaufen bis zur kompletten Unselbstandigkeit in den Aktivitaten des taglichen

Lebens (ATL) mit maximaler Abhangigkeit von pflegerischer Versorgung.[13-15]

1.1 Situation der pflegenden Angehdrigen

Je nach Situation und Bewusstseinsstadium entscheiden sich viele Angehdorige
dafur, die Betreuung selbst zu tUbernehmen und den Patienten zu Hause zu
versorgen.[5] Die Pflege von Patienten mit schweren Hirnschadigungen bedeutet fir
Angehorige meist physische und psychische Belastungen.[16-19] Im Vergleich zu
Pflegenden von Demenz- oder Tumorpatienten, scheinen Pflegende von Patienten
mit erworbener Hirnschadigung eine hdhere subjektive Belastung zu empfinden.[20]
Zu den belastenden Faktoren zéhlen die direkten Pflegebedirfnisse des Patienten,
verdnderte Familiensituation und Rollenverhéltnisse, Zerbrechen von vorherigen
Alltagsstrukturen, emotionaler Stress durch die Krankheit des Angehdrigen, sowie
finanzielle Belastungen aufgrund zusatzlicher privater Zuzahlungen und/oder
Einkommensverlust des Pflegenden.[21]

Besonders belastend empfinden Angehoérige die Einschréankungen durch die Pflege,
die notwendige Anpassung des Familienlebens und erforderliche Anderungen von
personlichen Lebensplanungen.[22] Das Stressempfinden ist umso hdoher, je mehr
Zeit mit dem Patienten verbracht wird — sowohl um zu helfen und zu pflegen, aber
auch insgesamt.[22] Auch neurologische Verhaltensstérungen der Patienten sind
signifikante Pradiktoren fur starkeren psychischen Stress der Angehérigen.[23]

Kognitive Schwierigkeiten der Patienten scheinen gegenuber emotionalen
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Problemen und Verhaltensveranderungen eine deutlich geringere Rolle fur die
Angehdrigenbelastung zu spielen.[24]

Studien zeigen eine verminderte Lebensqualitdt der pflegenden Angehoérigen sowie
eine verminderte Lebenszufriedenheit und ein hohes Mald an subjektiver
Belastung.[19,25] Diese Belastung und veranderte Lebenssituation sind
Risikofaktoren fur die Entwicklung von Depressionen.[16] Pflegende weisen
niedrigere subjektive Gesundheitszustande im Vergleich zur Normalbevolkerung
auf.[26] Zusatzlich spielt das Verhdaltnis zum Patienten eine grof3e Rolle fur das
Wohlbefinden. Partner zeigen im Gegensatz zu Eltern eine h6here Belastung durch
Stress, hohere Depressionswerte und einen verminderten
Gesundheitszustand.[23,26,27] Erklarungsansatze hierfir liefert das veranderte
Rollenverhaltnis. Wahrend Vater und Mutter in die bekannte Rolle der pflegenden
Eltern versetzt werden, missen sich Partner auf vollig neue Umstande einstellen. Es
findet ein Wechsel von einer reziproken Partnerschaft hin zu einer
Versorgungssituation statt.[28,29] Keinen Einfluss auf das Belastungsniveau scheint
die Art der Schadigung (z.B. hamorrhagisch vs. traumatisch) oder die initiale
Schwere der Verletzung zu haben.[26] Spirituelle Coping-Strategien weisen
hingegen einen protektiven Effekt auf die Lebens- und Gesundheitssituation der
Angehorigen auf. Pflegende, die Glaube und Religion als Bewaltigungsressourcen
nutzen, empfinden weniger psychischen Stress.[30] Studien, die Lebensqualitdt und
Belastung pflegender Angehdriger untersuchen, befassen sich meist mit der
Zeitspanne Monate bis wenige Jahre nach der Verletzung. In Verlaufsstudien stieg
innerhalb von einem, drei, und sechs Monaten nach einem Hirninfarkt der Anteil an

Pflegenden, die betrachtliche Belastung empfanden.[22]



1.2 Situation der betroffenen Patienten

Die Lebensqualitst von Patienten nach schwerer Hirnschadigung zeigt
Einschrankungen in allen Bereichen.[31-33] Vor allem physische Beeintrachtigungen
sind evident. Auch mit intensiver Physio- und Ergotherapie kann meist keine
vollstandige funktionelle Restitution erreicht werden. In Studien zeigen sich jedoch
tiefgreifendere Probleme in psychosozialen Bereichen.[34] Schwéchen der
motorischen und kommunikativen Fahigkeiten kénnen zu sozialem Ruckzug und
Depressionen fuhren. Die pflegenden Angehorigen werden zu den wenigen
Bezugspersonen und manchmal zum einzigen sozialen Kontakt. Es kann von einer
starken = Wechselwirkung  zwischen Lebensqualitéat, =~ Gesundheitszustand,
Zufriedenheit und Stimmung der Patienten und Angehdrigen ausgegangen

werden.[35]

2 Ubergeordnetes Thema der Studien und Fragestellung

Beide dieser kumulativen Dissertation zu Grunde liegenden Studien beschéaftigen
sich mit Patienten mit initial schwerer Bewusstseinsstorung im Rahmen einer akuten
erworbenen Hirnschadigung bzw. mit der Situation ihrer Angehoérigen. Die Datenlage
zur Situation im Langzeitverlauf ist bisher rar. Daher war die Motivation der Autorin,
Einblick in die chronische Phase des Krankheitsbildes und der
Angehorigenwahrnehmung zu bekommen: Wie ergeht es den Patienten in dieser
Phase und wie sind Lebensqualitéat und Zufriedenheit der pflegenden Angehdérigen im
Langzeitverlauf?

Die erste Studie beschaftigt sich mit gesundheitsbezogener Lebensqualitat von
Patienten nach schwerer Hirnschadigung und insbesondere deren pflegenden

Angehorigen im Langzeitverlauf.



Die zweite Studie untersucht klinisches Outcome und Lebensqualitat von Patienten
mit chronischer Bewusstseinsstorung nach schwerer erworbener Hirnschadigung.

Insgesamt wurden verschiedene Aspekte wie Bewusstsein, funktionelles Outcome,
Lebensqualitat, Wohlbefinden und Zufriedenheit bei Patienten selbst analysiert. Bei
Angehdrigen wurden unter anderem Lebensqualitdt, Belastung, Zufriedenheit und
Anzeichen fur depressive Symptome untersucht. Auch das Gegenuberstellen bzw.
die Wechselwirkung zwischen Patienten- und Angehdrigenbefinden stellt einen

wichtigen, oft vernachlassigten, Punkt dar und wurde mit einbezogen.

3 Beitrag der Antragstellerin zu den beiden Publikationen

In der ersten Studie war die Autorin ab der Entwicklung der Studie bis zur
Veroffentlichung des  Artikels  mitwirkend. Von  der  Erstellung der
Fragebogensammlung, der Vorstellung der Studie auf der Jahreshauptversammlung
der  Selbsthilfeorganisation  Schadel-Hirn-Patienten in  Not e.V., der
Fragebogenversendung, der Datensammlung und Auswertung bis zur Ausarbeitung
des Artikels war die Autoren mafgeblich beteiligt und ist somit Hauptautorin der
Publikation.

Bei der zweiten Studie half die Autorin bei Datensammlung und -erhebung. Vor allem
durch Telefoninterviews sammelte sie Follow-Up Daten von Patienten und
Angehdrigen. Zudem war sie an Korrektur und Literaturdurchsicht der Endfassung

der Publikation beteiligt. Sie ist Ko-Autorin der Arbeit.
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4 Zusammenfassung der Publikationen auf Englisch und Deutsch

4.1 Summary

Background/ Objectives

Objectives of the first study were to investigate long-term health-related quality of life
(HRQoL) and its potential predictors as well as well-being, happiness, caregiver
strain and depression in caregivers of patients with acquired brain injury (ABI). In
addition depression, well-being, HRQoL and happiness were evaluated in patients,
who had regained communication skills.

In the second study, the focus lay on long-term clinical and psychosocial outcomes in
patients with chronic disorders of consciousness (DOC) following ABI.

Methods

In cooperation with a self-help organisation 615 questionnaires were dispatched to
their members. The documents contained standardised questionnaires, questions
about ethical, financial, medical aspects, and questions about the health care
system. Data of 104 caregivers and 30 patients were available for further analyses
for the first study.

In the second study, we collected data from electronic patient files of a specialized
neurorehabilitation centre. For follow-up data, survey questionnaires were mailed to
all participants to examine the long-term outcome. 78 patients out of a cohort of 374,
were included. Neurological and psychosocial outcomes were analysed.

Results

After a mean time post-injury of 18 years HRQoL and perceived health status in
caregivers remained below the normal scores of age-matched controls. There was no
difference in happiness, perceived QoL or enjoyment of life between patients and

caregivers. 36% of the patients and even 52% of the caregivers showed a WHO-5-
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score under 13, indicating a poor overall well-being. HRQoL of caregivers was
correlated with depression and happiness in patients.

In the second study, MCS at admission and longer neurorehabilitation duration were
associated with survival as well as recovery of consciousness. DOC type, and
etiology of brain injury were associated with recovery of consciousness. Age at injury
was associated with survival. The majority of patients seemed to have a HRQoL,
which was not different from population norms.

Conclusion

Caregiving for patients with severe ABI is accompanied by high physical and
psychological strain. Even after many years, the consequences include emotional
problems and physical impairments. After a mean of 18 years post-injury QoL is still
reduced compared to population norms. The burden of caregiving, even after long-
term periods, must not be underestimated. In addition to the patients’ well-being, the
situation of the caregivers should be kept in mind and continuous support is
warranted.

Regarding the patient group in the second study, a significant proportion of them
regained consciousness and the majority reached levels of HRQoL within the normal
range, even with low functional independence in the activities of daily living. This may
be an indication for a so-called “satisfaction paradox”. It may also reflect reduced
awareness of health problems in brain-injured patients (anosognosia).

The results of both studies show the importance of further investigation about HRQoL
in patients with ABI as well as their caregivers, especially in a larger number of

patients.
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4.2 Zusammenfassung

Einleitung/ Zielsetzung

Ziele der ersten Studie waren die Untersuchung von gesundheitsbezogener
Lebensqualitat von Patienten mit schweren erworbenen Hirnschadigungen im
Langzeitverlauf, ihre potentiellen Pradiktoren, sowie Wohlergehen, Zufriedenheit,
Belastung und Depressionen ihrer Angehorigen. Depression, subjektives
Wohlbefinden, gesundheitsbezogene Lebensqualitat und Zufriedenheit sollte zudem
bei Patienten mit wiedererlangten kommunikativen Fahigkeiten untersucht werden.
Der Fokus der zweiten Studie lag auf dem klinischen und psychosozialen Langzeit-
Outcome von Patienten mit chronischer Bewusstseinsstdrung nach schwerer
erworbener Hirnschadigung.

Material/ Methoden

In Zusammenarbeit mit einer Selbsthilfeorganisation wurden 615 Fragebdgen an
Mitglieder verschickt. Die Unterlagen enthielten standardisierte Fragen, Fragen zu
ethischen, finanziellen, medizinischen Aspekten, zum Gesundheitssystem und freie
Felder fur individuelle Anliegen. 104 Angehérigen- und 30 Patientendaten konnten
zur weiteren Untersuchung herangezogen werden.

In der zweiten Studie wurden Daten aus elektronischen Patientenakten eines
spezialisierten Neurorehabilitationszentrums erhoben. Fur Follow-up Daten zum
Langzeit Outcome wurden Fragebdgen versendet. 78 Patienten aus einer Kohorte
von 374 Patienten wurden eingeschlossen. Neben klinischem Outcome der
Patienten wurde auch das psychosoziale Outcome analysiert.

Ergebnisse

Nach einem Mittelwert von 18 Jahren nach dem Ereignis, zeigten die Angehdrigen
weiterhin eine reduzierte Lebensqualitat und einen erniedrigten subjektiven

Gesundheitszustand im Vergleich zur altersbezogenen Allgemeinbevdlkerung.
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Zwischen Patienten und Angehdrigen gab es keine Unterschiede in Zufriedenheit,
empfundener Lebensqualitat oder Lebensfreude. 36% der Patienten und sogar 52%
der Angehdrigen hatten WHO-5-Werte < 13, hinweisend fur ein reduziertes
Wohlbefinden. Gesundheitsbezogene Lebensqualitat der Angehorigen korrelierte mit
Depressionswerten und Zufriedenheit der Patienten.

In der zweiten Studie waren der Bewusstseinszustand SMB/MCS Dbei
Klinikeinweisung und langere Neurorehabilitation assoziiert mit Uberleben und
Wiedererlangen des Bewusstseins. Ausmald der Bewusstseinsstorung und Art der
Hirnschadigung waren assoziiert mit dem Wiedererlangen von Bewusstsein. Alter bei
Ereignis war assoziiert mit Uberleben. Die Mehrheit der Patienten hatte in den
Studienauswertungen eine normwertige gesundheitsbezogene Lebensqualitat.
Conclusio

Die Versorgung von Patienten mit schwerer Hirnschadigung ist mit erheblichen
physischen und psychischen Belastungen verbunden. Auch viele Jahre nach der
Verletzung zeigen Angehorige korperliche Beschwerden und emotionale Probleme.
Nach einer mittleren Zeitspanne von 18 Jahren nach dem zerebralen Ereignis ist die
Lebensqualitat weiterhin reduziert. Die Belastung durch die Pflege darf im
Langzeitverlauf nicht unterschatzt werden. Neben dem Patientenwohl muss auch die
Situation der Angehdrigen im Blick behalten werden wund kontinuierliche
Unterstiitzung ist notwendig.

Betrachtet man das Patientenkollektiv der zweiten Arbeit, erlangte ein signifikanter
Teil das Bewusstsein wieder und die Mehrheit erreichte, trotz niedriger funktioneller
Unabhangigkeit, eine durchschnittliche gesundheitsbezogene Lebensqualitat. Dies
ist ein moglicher Hinweis fur das sogenannte ,Zufriedenheitsparadox®, kann aber
auch Ausdruck der gestorten Wahrnehmung der Patienten fir die eigenen Defizite

sein (Anosognosie).
14



Die Ergebnisse beider Studien zeigen die Notwendigkeit weiterer Untersuchungen
zur Lebensqualitat von Patienten nach schwerer Hirnschadigung, insbesondere

durch Untersuchung gro3erer Patientenkollektiven.
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"Wenn das Gehirn des Menschen so einfach ware, dass wir es verstehen konnten, dann waren wir so
dumm, dass wir es doch nicht verstehen wurden."

Jostein Gaarder, in ,Sofies Welt*
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