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1 Einleitung
1.1 Schadel-Hirntrauma

1.1.1 Epidemiologie und Atiologie

Das Schadel-Hirntrauma (SHT) ist die Folge einer aufieren Gewalteinwirkung auf den
Schadel und/oder das Gehirn und ist die haufigste Ursache bleibender Behinderung junger
Erwachsener (Rickels et al., 2006, Rickels, 2009, DGNC, 2015, Maas et al., 2017). Dartber
hinaus wird angenommen, dass jeder Zweite im Lebensverlauf ein SHT erleidet und das
SHT die haufigste Ursache flir Tod und Behinderung in allen Altersgruppen weltweit ist
(Maas et al., 2017). In Deutschland betragt die Jahresinzidenz 332 Verletzte pro 100.000
Einwohner (Rickels, 2009). Manner sind bis zu zwei bis dreimal haufiger betroffen als Frauen
(Rickels et al., 2006, WHO, 2006, Frost et al., 2013, Mauritz et al., 2014, Scholten et al.,
2014, Mikolic et al.,, 2021). 80% aller SHT werden durch Stirze und Verkehrsunfalle
verursacht (Rickels, 2009).

1.1.2 Einteilung

Bisher wird das SHT nach der Glasgow Coma Scale mit maximal 15 und minimal 3 Punkten
in leicht- (GCS 13-15), mittel- (GCS 9-12) und schwergradige (GCS 3-8) Verletzungen
eingeteilt (Teasdale und Jennett, 1974) (Tabelle 1). In Deutschland erleiden 90,9% der
betroffenen Patienten ein leichtes, 3,9% ein mittleres und 5,2% ein schweres SHT (Rickels et
al., 2006). Jeweils zur Halfte treten SHT isoliert oder mit Kombinationsverletzungen auf. 180
von 100.000 Patienten erleiden ein schweres SHT mit dauerhafter Beeintrachtigung und
Verlust der Autonomie (Riggio, 2011, DGNC, 2018). 4000 Patienten pro Jahr werden zu
Langzeitpflegeféllen. Allerdings leiden nicht nur initial Schwerverletzte unter Langzeitfolgen,
denn auch initial nach der GCS als leicht klassifizierte SHT Patienten mit positiver zerebraler
Computertomographie  verschlechtern sich  sekundar (11,7%), bendtigen eine
neurochirurgische Intervention (3,5%) oder versterben (1,4%) (Marincowitz et al., 2018). Es
sind vor allem junge Patienten betroffen, die durch die Verletzung und deren Folgen aus dem

aktiven Leben gerissen und in ihrer Lebensqualitat einschrankt werden (DGNC, 2018).



Kriterium Beobachtete Reaktion Punkte

Augenoffnen spontan 4
nach Aufforderung

nach Schmerzreiz

- N W

kein Augendffnen

Beste motorische Antwort befolgt Aufforderung
gezielte Abwehrbewegung
ungezielte Abwehrbewegung
Beugesynergismen

Strecksynergismen

- N W A 00O

keine motorische Antwort

Beste verbale Antwort orientiert, klar
verwirrt
einzelne Worter

einzelne Laute

- N W A~ O

keine verbale Antwort

Summe 3-15 Punkte

Tabelle 1: Glasgow Coma Scale

1.2. Bedeutung von Langzeitfolgen des SHT am Beispiel psychiatrischer Erkrankungen

Durch grofde Fortschritte in der Verkehrssicherheit, sowie in der Pravention (z.B. Helm- und
Gurtpflicht) und Akutversorgung des SHT, ist die Mortalitdt nach SHT in den letzten 150
Jahren um 50% gesunken (Stein et al., 2010). Es uberleben dadurch mehr schwerverletzte
und altere Patienten, die unter Langzeitfolgen leiden (Schénle, 2005, Stubbe und Wolfer,
2012, Statistisches Bundesamt, 2015). Entsprechend der typischen Pradilektionsstellen mit
fronto-temporalen Lasionen finden sich Personlichkeitsveranderungen mit Frontalhirnzeichen
wie Reizbarkeit, Antriebslosigkeit und sozialer Enthemmung. Neuropsychiatrische Defizite,
wie Kognitions-, Belastungs-, Angst-, Schlaf- und depressive Stérungen sind haufig
(Prigatano und Schacter, 1991, Lozano et al., 2015). Das Auftreten psychiatrischer
Folgeerkrankungen nach SHT wird in der Literatur mit einer Haufigkeit zwischen 18-83%
angegeben. Die groRe Bandbreite der Ergebnisse beruht unter anderem auf
unterschiedlichen Studiendesigns und Diagnosekriterien, dem Schweregrad des SHT und
der vergangenen Zeit nach dem SHT (van Reekum et al., 1996, Deb et al., 1999, Ponsford et
al., 2018). Angststérungen und depressive Stérungen treten oft kombiniert auf und sind die
haufigsten psychiatrischen Erkrankungen nach einem SHT. Wahrend in der
Normalbevélkerung etwa 17% (Lebenszeitpravalenz) von einer depressiven Stérung
betroffen sind, liegt die Pravalenz fur Depressionen nach einem SHT bei bis zu 50% und fur
Angststérungen bei 19-50% (Gould et al., 2011, Riggio, 2011, Alway et al., 2016). Dreiviertel
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der Patienten mit depressiver Stérung leiden gleichzeitig an einer Angststorung, die sich
Uberwiegend im ersten Jahr nach SHT manifestiert (Koponen et al., 2002, Jorge et al., 2004,
Gould et al., 2011, Koponen et al., 2011, Diaz et al., 2012). Weitere Studienergebnisse
zeigen, dass psychiatrische Erkrankungen auch Jahrzehnte nach SHT diagnostiziert werden
(Koponen et al., 2002). Vor allem bei jungen Patienten sind unbehandelte psychiatrische
Folgeerkrankungen fur eine fehlende Reintegration in den (Arbeits-)Alltag relevant (Rauen et
al., 2020b). Bisher ist ein konsiliar-psychiatrisches Assessment in den SHT Leitlinien nicht
etabliert und die psychiatrische Behandlung erfolgt durch die behandelnden Neurologen. Fir
den Rehabilitationserfolg ist unter anderem die frihe Diagnose und Behandlung
psychiatrischer Erkrankungen nach SHT bedeutsam (Jorge et al., 2004, Koponen et al.,
2011, Ponsford et al., 2018).

1.3 Lebensqualitat - Begriffsentstehung

Die Wahrung und Verbesserung der Lebensqualitat ist eine Maxime arztlichen Handelns und
das Wohlbefinden des Patienten steht im Fokus jeder Arzt-Patienten-Beziehung (Bullinger,
1997). Der Begriff der Lebensqualitat wird nicht nur medizinisch, sondern auch sozial,
politisch, philosophisch und 6konomisch gebraucht. Arthur C. Pigou benutzte den Begriff der
Lebensqualitat erstmals 1920 in seinem Buch ,The economics of welfare® und diskutierte die
Unterstutzung des Staates fur die niedrigeren Gesellschaftsschichten und dessen Einfluss
auf das Leben dieser Menschen (Pigou, 1920, Wood-Dauphinee, 1999). Einen wichtigen
Meilenstein setzte die WHO 1946 mit der Definition von Gesundheit, welche seither ,als der
Zustand des voélligen korperlichen, geistigen und sozialen Wohlbefindens® und nicht nur der
Abwesenheit von Krankheit verstanden wird (WHO, 1946). Die Lebensqualitat wurde erst
1995 von der WHO als multidimensionales Konstrukt definiert (Abbildung 1).

LLebensqualitat ist die subjektive Wahrnehmung einer Person (iber ihre Stellung im Leben,
in Relation zur Kultur und den Wertesystemen in denen sie lebt und in Bezug zu den
Zielen, Erwartungen, Standards und Anliegen“ (WHOQOL Group, 1995).

Abbildung 1: WHO Definition der Lebensqualitat (WHOQOL Group, 1995)

1.3.1 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat

Seit den 1980er Jahren wird die gesundheitsbezogene Lebensqualitat erhoben (Najman und
Levine, 1981, Bullinger, 1997, Sanders et al., 1998, Wood-Dauphinee, 1999, von
Steinbichel et al., 2005, Bullinger und Quitmann, 2014). Sie entwickelte sich durch Zweifel
an der Effektivitdt und dem Nutzen medizinischer Behandlungen. Nicht nur die
Sensibilisierung fir die ,psychosoziale Dimension des Krankseins“ (Bullinger und Pdppel,
1988), sondern auch gesundheitspolitische Uberlegungen vor dem Hintergrund zunehmend
chronisch Kranker und einer alter werdenden Gesellschaft, erforderten ein Umdenken in der

Dokumentation und Bewertung einer medizinischen Behandlung. Diese sollte sich verstarkt
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an den Auswirkungen der Krankheit flir den Patienten und seiner Lebensqualitat orientieren,
was eine Messbarkeit des Parameters verlangte (Najman und Levine, 1981, Bullinger und
Poppel, 1988). Der Patient, als beste Quelle seines Gesundheitszustandes und seiner
Erfahrungen mit der Erkrankung und Behandlung, wurde bis zu diesem Zeitpunkt nicht in die
Einschatzung seiner Lebensqualitat einbezogen (Ware und Sherbourne, 1992). Anstatt den
Gesundheitszustand allein  durch  biomedizinische Parameter (z.B. Laborwerte,
Komplikationen, Sterblichkeit) zu bewerten, sollten psychosoziale und patientenorientierte,
subjektive Aspekte in die Beurteilung des Gesundheitszustandes integriert werden
(Neugebauer et al., 1991, Berger et al., 1999).

Die Entwicklung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat verlief in drei Phasen mit der
ersten Phase ab 1970, der zweiten Phase ab 1980 und der dritten Phase ab 1990 (Bullinger,
1997). Es wurden Messinstrumente entwickelt, deren objektivierbare Ergebnisse (Guyatt et
al.,, 1993) die klinische Relevanz des Themas verdeutlichten und mit deren Hilfe
Studienergebnisse fiir Arzte und Patienten besser interpretierbar wurden (Lydick und
Epstein, 1993).

Die Definition der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat ist komplex und umfasst mehrere
Domanen und Kriterien. Sie wird durch die kérperliche Gesundheit, den psychologischen
Zustand, den Grad der Unabhangigkeit, sozialen Beziehungen und Umweltfaktoren
beeinflusst (WHOQOL Group, 1995). Zusammengefasst wird die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat auch als das subjektive Erleben der kdrperlichen, sozialen und psychischen

Gesundheitsdimensionen definiert (Ravens-Sieberer, 2000).

1.3.2 Gesundheitsbezogene und krankheitsspezifische Lebensqualitdt nach Schadel-
Hirntrauma

Die Erfassung der gesundheitsbezogenen und krankheitsspezifischen Lebensqualitat bei
Patienten mit SHT gewann in den letzten zwei Jahrzehnten zunehmend an Bedeutung. Dies
fuhrte zur Entwicklung von Fragebdgen zur Erhebung der Lebensqualitdt Schadel-
Hirnverletzter (Petersen und Bullinger, 2005). Bei der Konzeption neuer Messinstrumente
wurde berucksichtigt, dass das SHT in vielen Fallen zu Veranderungen der Personlichkeit
und der kognitiven Fahigkeiten fuhrt. Zudem musste ein Format entwickelt werden, bei dem
es auch Angehdrigen moglich ist, Fragen Uber den betroffenen Patienten zu beantworten,
falls dieser den Fragebogen nicht selbststandig ausflillen kann (Berger et al., 1999). In der
Literatur wird aktuell diskutiert, inwiefern Schadel-Hirntrauma spezifische Fragebdgen bisher
existierende Fragebdgen zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat erganzen oder ersetzen
kénnen. Der SF-36 Fragebogen (Short Form Health 36) ist ein gesundheitsbezogener
Fragebogen zur Lebensqualitdit und wird bisher am haufigsten zur Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt nach SHT genutzt. Nachteilig ist, dass der
Fragebogen nicht spezifisch auf Patienten nach SHT ausgerichtet ist (Ware und Sherbourne,
1992, Polinder et al., 2015) und insbesondere die Domanen Kognition und soziale

Beziehung sowie Verhaltensanderungen nach SHT im Vergleich zu dem
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gesundheitsbezogenen und krankheitsspezifischen QOLIBRI Messinstrument (Quality of Life
after Brain Injury) weniger gut erfasst werden. Darlber hinaus muss der SF-36 von den
Patienten selbst ausgeflillt werden (Rauen et al., 2020b). Der QOLIBRI erfasst 37 ltems mit
sechs Einzelskalen (Kognition, Selbstbild, Unabhangigkeit, Beziehung, Emotion und
kérperliche Einschrankungen) (von Steinblchel et al., 2010b). Der Fragebogen wurde
mittlerweile in zahlreichen Sprachen Ubersetzt und unter anderem im Vergleich zum SF-36
Fragebogen validiert (von Steinbichel et al., 2005, von Steinblchel et al., 2017). Hierfur
wurden 172 SHT Patienten im Alter von 17 bis 68 Jahren drei Monate bis 15 Jahre nach
SHT zu ihrer gesundheitsbezogenen und krankheitsspezifischen Lebensqualitat befragt. Der
QOLIBRI erreichte gute psychometrische Eigenschaften mit einer guten internen Konsistenz
(0=0,84-0,96) und Intraklassenkorrelation (ICC: 0,72-0,91). Hervorzuheben ist, dass der
QOLIBRI in 7-10 Minuten sowohl von den Patienten selbst als auch von Angehdrigen oder
naheren Bekannten schriftlich oder im personlichen sowie im telefonischen Interview
ausgeflllt werden kann (Truelle et al., 2010, von Steinblchel et al., 2010a, Giustini et al.,
2014). Um das Risiko flur die Entwicklung von psychiatrischen Erkrankungen nach SHT
aufzuzeigen, wurde der QOLIBRI auch im Vergleich zur Hospital Anxiety and Depression
Scale (HADS) validiert (von Steinbichel et al., 2017).

Die Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat gewinnt in der medizinischen
Forschung in den letzten Jahren immer mehr Akzeptanz. Bei Patienten mit SHT hat die
Lebensqualitat aufgrund zahlreicher Akut- und Langzeitfolgen einen besonderen Stellenwert
und sollte, wenn mdglich, mit krankheitsspezifischen Messinstrumenten erfasst werden.
Bisher wurden bestehende Instrumente zur Erfassung der gesundheitsbezogenen und
krankheitsspezifischen Lebensqualitat bei SHT Patienten im klinischen Alltag wenig genutzt,
wodurch die Datenlage zur Lebensqualitat im Langzeitverlauf nach SHT bisher unzureichend
ist (Polinder et al., 2015).

1.4 Mogliche Pradiktoren der Lebensqualitadt nach SHT

Die Gesamtkosten fur die akute Versorgung und die nachfolgenden indirekten Kosten des
SHT sind mit jahrlich ca. 2,8 Mrd.€ (Rickels et al., 2006) betrachtlich. Im Hinblick darauf und
den persoénlichen Schaden der Betroffenen und deren Familien ist eine stetige Uberpriifung
und Bewertung von Behandlungsregimen notwendig, um eine bestmdgliche Therapie
anzubieten und fur jeden Patienten individuell zu gestalten (Baethmann et al., 2002, Rickels
et al., 2006, Rickels und Wenzlaff, 2010).

Wie unter 1.3 dargelegt hat die Erfassung der Lebensqualitat in der Medizin als subjektiver
Outcome Parameter zunehmend Aufmerksamkeit gewonnen und ist bisher noch nicht in der
klinischen Routine etabliert. Bisher sind Pradiktoren fiir ein gutes funktionelles Ergebnis und
fur eine gute Lebensqualitdt nach SHT kontrovers und unzureichend erforscht. Hier gilt es
multiple Faktoren zu bewerten und in ein Diagnostikkonstrukt einflieRen zu lassen. Ob
soziodemographische Merkmale wie Alter, Geschlecht oder Arbeitsstatus, die Lebensqualitat

nach SHT beeinflussen wird in der Literatur diskutiert (Truelle et al., 2010, Soberg et al.,
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2013, Scholten et al., 2015, Rauen et al., 2021). Bisher ist die Erhebung der motorischen
Funktion 6 und 12 Monate nach SHT mit der erweiterten Glasgow Outcome Scale (GOSE)
der Goldstandard in der SHT Forschung und klinischen Routine (Maas et al., 2008). Unter
anderem aufgrund des Scheiterns der translationalen SHT Forschung wurde 2017 ein
multidimensionales Assessment zur Diagnostik, Therapie und Bewertung des Outcomes fur
SHT Patienten vorgeschlagen, das die gesundheitsbezogene und krankheitsspezifische
Lebensqualitat einschlieRt (Maas et al., 2017). In der vorliegenden Arbeit konnte im Rahmen
einer Katamnese eine Kohorte chronischer SHT Patienten fir eine zuklnftige prospektive
Untersuchung etabliert, mégliche Ergebnis-Pradiktoren, sowie die gesundheitsbezogene und
krankheitsspezifische Lebensqualitat bis 10 Jahre nach SHT bei 135 chronischen SHT

Patienten untersucht werden.



1.5 Ziele der vorliegenden Arbeit

Das Schadel-Hirntrauma (SHT) ist mit einer Jahresinzidenz von 332 Verletzten pro 100.000
Einwohnern in Deutschland haufiger als ein Schlaganfall und stellt mit direkten und
indirekten Kosten von 2,8 Mrd. € im Jahr eine Herausforderung fir das Gesundheitssystem
dar. Neuropsychiatrische Langzeitfolgen beeintrachtigen die Patienten oft viele Jahre, so
dass zunehmend nicht nur von einer akuten, sondern chronischen Gehirnverletzung
ausgegangen wird. Bisher sind nach der stationdren Neurorehabilitation keine
systematischen = Nachuntersuchungen etabliet und es ist unklar, welche
gesundheitsbezogene und krankheitsspezifische Lebensqualitat die Betroffenen im
Langzeitverlauf bis 10 Jahre nach dem SHT erreichen. Daher wurde eine Katamnese mit

den folgenden Zielen dieser Arbeit erhoben:

1. Etablierung einer Studienkohorte chronisch Schéadel-Hirnverletzter fur eine
prospektive,  kontrolliete und  konfirmatorische  Beobachtungsstudie  zur
.Charakterisierung  der  kognitiven  Dysfunktion und  der  chronischen
Neuroinflammation bis 10 Jahre nach Schédel-Hirntrauma*“

2. ldentifizierung von moglichen Pradiktoren der gesundheitsbezogenen und
krankheitsspezifischen Lebensqualitat

3. Quantifizierung der gesundheitsbezogenen und krankheitsspezifischen
Lebensqualitat bis 10 Jahre nach SHT



2 Patienten und Methodik

2.1 Katamnese Design

Fir diese Katamnese wurde ein Querschnittsdesign gewahlt und 1266 Patienten mit
leichtem, mittlerem oder schwerem Schadel-Hirntrauma aus der elektronischen Datenbank
der Schon Klinik Bad Aibling, die dort vom 01.01.2005 bis zum 30.06.2015 neurologisch
rehabilitiert wurden, identifiziert. Von 820 Patienten wurden, nach Ausschluss von Dubletten
und Patienten ohne deutschen Wohnsitz, demographische Daten und Basischarakteristika
(2.2.2 und 2.2.3) erhoben. SchlieBlich wurden 632 Patienten durch vordefinierte Ein- und
Ausschlusskriterien (Tabelle 2) fir die Katamnese ausgewahlt und schriftlich kontaktiert.
Diese Patienten wurden zu ihrer prinzipiellen Bereitschaft an einer zukinftig geplanten
Studie teilzunehmen sowie fir die Katamnese zu l|hrer gesundheitsbezogenen und
krankheitsspezifischen Lebensqualitat befragt (Anhang 8.1). Durch diese Erhebung sind drei
Kohorten entstanden, die im Folgenden als Grundgesamtheit (n=439), QOLIBRI Kohorte
(n=135) und zukiinftige Studienkohorte (n=120) benannt sind (Abbildung 2 und 3).

Katamnese
Lebensqualitat

Neurorehabilitation 1

1. Januar 2005 30. Juni 2015
4. November 2015

Abbildung 2: Querschnittsdesign der Katamnese

2.2 Katamnese zur gesundheitsbezogenen und krankheitsspezifischen Lebensqualitat bis 10
Jahre nach SHT

Fir die Katamnese wurden von 632 Patienten (Gesamtkollektiv), nach Genehmigung durch
die Schon Klinik Bad Aibling, patientenbezogene Daten aus der digitalen
Patientendatenbank Orbis® (Agfa Health Care, Bonn, Deutschland, 2015) erfasst,
pseudonymisiert und fir die Dokumentation des Behandlungserfolges anonymisiert
verwendet. Es wurden Notarzteinsatzprotokolle, Anamnese- und Aufenthaltsbégen sowie
arztliche Entlassungsbriefe analysiert. Bei fehlenden elektronischen Daten wurde der
Datensatz aus der nichtelektronischen Patientenakte vervollstandigt.

Die ehemaligen SHT Patienten wurden einmalig postalisch kontaktiert und fir die
Katamnese zur Dokumentation des Behandlungserfolges und zur Klinikinternen
Qualitatssicherung zu ihrer Lebensqualitédt befragt. Darlber hinaus wurden sie in dem

gleichen Anschreiben zu ihrer prinzipiellen Bereitschaft zukinftig an einer Studie zur
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Untersuchung der chronischen Langzeitfolgen (,Charakterisierung der kognitiven
Dysfunktion und der chronischen Neuroinflammation nach Schédel-Hirntrauma*®) nach SHT
teilzunehmen befragt. Jedes Anschreiben enthielt einen QOLIBRI (Quality of Life after Brain
Injury) Fragebogen zur gesundheitsbezogenen und krankheitsspezifischen Lebensqualitat
(von Steinbuchel et al., 2005), sowie einen frankierten Rlickumschlag. Die Briefe wurden an
632 Patienten versandt (Anhang 8.1). Die von den Patienten oder deren Angehorigen
ausgefiillte Ruckantwort zur prinzipiellen Bereitschaft an einer zukinftigen Studie
teilzunehmen, wurde separat von der Katamnese in der Datenbank der Schén Klinik Bad
Aibling dokumentiert; ein Ruckschluss auf die Katamnese Daten ist nicht moglich. Den
Katamnese Daten zur Lebensqualitdt wurden vorubergehend Identifikationsnummern am
31.05.2016 zugeordnet und anschlieRend wurde der komplette Datensatz anonymisiert,
sodass kein Rickschluss auf individuelle Patientendaten mdglich ist. Auf Basis des
Bayerischen Krankenhausgesetzes (Bayerisches Krankenhausgesetz BayKrG, 28. Marz
2007, Kapitel 5, Artikel 27, Paragraf 4, Datenschutz) ist die Erhebung von Patientendaten zur
Aus-, Fort- und Weiterbildung sowie zu Forschungszwecken moglich. Die retrospektive und
anonymisierte Katamnese Erhebung war gemaR telefonischer Auskunft der LMU
Ethikkomission nicht genehmigungspflichtig.

Aufgrund der klinikinternen Datenschutzrichtlinien der Schoén Klinik Bad Aibling war eine
einmalige schriftliche Kontaktaufnahme erlaubt, weshalb eine weitere Kontaktaufnahme zur

Verbesserung der Ricklaufquote nicht erfolgte.

2.2.1 Ein- und Ausschlusskriterien

Aus der elektronischen Datenbank wurden Patienten fiir die Katamnese eingeschlossen, die
im Zeitraum vom 01.01.2005 bis 30.06.2015 ein leichtes, mittleres oder schweres SHT (I°, 1I°
oder llI°), ein offenes oder geschlossenes SHT oder ein SHT mit intrakraniellen Blutungen
erlitten. Weitere Einschlusskriterien waren ein Wohnsitz im Postleitzahlgebiet 7*, 8* oder 9*
und ein Mindestalter von 18 Jahren zum Zeitpunkt der Datenerhebung. Ausgeschlossen
wurden Patienten mit einer intrakraniellen Blutung ohne SHT, mit einem chronischen

Subduralhdmatom und Patienten mit Wohnsitz aulRerhalb Deutschlands (Tabelle 2).

Einschlusskriterien Ausschlusskriterien

SHT zwischen 01/2005 und 06/2015 Intrakranielle Blutung ohne SHT
SHT I°, lI°, lI° Chronisches Subduralhdmatom
Offenes/geschlossenes SHT Wohnsitz auRerhalb Deutschlands

SHT mit intrakraniellen Blutungen
Alter bei Datenerhebung = 18 Jahre

Postleitzahlgebiet 7*,8*,9*




Tabelle 2: Ein- und Ausschlusskriterien

2.2.2 Demographische Daten
Es wurden Nachname, Vorname, Geburtsdatum und Geschlecht erfasst. Aulerdem wurden
das Datum des SHT, das Alter bei SHT, die Dauer bis zum Beginn der Neurorehabilitation

und der Beginn und das Ende der Neurorehabilitation erhoben (Tabelle 3).

Variable Bedeutung, Kodierung
Patienten-ID Zahlen von 01- 632
Nachname Nachname

Vorname Vorname
Geburtsdatum Geburtsdatum: tt.mm.jjjj
Geschlecht mannlich=m; weiblich=w
Datum des SHT tt.mm.jjjj

Alter bei SHT tt.mm.jjjj
Aufnahme-/Entlassdatum tt.mm.jjjj

Tabelle 3: Demographische Daten

2.2.3 Mdgliche Pradiktoren der Lebensqualitat
Mit den demographischen Daten und Basischarakteristika nach SHT wurden mogliche
Pradiktoren fur die Lebensqualitat nach SHT erfasst (Tabelle 4).

Variable Bedeutung, Kodierung

Alter tt.mm.jj.

Geschlecht méannlich=m; weiblich=w

Atiologie V= Verkehrsunfall (PKW, Motorrad, Rad)

S= Sturz (héuslicher Sturz, Sturz ohne V)
A= Andere (Sportunfall, Gewaltverletzung)
U= Unbekannte Atiologie

Initiale GCS Zahlen von 3-15

Schweregrad SHT I° (GCS 13-15, leicht)
SHT 1I° (GCS 9-12, mittel)
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SHT IlI° (GCS 3-8, schwer)
Tracheostomie* ja/nein

Intrakranielles ja/nein
Druckmonitoring/dauerhafter Shunt*

SHT - Beginn Neurorehabilitation* Zeitintervall in Tagen
Dauer der Neurorehabilitation* Zeitintervall in Tagen
Modified Rankin Scale (mRS)* mRS bei Aufnahme/mRS bei Entlassung

0-6 (0-3: ,mobil“; 4-6: ,nicht mobil®)

Tabelle 4: Mogliche Pradiktoren der Lebensqualitat nach SHT
* Die hellgrau markierten Daten wurden in der vorliegenden Katamnese erfasst, sind jedoch kein
Gegenstand dieser Arbeit und wurden in den veréffentlichten Original-Publikationen untersucht

2.3 QOLIBRI - Fragebogen zur Lebensqualitat nach Schadel-Hirntrauma

Die gesundheitsbezogene und krankheitsspezifische Lebensqualitat bis 10 Jahre nach SHT
wurde mit dem international validierten Fragebogen QOLIBRI (Quality of Life after Brain
Injury) erfasst (von Steinblchel et al., 2005, von Steinblchel et al., 2017). Der Fragebogen
setzt sich aus sechs Einzelskalen mit insgesamt 37 Items in den Bereichen Kognition (7
Iltems), Selbstbild (7 ltems), Unabhangigkeit (7 ltems), Beziehung (6 ltems), Emotion (5
Items) und kérperliche Einschrankungen (5 ltems) zusammen (Tabelle 5) (von Steinbuchel et
al., 2010a). Jedes Item wird von den befragten Patienten auf einer fiinf Punkte umfassenden
Likert Skala (,uberhaupt nicht®, ,etwas®, ,mittelmaRig®, ,ziemlich“, ,sehr) bewertet. Im
QOLIBRI Total Score (Gesamtwert) und den sechs Einzelskalen kénnen 0-100 Punkte
(niedrigste bis hdchste Lebensqualitat) erreicht werden. Ein Gesamtwert > 60 impliziert eine
gute Lebensqualitat, ein Gesamtwert zwischen 40-59 impliziert eine moderat beeintrachtigte
Lebensqualitat mit einem Risiko fur die Entwicklung einer depressiven- oder Angststorung,
ein Gesamtwert < 40 impliziert eine unzureichende Lebensqualitdt mit dem Risiko fir die
Entwicklung beider psychiatrischer Erkrankungen (Truelle et al., 2010, Rauen et al., 2020b).
Diese Einteilung beruht auf Angaben zum Risiko psychiatrischer Erkrankungen und der
Korrelationsanalysen zwischen QOLIBRI und HADS (Truelle et al., 2010, von Steinbichel et
al., 2010a). Die Auswertung erfolgte gemal der Anweisung der QOLIBRI-Homepage und
wird im Abschnitt statistische Datenanalyse ( 2.4) dargelegt (Anhang 8.2.1).
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QOLIBRI Einzelskalen Itemanzahl Inhalt

Kognition 7 ltems Erinnerung, Aufmerksamekeit, Sprache,
Entscheidungsfahigkeit

Selbstbild 7 ltems Energie, Motivation, Selbstschatzung,
aulerliche Erscheinung

Alltagsleben 7 ltems Unabhangigkeit, Aktivitaten des
taglichen Lebens, soziale Rollen

Beziehung 6 Items Beziehung zu Freunden, Familie und
Partner

Emotionen 5 Items Depressive Symptome, Angst,

Alleinsein, Langweile, Wut

Korperliche 5 Items Verlangsamung, Angst, sensorisches
Einschrankung Defizit

Tabelle 5: QOLIBRI Einzelskalen modifiziert nach von Steinbiichel (von Steinbiichel et al.,
2010a)

2.4 Statistische Datenanalyse

Fir die deskriptive Analyse der demographischen und krankheitsbezogenen Daten wurde
das Statistikprogramm SPSS (IBM Corp. Released 2016. IBM SPSS Statistics for Macintosh,
Version 24.0. Armonk, NY: IBM Corp.) verwendet. Die Uberpriifung der Reprasentativitat der
QOLIBRI Kohorte (n=135) und zukulnftigen Studienkohorte (n=120) in Bezug auf die
Grundgesamtheit (n=439) wurde deskriptiv und graphisch fiir die demographischen Daten
und moglichen Pradiktoren der Lebensqualitat bis 10 Jahre nach SHT dargestellt. Fur die
QOLIBRI Kohorte wurden die Zuweiserkliniken prozentual erfasst.

Die Daten wurden mit dem Kolmogorov-Smirnov-Anpassungstest auf Normalverteilung
getestet und hinsichtlich ihrer Haufigkeit (%) analysiert. Nominalskalierte (Geschlecht,
Atiologie), ordinalskalierte (Schweregrad) und intervallskalierte (GCS, Alter) wurden
deskriptiv. mit Anzahl und Prozentsatz, Mittelwert (MW) + Standardfehler
(SEM)/Standardabweichung (SD), Minimum und Maximum ermittelt. Fir jeden Patienten
wurde der QOLIBRI Total Score und der Wert der Lebensqualitat in den sechs Einzelskalen
errechnet, indem die Antworten summiert und durch die Anzahl der gegebenen Antworten
dividiert wurde (=Skalenmittelwert). Um auf die Skala zwischen 0-100 zu kommen, wurde
von diesem Skalenmittelwert ,1% subtrahiert und mit ,25“ multipliziert (Anhang 8.2.1). Fir den
QOLIBRI Total Score und die Einzelskalen wurden MW £ SD berechnet. Fehlende Daten in
den Kategorien Demographische Daten und Mogliche Préadiktoren der Lebensqualitét

(Tabellen 3 und 4) werden in Prozent angegeben.
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3 Ergebnisse

3.1 Etablierung der prospektiven Studienkohorte und der QOLIBRI Kohorte

Von 632 kontaktierten Patienten wurden 439 Patienten postalisch erreicht. Diese Kohorte
wurde als Grundgesamtheit definiert. 38 Patienten waren bereits verstorben, von 401
lebenden Patienten betrug die Ricklaufquote der beantworteten Briefe 37% (150 aus 401).
Den gesundheitsbezogenen und krankheitsspezifischen Fragebogen QOLIBRI flllten 135
von 150 Uberlebenden Patienten vollstandig aus. Dies entspricht einer Teilnahmequote von

90%. 120 Patienten (80%) stimmten einer prospektiven Studienteilnahme zu (Abbildung 3).

Kontaktierte Patienten
n=632

v
Grundgesamtheit Eingeschlossene Patienten
n=439

A 4

A 4

Postalisch nicht erreichbare Patienten n=193

Erhaltene Antworten

n=188
» Verstorben n=38
A
Analysierte Antworten
n=150
Anonymisierung - Pseudonymisierung
QOLIBRI Kohorte Studienkohorte
n=135 n=120

Abbildung 3: QOLIBRI Kohorte und prospektive Studienkohorte

3.1.1 Zuweiserkliniken

Die Schon Klinik Bad Aibling ist eine der gréten neurologischen Rehabilitationskliniken
Europas, unter anderem mit dem Schwerpunkt Schadel-Hirntraumata. Jahrlich werden ca.
100 Patienten mit SHT ab der neurointensiv-medizinischen Behandlung bis hin zur
weiterfihrenden Rehabilitation neurologisch rehabilitiert. Die Patienten werden der Schoén
Klinik Bad Aibling nach einer Akutbehandlung aus den Uberregionalen und regionalen
Traumazentren Oberbayern-Sid zugewiesen. In der Katamnese wurden 28% aus den
Unikliniken Minchen (1) (Klinikum Rechts der Isar, Klinikum Grof3hadern), 12% aus dem
Kreiskrankenhaus Traunstein (2) und 8% aus der BG Klinik Murnau (3) zugewiesen. Die
Schon Klinik Vogtareuth und die Stadtischen Kliniken Manchen gehdrten zum Zeitpunkt der
Erhebung nicht zum Traumanetzwerk und wiesen der Schon Klinik Bad Aibling 11% bzw. 4%
der Schadel-Hirnverletzten zu (Abbildung 4 und Tabelle 6).
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Abbildung 4: Traumazentren Oberbayern-Siid modifiziert nach TraumaNetzwerk DGU

Zuweisende Klinik Zugewiesene Patienten mit
Schadel-Hirntrauma

zur Neurorehabilitation (%)

Universitatskliniken Minchen 28%

Kreiskrankenhaus Traunstein 12%

Schon Klinik Vogtareuth 11%

BG Klinik Murnau 8%

Stadtische Kliniken Minchen 4%

Sonstige einweisende Kliniken 37%

Tabelle 6: Zuweisende Kliniken (Daten bezogen auf die QOLIBRI Kohorte n=135)
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3.2 Mogliche Pradiktoren der Lebensqualitat
3.2.1 Demographische Daten

3.2.1.1 Alter
Das Alter war in der Grundgesamtheit, QOLIBRI Kohorte und Studienkohorte normalverteilt.

Es zeigte sich ein mehrgipfliges Auftreten des SHT (Abbildungen 5-7). Das minimale Alter
bei SHT war fur die Grundgesamtheit 14 und fur die QOLIBRI Kohorte und zukulnftige
Studienkohorte jeweils 16 Jahre. Das maximale Alter bei SHT war fir die genannten
Kohorten 91, 81 und 76 Jahre. Die Altersspanne bei Katamnese Erhebung war fir die
Grundgesamtheit 18 bis 93 Jahre, fir die QOLIBRI Kohorte 18 bis 84 Jahre und fir die
zuklinftige Studienkohorte 18 bis 81 Jahre.

@
=1
|

Alter (in Jahren)
¢ 7 8

)
T

o
1

=]
|

Grundgesamtheit QOLIBRI Kohorte Studienkohorte
(n=439) (n=135) (n=120)

Abbildung 5: Alter bei SHT
Im Mittel (+SEM) betrug das Alter bei SHT in der Grundgesamtheit 53,4 + 2,4 Jahre (min. 14 Jahre;

max. 91 Jahre), in der QOLIBRI Kohorte 47,5 + 1,7 Jahre (min. 16 Jahre; max. 81 Jahre) und in der
Studienkohorte 45,7 + 1,8 Jahre (min. 16 Jahre; max. 76 Jahre).

@
i

Alter (in Jahren)
g 5 ¢

n
3

2

Grundgesamtheit QOLIBRI Kohorte Studienkohorte
(n=439) (n=135) (n=120)

Abbildung 6: Alter bei Auswertung

Im Mittel (tSEM) betrug das Alter bei Auswertung in der Grundgesamtheit 56,7 + 1,0 Jahre (min. 18
Jahre; max. 93 Jahre), in der QOLIBRI Kohorte 53,1 £ 1,6 Jahre (min. 18 Jahre; max. 84 Jahre) und in
der prospektiven Studienkohorte 51,5 + 1,7 Jahre (min. 18 Jahre; max. 81 Jahre).
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Haufigkeit

Abbildung 7a: Grundgesamtheit (n=439): Altersverteilung bei SHT

In der Grundgesamtheit waren die Altersgruppen der 18-24-jahrigen, der 55-60-jahrigen und der 70-
75-jahrigen bei SHT gehauft. 11 Patienten waren zum Zeitpunkt des SHT unter 18 Jahren.

25+

Haufigkeit

10 15 20 25 30 35 40 45 50 55 60 65 70 75 80

Abbildung 7b: QOLIBRI Kohorte (n=135): Altersverteilung bei SHT

In der QOLIBRI Kohorte waren die Altersgruppen der 18-24-jahrigen, der 45-50-jahrigen und der 55-
60-jahrigen bei SHT gehauft. 5 Patienten waren zum Zeitpunkt des SHT unter 18 Jahren.

25

20

Haufigkeit

10 15 20 25 30 35 40 45 50 55 60 65 70 75 80

Abbildung 7c: Zukiinftige Studienkohorte (n=120): Altersverteilung bei SHT

In der zukiinftigen Studienkohorte waren die Altersgruppen der 20-24-jahrigen, der 45-50-jahrigen und
der 55-60-jahrigen bei SHT gehauft. 5 Patienten waren zum Zeitpunkt des SHT unter 18 Jahren.
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3.2.1.2 Geschlechterverteilung

Die Geschlechterverteilung unterschied sich in allen drei untersuchten Kohorten mit 74%
mannlichen und 26% weiblichen Patienten in der Grundgesamtheit, 76% mannlichen und
24% weiblichen Patienten in der QOLIBRI Kohorte und 75% mannlichen und 25% weiblichen
Patienten in der prospektiven Studienkohorte nicht (Abbildung 8).

[l Grundgesamitheit (n=439)
D QOLIBRI Kohorte (n=135)
[ studienkohorte (n=120)

Patienten (%)

maéannlich weiblich
Abbildung 8: Geschlechterverteilung

Mannliche Patienten erlitten haufiger ein SHT als weibliche Patienten. Grundgesamtheit: 74% vs.
26%, QOLIBRI Kohorte: 76% vs. 24%, Studienkohorte: 75% vs. 25%.

3.2.2 Basischarakteristika der Schadel-Hirnverletzungen

3.2.2.1 Initiale Glasgow Coma Scale

Die initiale GCS betrug im Mittel in der Grundgesamtheit 7,5 £+ 0,3 (MW + SEM), in der
QOLIBRI Kohorte 7,9 + 0,4 und in der Studienkohorte 7,7 £ 0,5 (Abbildung 9).

o

GCS

2+

Grundgesamtheit QOLIBRI Kohorte Studienkohorte
Abbildung 9: Initiale Glasgow Coma Scale

Die GCS war in 51,2% der Falle in der Grundgesamtheit, 37,8% in der QOLIBRI Kohorte und 39,1% in
der zuklnftigen Studienkohorte nicht in der Patientenakte angegeben. Im Mittel (+SEM) betrug die
initiale GCS fiir 214 von 439 Patienten in der Grundgesamtheit 7,5 + 0,3, fir 84 von 135 Patienten in

der QOLIBRI Kohorte 7,9 + 0,4 und fir 73 von 120 Patienten in der zuklnftigen Studienkohorte 7,7 +
0,5.
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3.2.2.2 Schweregrad des SHT
Der SHT Schweregrad unterschied sich in den Kohorten nicht (Abbildung 10):
- In der Grundgesamtheit waren 9,6% leicht-, 8,2% mittel- und 31% schwergradig
verletzte SHT Patienten.
- In der QOLIBRI Kohorte waren 13,3% leicht-, 13,3% mittel- und 35,6% schwergradig
verletzte SHT Patienten.
- In der Studienkohorte waren 12,5% leicht-, 11,7% mittel- und 36,7% schwergradig
verletzte SHT Patienten.
Die GCS war in 51,2% der Falle in der Grundgesamtheit, 37,8% in der QOLIBRI Kohorte und

39,1% in der Studienkohorte nicht in der Patientenakte angegeben.

601 W Grundgesamtheit (n=439)
EIQOLIBRI Kohorte (n=135)
[Jstudienkohorte (n=120)

50

40— —

Patienten (%)

10

SHT I° SHTII°  SHTIIP n.a.

Abbildung 10: Schweregrad des SHT

Die Schweregradeinteilung in SHT I° (leicht), SHT 1I° (mittel) und SHT III° (schwer) erfolgte auf Basis
der vorhandenen GCS Daten. In der Grundgesamtheit waren 9,6% leicht, 8,2% mittel und 31%
schwergradig verletzt; bei 51,2% der Grundgesamtheit konnte wegen fehlender Dokumentation des
GCS keine Schweregradeinteilung erfolgen (n.a.). In der QOLIBRI Kohorte waren 13,3% leicht-,
13,3% mittel- und 35,6% schwergradig verletzt; bei 37,8% der Patienten erfolgte keine
Schweregradeinteilung (n.a.). In der Studienkohorte waren 12,5% leicht-, 11,7% mittel- und 36,7%
schwergradig verletzt; 39,1% der Patienten konnten beziiglich des Schweregrades nicht klassifiziert

werden (n.a.).

3.2.2.3 SHT Atiologie

Verkehrsunfalle waren in der Grundgesamtheit mit 45,1%, in der QOLIBRI Kohorte mit
50,4% und in der Studienkohorte mit 51,7% die Ursache fir das SHT. Stirze kamen in der
Grundgesamtheit in 45,3%, in der QOLIBRI Kohorte in 40,7% und in der Studienkohorte in
37,5% der Falle vor. Sportverletzungen, Bagatelltraumen, Gewalteinwirkung und andere
seltenere Ursachen kamen in der Grundgesamtheit in 7,1%, der QOLIBRI Kohorte in 7,4%
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und der Studienkohorte in 9,2% der Falle vor (Abbildung 11). Bei 2,5% der Grundgesamtheit,
1,5% der QOLIBRI Kohorte und 1,6% der Studienkohorte war die Ursache des SHT
unbekannt.

60

50+ B Grundgesamtheit (n=439)
[T QOLIBRI Kohorte (n=135)
[Jstudienkohorte (n=120)

Patienten (%)

20+

| i -

Sturz Verkehrsunfall Andere Unbekannt

Abbildung 11: Atiologie des SHT

In der Grundgesamtheit kommen Stirze und Verkehrsunfélle als Ursache fur das SHT gleich haufig
vor. In der QOLIBRI Kohorte und der Studienkohorte Gberwiegen die Verkehrsunféalle gegeniliber den

Stirzen.

3.3 Katamnese zur gesundheitsbezogenen und krankheitsspezifischen Lebensqualitat bis 10
Jahre nach SHT

135 Patienten haben den gesundheitsbezogenen und krankheitsspezifischen Fragenbogen
QOLIBRI vollstandig ausgefullt und zurickgesendet. In den Skalen Autonomie und Emotion
konnten jeweils von 134 Patienten Werte berechnet werden (siehe Vorgehen fehlende Daten
unter 2.4). 72% der Patienten flllten den QOLIBRI Fragebogen selbststandig aus. In 14%
der Falle fullten Angehérige oder Bekannte den Fragebogen aus, in 10% der Falle wurde der
Fragebogen gemeinsam durch den Betroffenen mit einem Angehdrigen und in 4% der Falle

durch einen gesetzlichen Betreuer ausgefiillt (Abbildung 12).

80
60—

40

Haufigkeit (%)

20

Selbst Angehdrige Zusammen Betreuer
Abbildung 12: Ausfiillen des QOLIBRI Fragebogens
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3.3.1 Gute Lebensqualitat bis 10 Jahre nach SHT

Durchschnittlich erreichten die Patienten einen QOLIBRI Total Score von 65,5 + 22,6
Punkten (MW * SD). Der niedrigste Wert lag bei 2,8 Punkten, der héchste Wert bei 98,5
Punkten (Abbildung 13). Die Ergebnisse in den QOLIBRI Einzelskalen Kognition, Selbstbild,
Unabhéngigkeit, Beziehung, Emotionen und kérperliche Einschrénkungen sind in den
Abbildungen 14-19 graphisch dargestellt.

25+

3

Haufigkeit (%)
T

o
1

0 20 40 60 80 100
niedrige Lebensqualitit hohe Lebensqualitit

Abbildung 13: Lebensqualitat bis 10 Jahre nach SHT (QOLIBRI Total Score)
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Abbildung 14: Kognition
Ihre Kognition bewerteten die Patienten
durchschnittlich mit 62,4 + 27,2 Punkten.

25 Unabhangigkeit

20+
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niedrige Lebensqualitat

100
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Abbildung 16: Unabhangigkeit
lhre Autonomie bewerteten die Patienten
durchschnittlich mit 63,5 + 31,0 Punkten.
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Abbildung 15: Selbstbild
Ilhr Selbstbild bewerteten die Patienten
durchschnittlich mit 61,1 + 25,6 Punkten.
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Abbildung 17: Beziehung

Die Zufriedenheit in der Beziehung zu
Anderen bewerteten die Patienten
durchschnittlich mit 69,3 + 23,7 Punkten.
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Abbildung 18: Emotion
Einschrankungen im Bereich Emotion
bewerteten die Patienten durchschnittlich
mit 75,0 £ 23,9 Punkten.
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Abbildung 19: Kérperliche Einschrankung
Die Beeintrachtigungen im Bereich
korperliche Einschrankung bewerteten die
Patienten durchschnittlich mit 66,1 + 24,1
Punkten.



4 Diskussion

In der vorliegenden Arbeit wurden initial 632 SHT Patienten kontaktiert und zu ihrer
prinzipiellen Bereitschaft an einer zuklnftig geplanten Studie teilzunehmen, sowie im
Rahmen einer Katamnese, zu lhrer gesundheitsbezogenen und krankheitsspezifischen
Lebensqualitédt bis zu 10 Jahre nach SHT mit dem QOLIBRI Fragebogen befragt. Durch
diese Erhebung sind drei Kohorten entstanden: Grundgesamtheit (n=439), QOLIBRI Kohorte
(n=135) und Studienkohorte (n=120). Hiermit ist es gelungen eine Studienkohorte zu
etablieren, um zuklnftig in einem Folgeprojekt die ,Charakterisierung der kognitiven
Dysfunktion und der chronischen Neuroinflammation nach Schédel-Hirntrauma“ zu
untersuchen. Die Kohorten wurden anhand von demographischen Daten und
Basischarakteristika des SHT charakterisiert, um mdgliche Pradiktoren fir Langzeitfolgen
des SHT zu identifizieren. Die QOLIBRI Kohorte und die Studienkohorte waren, bezogen auf
demographische Faktoren (Alter, Geschlecht) und Basischarakteristika der Schadel-
Hirnverletzungen (Initiale GCS, Schweregrad, Atiologie), reprasentativ zur Grundgesamtheit.
Die Lebensqualitat der reprasentativen Patienten bis 10 Jahre nach SHT war in dieser
Katamnese zur internen Qualitatssicherung bei Zweidrittel der Befragten gut und mit der

Normalbevodlkerung vergleichbar.

4.1 Diskussion der Methodik

4.1.1 Zeitpunkt der Datenerhebung

Der in dieser Katamnese gewahlte Zeitraum flr die Erhebung der Lebensqualitat betragt bis
zu 10 Jahre nach SHT (01.01.2005 — 30.06.2015). Lebensqualitat ist ein dynamisches
Konstrukt, da sie von verschiedenen inneren und aufleren Faktoren (WHOQOL Group,
1995) und der Anpassungsfahigkeit der Patienten an die koérperlichen und psychischen
Veranderungen nach SHT (von Steinbuchel et al., 2012) abhangig ist. Bisher gibt es keine
eindeutige Empfehlung fir den geeigneten Zeitpunkt der Erhebung. Die frihe Erfassung der
Lebensqualitdt ermoglicht einen raschen Einblick Uber den subjektiven Zustand des
Patienten unmittelbar nach dem SHT und verhindert eventuell, dass Patienten mit
unzureichender Lebensqualitdt in Folge der Hirnverletzung keiner geeigneten
neuropsychiatrischen Therapie zugefuhrt werden. Eine spatere Erhebung der Lebensqualitat
nach SHT kann dagegen den Effekt der Neurorehabilitation widerspiegeln und chronische
Langzeitfolgen nach SHT besser aufzeigen (Bullinger et al., 2002, Nichol et al., 2011). In der
Validierungsstudie des QOLIBRI wurden Patienten drei Monate bis 15 Jahre nach SHT
eingeschlossen. Es zeigte sich lediglich ein schwacher Zusammenhang zwischen Zeitpunkt
des SHT und der Lebensqualitédt (von Steinbuchel et al., 2010a). In einer Studie von
Scholten wurden Patienten sechs Monate, sowie ein Jahr nach SHT zu ihrer Lebensqualitat
mit dem SF-36 befragt. Bei allen Patienten war, weitestgehend unabhangig vom

Schweregrad, eine Verbesserung der Lebensqualitat Uber diesen Zeitraum gegeben. Zu
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erwahnen ist hier, dass Uber die Halfte der Patienten des eingeschlossenen Kollektivs
aufgrund /ost to follow-up nicht befragt werden konnten (Scholten et al., 2015). Bereits durch
Rauen, Reichelt, et al. (2020) publizierte Daten zeigen, dass sich die Lebensqualitdt im
ersten Jahr nicht signifikant von den Zeitrdumen 2-5 und 5-10 Jahren nach SHT
unterscheidet (Rauen et al., 2020b). Dahingegen lag der QOLIBRI Total Score im ersten
Jahr nach SHT mit einem Median von 54 Punkten im Bereich der moderat beeintrachtigten
Lebensqualitdt mit dem Risiko flr eine psychiatrische Erkrankung (Angststérung oder
Depression), wahrend die mittlere Lebensqualitédt nach 2-5 Jahren (Median 77 Punkte) und
nach 5-10 Jahren (Median 66 Punkte) jeweils gut waren (Rauen et al., 2020b). Bisher
publizierte Studien, sowie die bereits auf dieser Katamnese beruhenden und publizierten
Ergebnisse bestatigen die Dynamik der Lebensqualitdt Gber die Zeit nach SHT. Die
Lebensqualitdt kann spatestens ein Jahr nach dem SHT bei zwei Drittel der Betroffenen als
gleichbleibend gut interpretiert werden. Dass ein Drittel der Betroffen im Langzeitverlauf nach
SHT eine unzureichende Lebensqualitat erleben, unterstreicht die Wichtigkeit einer
intensiven neuropsychiatrischen Betreuung der Patienten, insbesondere im ersten Jahr nach
SHT, um die Anpassungsfahigkeit und Resilienz der Patienten zu fordern und das Risiko flr
die Entwicklung von psychiatrischen Komorbiditdten und/oder posttraumatischen
Folgeerkrankungen zu verringern. Daher ist die Entwicklung klinischer Algorithmen zur
frihen Erkennung von Patienten mit unzureichendem Langzeitergebnis nach SHT notwendig
und die Anpassung derzeitiger neuropsychiatrischer Nachbehandlung im Anschluss an die

stationare Neurorehabilitation nach SHT winschenswert.

41.2 Messinstrumente fiur die Erhebung der gesundheitsbezogenen und
krankheitsspezifischen Lebensqualitat nach SHT

Die gesundheitsbezogene und krankheitsspezifische Lebensqualitat nach SHT wurde in den
letzten Jahrzehnten als Outcome Parameter in der SHT Forschung immer wichtiger
(Petersen und Bullinger, 2005, von Steinbilchel et al., 2017). Bisher wird die allgemeine
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt bei SHT Patienten am haufigsten mit dem SF-36
(Ware und Sherbourne, 1992, Polinder et al., 2015), sowie seine Kurzformen SF-12 und SF-
8 erfasst. Der SF-36 umfasst acht Skalen mit 36 Einzelfragen zur Koérperfunktion,
kérperlichen Rollenfunktion, koérperlichen Schmerzen, generellen Gesundheit, Vitalitat,
sozialen Funktionstiichtigkeit, emotionalen Rollenfunktion und mentalen Gesundheit (Ware
et al., 1996, Ware et al., 2001).

Eine Alternative bietet der WHOQOL, World Health Organization Quality of Life Instrument.
Er besteht aus sechs Skalen mit 100 Einzelfragen zum physischen Wohlbefinden,
psychischen Wohlbefinden, zur Unabhangigkeit, sozialen Beziehungen, Umwelt und
Religion/Spiritualitdt (WHO, 1998, WHOQOL Group, 1998). Es existiert ebenfalls eine
Kurzform, der WHOQOL-Bref, mit 26 Einzelfragen zum physischen und psychischen
Wohlbefinden, sozialen Beziehungen und der Umgebung/Umwelt des Patienten (WHOQOL
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Group, 1998). AuRerdem kann ein weiteres Assessment, der Sickness Impact Profile (SIP),

verwendet werden. Er umfasst 12 Skalen mit 136 Einzelfragen (Bergner et al., 1981)

(Tabelle 7).

Die genannten Fragebdgen bieten eine bessere Vergleichbarkeit zwischen verschiedenen

Patientengruppen, sind jedoch nicht SHT spezifisch und gehen weniger gut auf spezifische

Defizite, wie z.B. kognitiven Einschrankungen, nach SHT ein (Berger et al., 1999, Riemsma
et al., 2001, Bullinger et al., 2002, Nichol et al., 2011). Eine auf das SHT abgestimmte

Alternative bietet bisher nur der European Brain Injury Questionnaire (EBIQ) (Teasdale et al.,

1997), der mit acht Skalen und 63 Items jedoch wesentlich langer ist als der QOLIBRI mit nur

sechs Skalen und 37 Items. Im Gegensatz zum QOLIBRI Fragebogen wird durch den EBIQ

Fragebogen nicht explizit die gesundheitsbezogene Lebensqualitat, sondern nur die

subjektive Erfahrung des Patienten mit der Erkrankung abgefragt (von Steinbilchel et al.,

2005, Sopena et al., 2007).

Fragebogen Vorteile Nachteile

QOLIBRI Spezifisch fur Patienten e Im Kklinischen Alltag
mit SHT bisher wenig eingesetzt
Berilcksichtigt e Zum
eingeschrankte Kognition Auswertungszeitpunkt
Kurze Bearbeitungsdauer keine publizierten
(7-10 min.) Normwerte
Ausflllbar fur Patienten
und Angehdrige
Erfassung von
Zufriedenheit und
Beeintrachtigungen
Gute Korrelation mit
SF-36

EBIQ Spezifisch fur Patienten e Lange (63 Fragen)
mit SHT e Keine explizite Abfrage
Abfrage Kognition der
Ausfullbar durch gesundheitsbezogenen
Patienten und Lebensqualitat
Angehorige

SF-36 Allgemeine Formulierung e Fehlende
Gute Vergleichbarkeit Berlcksichtigung SHT-
zwischen verschiedenen spezifischer
Erkrankungen Eigenschaften (v.a.
Am haufigsten Kognition)

verwendeter Fragebogen
zur
gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat

Bewahrte Anwendbarkeit,
gute Reliabilitat

Kurze Bearbeitungsdauer
(7-15 min.)

Normwerte
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WHOQOL e s.SF-36 s. SF-36

e groRerer Umfang, erfasst Lange (100 Fragen, 35-
viele Aspekte 40 min. Bearbeitungszeit)

SIP e s. SF-36, WHOQOL s. SF-36
e Lange (136 Fragen)
e mdglicherweise veraltet

Tabelle 7: Gesundheitsbezogener und krankheitsspezifischer Fragebogen QOLIBRI versus

allgemeine gesundheitsbezogene Fragebdgen zur Erfassung der Lebensqualitat

Um zu diskutieren, welche ltems flr die Abfrage der Lebensqualitdt nach SHT relevant sind,
initierte Neugebauer 1999 die ,Traumatic Brain Injury (TBI) Consensus Group®, ein
internationales Gremium, das wichtige Bestandteile eines krankheitsspezifischen
Instrumentes nach SHT ermitteln sollte. Aus einer Datenbank wurden die Items ausgewahlt,
aus denen der unter 2.3 naher beschriebene QOLIBRI entwickelt wurde (von Steinbuchel et
al., 2010b). Der QOLIBRI ist bisher der einzige gesundheitsbezogene und
krankheitsspezifische Fragebogen fur Patienten nach SHT (von Steinbichel et al., 2016).
Der Fragebogen ist, im Unterschied zu allgemeinen Fragebbgen zur gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat, auf Einschrankungen nach einem SHT abgestimmt. Wie schon unter 1.3.2
erwahnt kann der QOLIBRI von Angehdrigen oder Betreuern ausgeflillt werden. Zudem ist
eine rasche Bearbeitungsdauer (7-10 min) bei kognitiv beeintrachtigen Patienten vorteilhaft
(Truelle et al., 2010, von Steinbichel et al., 2012).

Der QOLIBRI wurde mittlerweile in mehreren Sprachen validiert und gilt als geeignetes
Instrument, um die Lebensqualitait nach SHT im klinischen Setting oder fir
Forschungszwecke abzufragen. Bis 2017 wurde der Fragebogen ca. 1000-mal genutzt,
wodurch seine Etablierung hervorgehoben werden kann (von Steinbtlichel et al., 2017) und
als Messinstrument zur Erhebung der Lebensqualitdt in den beiden grol’en US-
Amerikanischen und Europaischen SHT Beobachtungsstudien TRACK-TBI und CENTER-
TBI eingesetzt. Zusammenfassend ist der QOLIBRI aufgrund seiner auf das SHT
abgestimmten Aspekte, wie der kurzen Bearbeitungsdauer, der moglichen Beantwortung der
Fragen durch Angehérige und dem Einbeziehen von Fragen zu sozialen Beziehungen und
Emotionen, fur die Erfassung der Lebensqualitdt nach SHT spezifisch und daher besser als

die oben genannten Instrumente geeignet.
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4.2 Diskussion der Ergebnisse

4.2.1 Reprasentativitat der Ergebnisse

Die in dieser Katamnese eingeschlossenen Patienten wurden der Schén Klinik Bad Aibling,
zwischen dem 01.01.2005 und 30.06.2015 fiir eine Neurorehabilitation nach leicht-, mittel-
oder schwergradigem SHT zugewiesen. Diese Klinik zahlt mit ca. 300 Betten zu den grofiten
und fihrenden neurologischen Rehabilitationskliniken in Europa und behandelt jahrlich ca.
100 SHT Patienten von der intensivmedizinischen Versorgung inklusive Beatmung, Uber die
neurologische Frihrehabilitation bis zur Phase D Rehabilitation mit zunehmender
Selbststandigkeit der Patienten. Die Neurorehabilitation dieser Klinik zeichnet sich durch ein
standardisiertes, multimodales Behandlungsangebot entsprechend der jeweiligen
Rehabilitationsphase aus. Zuweisende Kliniken waren Uberwiegend Uberregionale
Traumazentren aus dem Raum Oberbayern-Sid, sodass eine vergleichbare Akutversorgung
mit hoéchstem medizinischen Standard bei allen Befragten in der QOLIBRI Kohorte
vorausgesetzt werden kann. Eine Metaanalyse zur Lebensqualitdt nach SHT ergab, dass die
Mehrheit der eingeschlossenen Studien weniger als 100 SHT Patienten untersuchten
(Polinder et al., 2015). Weitere Studien untersuchten jeweils 60 bzw. 50 Patienten nach SHT
(Ponsford et al., 2008, Grauwmeijer et al., 2018). In Validierungsstudien des QOLIBRI
wurden zwischen 120 und 795 Patienten eingeschlossen (von Steinblchel et al., 2010a,
Sasse et al., 2013, Soberg et al., 2013, Giustini et al., 2014, von Steinbuichel et al., 2017).
Bezuglich der Reprasentativitat der Ergebnisse sind drei Faktoren relevant: erstens besteht
weitestgehend eine Ubereinstimmung unserer QOLIBRI Kohorte mit der Grundgesamtheit
bezlglich der demographischen Daten und der Basischarakteristika, sodass allenfalls ein
leichter Responder Bias, wie bereits publiziert (Rauen et al., 2020b, Rauen et al., 2020a,
Rauen et al., 2021) vorliegt; zweitens erhielten alle Patienten den héchsten medizinischen
Standard wahrend der Akutversorgung und eine standardisierte Neurorehabilitation, beides
Faktoren mit Relevanz fir die Lebensqualitdt, wie deutlich niedrigere Ergebnisse zur
Lebensqualitat nach SHT aus einem stadtischen Krankenhaus zeigen (Waqgas et al., 2018);
drittens ist die Grélke der QOLIBRI Kohorte mit Ergebnissen zur Lebensqualitat bis 10 Jahre
nach SHT bei 135 Befragten relevant. Somit gehen wir aufgrund der vergleichbaren
demographischen Daten und Basischarakteristika, des hohen akuten und rehabilitativen
Behandlungsstandards und der Grélke der QOLIBRI Kohorte von einem reprasentativen
Ergebnis aus. Darlber hinaus sind die Ergebnisse zur Lebensqualitat, obgleich unsere
QOLIBRI Kohorte im Mittel 20 Jahre altere Patienten enthalt, vergleichbar mit der deutschen
Validierungsstudie mit 172 Befragten (von Steinblchel et al., 2017, Rauen et al., 2020b). Da
die demographischen Daten der QOLIBRI Kohorte und der Studienkohorte ebenfalls
vergleichbar sind, gelang es eine reprasentative Kohorte fur eine prospektive, kontrollierte
und konfirmatorische Beobachtungsstudie an Patienten im chronischen Stadium nach SHT

zu etablieren.
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4.2.2 Ricklaufquote

Fir die Etablierung der QOLIBRI- und Studienkohorte wurden 439 Patienten kontaktiert.
Gemal Rickantworten der Angehorigen waren 38 Patienten zum Zeitpunkt der Befragung
bereits verstorben. Von 401 angeschriebenen Patienten konnten 150 Patienten erreicht
werden. 135 von 150 Patienten flllten den QOLIBRI Fragebogen aus. Die Ricklaufquoten
betragen somit 37% bzw. 90%. Ricklaufquoten werden als Qualitdtsmerkmal von Studien
und Umfragen verwendet (Johnson und Wislar, 2012). Fur aussagekraftige Studien wird
prinzipiell eine Ricklaufquote von 60% angestrebt, eine wissenschaftlich validierte Definition
fehlt bisher (Johnson und Wislar, 2012, JAMA Network, 2016). Eine erneute schriftliche oder
telefonische Nachbefragung war nach Vorgabe der klinikinternen Datenschutz- und
Rechtsabteilung nicht erlaubt und wurde daher nicht durchgefuhrt. Allerdings ist die
Rucklaufquote der vorliegenden Katamnese mit einer gro3en epidemiologischen Studie zur
Versorgung von Patienten mit SHT im Grofsraum Niedersachsen mit 6783 Patienten, die
eine Rucklaufquote von 40% nur ein Jahr nach SHT erreichte, vereinbar (Rickels et al.,
2006). In dieser Kohorte fehlte bei 45% der Patienten die initiale GCS, von den verbliebenen
Patienten hatten 93% ein leichtes, 3% ein mittleres und 4% ein schweres SHT. Die
Rucklaufquote der vorliegenden Katamnese ist aufgrund der langen Zeitspanne bis zu 10
Jahre nach SHT, des hohen Anteils Schwerverletzter, der groRen Altersspanne mit
mdglicher Multimorbiditdt und der mutmalBlich unterschatzten Mortalitdt als hoch zu

bewerten.

4.2.3 Mogliche Pradiktoren der Lebensqualitat
4.2.3.1 Demographische Daten

An der Katamnese nahmen Patienten im Alter von 18-85 Jahren teil. Die Lebensqualitat
wurde somit, im Gegensatz zur deutschen Validierungsstudie des QOLIBRI, die Patienten
zwischen 17-68 Jahren zur gesundheitsbezogenen und krankheitsspezifischen
Lebensqualitat drei Monate bis 15 Jahre nach SHT befragte (von Steinblchel et al., 2017),
bis in das hohe Alter von 85 Jahren erfasst. Weitere Studien zur Lebensqualitdt nach SHT
untersuchten Patienten, die zum Zeitpunkt des SHT mindestens 15 und maximal 68 Jahre alt
waren (Soberg et al., 2013, Giustini et al., 2014, Scholten et al., 2015, Formisano et al.,
2017, Soberg et al., 2017, von Steinbuchel et al., 2017). Die Altersverteilung der
untersuchten Kohorten entspricht europdischen Kohorten mit Peaks bei den unter 25-
jahrigen und Uber 75-jahrigen (Maegele et al., 2007, Koskinen und Alaranta, 2008). Studien
zur Epidemiologie des SHT zeigen eine vergleichbare Haufung des SHT im Kindes- und
Jugendalter bis zum jungen Erwachsenenalter und bei alteren Patienten (Rickels et al.,
2006, Szarpak und Madziala, 2011, Mauritz et al., 2014). Bisher einmalig ist, dass in der
vorliegenden Katamnese Patienten bis 85 Jahre zu ihrer Lebensqualitat bis 10 Jahre nach
SHT befragt wurden, womit die Patienten durchschnittlich 20 Jahre alter waren als in der

deutschen Validierungsstudie (von Steinbichel et al., 2017) und die Lebensqualitat der
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Befragten dennoch vergleichbar war. Daher kbnnen wir sagen, dass das Alter per se nicht
die Lebensqualitdt nach SHT im Langzeitverlauf beeintrachtigt und potentielle, durch ein
hohes Alter bedingte Therapielimitierungen aufierst kritisch hinterfragt werden missen. Wie
bereits betont, ist die Untersuchung der Lebensqualitat bis 10 Jahre nach SHT bei bis zu 85-
jahrigen bisher einzigartig und gewinnt aufgrund der demographischen Entwicklung mit
zunehmender Inzidenz von Schadel-Hirnverletzten in der alternden Gesellschaft an
Relevanz.

Mannliche Patienten sind in den untersuchten Kohorten mit 74% (Grundgesamtheit), 76%
(QOLIBRI Kohorte) und 75% (Studienkohorte) dreimal haufiger betroffen als Frauen. Damit
entspricht die Geschlechtsverteilung der analysierten Kohorten den Literaturangaben mit
einem Geschlechterverhaltnis von 2 : 1 bis 3 : 1 (m : w) (Andersson et al., 2003, Rickels et
al., 2006, Tagliaferri et al., 2006, Maegele et al., 2007, Mauritz et al., 2008, Rickels et al.,
2010, Mauritz et al., 2014, Scholten et al., 2014, Peeters et al., 2015). Die Berlcksichtigung
dieser Geschlechterverteilung ist fir zuklnftige Studien relevant, da sich Frauen und Manner
in den Angaben zu ihrer Lebensqualitat Uber die Lebensspanne von 18 bis 85 Jahren
unterscheiden und 17% mehr Frauen als Manner unter einer unzureichenden Lebensqualitat
bis 10 Jahre nach SHT leiden (Rauen et al., 2021).

4.2.3.2 GCS

Fir die Schweregradeinteilung in leicht, mittel oder schwer wurde die bisher als
Goldstandard geltende initiale Glasgow Coma Scale (GCS) verwendet (Teasdale und
Jennett, 1974). Die Skala zeichnet sich nach 40-jahriger klinischer Anwendung durch hohe
Interobserver-Reliabilitat aus und ist einer der wichtigsten Parameter in der Akutversorgung
Schadel-Hirnverletzter. Zur Abschatzung des langfristigen Outcomes wird die GCS
zunehmend kritisch gesehen (Saatman et al., 2008, Teasdale et al., 2014, Rauen et al.,
2020b). Seit der Entwicklung der GCS wurde der Zusammenhang zwischen GCS-
Gesamtwert, sowie den Einzelskalen und dem Outcome mehrfach nachgewiesen. Niedrige
Werte auf der GCS stehen flr ein schlechteres Outcome und eine erhdhte Mortalitat (Jennett
et al., 1976, Narayan et al., 1981, Chesnut, 2000, Healey et al., 2003, Teasdale et al., 2014).
Als prognostisch wertvoll bewies sich die Skala vor allem in der akuten und subakuten Phase
nach SHT. Laut Teasdale sollte die Skala nicht alleinig zur Abschatzung des
Langzeitoutcomes verwendet werden (Jennett et al., 1976, Mushkudiani et al., 2008,
Teasdale et al., 2014). Es muss auch bertcksichtigt werden, dass in einer Vielzahl friherer
Studien das Outcome anhand weniger Parameter kategorisiert wurde, wie beispielsweise in
Tod, schwere Behinderung oder dem Grad der Unabhangigkeit (Kaufmann et al., 1992,
Chesnut, 2000). Das SHT mit physischen und neuropsychiatrischen Defiziten ist ein
heterogenes Krankheitsbild und verlangt daher das Zusammenspiel klinischer,
pathophysiologischer und molekularbiologischer Faktoren, die das SHT als
multidimensionales Konstrukt beurteilen und somit Aussagen Uber das objektive sowie

subjektive Outcome machen kénnen (Yue et al., 2013, Teasdale et al., 2014). Die initiale
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GCS ist ein Mal} fur den Bewusstseinszustand und kann je nach Begleiterkrankung das
Ausmald der Hirnschadigung unter- oder iberschatzen und sollte daher nicht das alleinige
Entscheidungskriterium flr das weitere klinische Procedere sein (Balestreri et al., 2004,
Stocchetti et al., 2004, Saatman et al., 2008, Yue et al., 2013, Teasdale et al., 2014, DGNC,
2015).

Die Dokumentation der initialen GCS erfolgte teils ohne genaue Zeitangabe und fehlte in der
oben genannten Studie von Rickels bei 45%, bei Ponsford bei 25% der Patienten (Rickels et
al., 2006, Ponsford et al., 2008). Damit sind die fehlenden GCS Angaben bei 38% der
Befragten unserer QOLIBRI Kohorte vergleichbar mit der Literatur und unterstreichen die
Notwendigkeit der Qualitatssicherung in der klinischen Routine.

Die GCS bleibt weiterhin einer der wichtigsten Parameter in der Akutversorgung des SHT. Im
Langzeitverlauf jedoch wird die Beurteilung des klinischen Zustandes eines Patienten auf
Basis der initialen GCS der Dynamik des SHTs mit méglichem sekundaren Hirnschaden
nicht gerecht. Die Einbindung der GCS in ein multivariables Tool an Diagnostikkriterien
scheint somit sinnvoll. Einflussgrofien kénnten das objektive Outcome mit der GOSE, die
Lebensqualitdt mit dem QOLIBRI und spezifische Diagnostikkriterien fur psychiatrische

Diagnosen im Langzeitverlauf nach SHT sein.

4.2.3.3 SHT Schweregrad

In den Kohorten ist der Anteil der schwer Schadel-Hirnverletzten mit 31,0% in der
Grundgesamtheit, 35,6% in der QOLIBRI Kohorte und 36,7% in der Studienkohorte am
groften. Allerdings gehen wir aufgrund des hohen Anteils neuro-intensivmedizinischer
Parameter in der Akutversorgung (ICP-Monitoring, Dekompressionskraniektomie und
Tracheostomie) in unseren Kohorten von 58 bis zu 70% Schwerverletzten aus (Rauen et al.,
2020b). Damit unterstreicht die Schweregradverteilung des SHT in der vorliegenden
Katamnese die notwendige Neurorehabilitation und entspricht nicht der Epidemiologie aller
SHT, denn in Deutschland erleiden 90,9% der Betroffenen ein leichtes, 3,9% ein mittleres
und 5,2% ein schweres SHT (Rickels et al., 2006). In Europa erleiden 79% der Betroffenen
ein leichtes, 12% ein mittleres und 9% ein schweres SHT (Tagliaferri et al., 2006). In der
QOLIBRI Kohorte waren initial 27% der Patienten von einem leichten bis mittlerem SHT
gemal der initialen GCS betroffen. Es ist kontraintuitiv, dass Patienten mit initial leichtem
SHT der Neurorehabilitation zugewiesen werden. Eine aktuelle Metaanalyse ergab ein
gering signifikant erhdhtes Risiko einer klinischen Verschlechterung bei Patienten mit einer
initialen GCS von 13-15. Hierbei wurde dargestellt, dass sich 11% der initial leicht
klassifizierten SHT Patienten sekundar verschlechterten, knapp 4% eine neurochirurgische
Behandlung bendtigten und 1,4% sogar verstarben (Marincowitz et al., 2018). Ergebnisse
einer grofen epidemiologischen Studie von Rickels (2006) zeigten, dass mit 66% ein grof3er
Anteil der initial als leicht eingestuften SHT Patienten eine Neurorehabilitation erhielten und
durch die GOS als maRig bis schwer behindert klassifiziert wurden (Rickels et al., 2006).
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Auch McMillan (2012) berichtet von einem schlechten Outcome bei Patienten mit leichtem
SHT (McMillan et al., 2012). Unter Einbeziehung der genannten Ergebnisse ist die QOLIBRI
Kohorte hinsichtlich der Schweregradverteilung mit der Validierungsstudie des QOLIBRI an
795 chronischen SHT Patienten, die im Alter von 17 bis 68 Jahren zu ihrer
gesundheitsbezogenen und krankheitsspezifischen Lebensqualitat drei Monate bis 18 Jahre
nach SHT befragt wurden, vergleichbar (von Steinbichel et al., 2016). Die Ergebnisse
bestatigen, wie auch schon unter 4.2.1 diskutiert, dass die Schweregradeinteilung des SHT
in leicht, mittel und schwer alleinig durch die initiale GCS nicht ausreicht. Die Dynamik des
SHT wird durch den hohen Anteil von Patienten mit initial leicht klassifiziertem SHT in der
Neurorehabilitation deutlich. Eine Anwendung multidimensionaler Klassifikationen des SHT
flr eine prazise initiale Stratifizierung wirde betroffenen Patienten vermutlich zugutekommen

und die frihe Prognoseabschatzung verbessern.

4.2.3.4 Atiologie

In der Grundgesamtheit ist der Anteil der Verkehrsunfalle und Sturze als Ursache fur das
SHT gleich haufig verteilt (Verkehrsunfall 45,1%; Sturz 45,3%). In der QOLIBRI Kohorte und
der Studienkohorte ist der Anteil der Verkehrsunfalle mit 50,4% bzw. 51,7% geringflgig
gréRer. Die Atiologie des SHT hat sich in den letzten Jahren gewandelt. Verkehrsunfélle
waren lange Zeit fihrende Ursache, dies anderte sich jedoch in den westlichen Landern
durch Fortschritte in der Verkehrssicherheit, wie auch Zahlen des statistischen Bundesamtes
mit mehr Verkehrsunfallen, aber weniger Verkehrstoten widerspiegeln (Maas et al., 2011,
Statistisches Bundesamt, 2017, Statistisches Bundesamt, 2020). In Deutschland gelten
Stlrze mittlerweile als haufigste Ursache fir ein SHT. Rickels berichtet bei 52,5% der
Patienten von einem Sturz als Unfallursache, nur 11,5% erlitten einen Verkehrsunfall
(Rickels et al., 2006, Rickels et al., 2010). Auch in Europa sind Stirze vorherrschende
Ursache des SHT, vor allem bei Kindern bis 16 Jahren und Patienten ab 65 Jahren oder alter
(Rickels et al., 2006, Koskinen und Alaranta, 2008, Mauritz et al., 2014, Shivaji et al., 2014,
Peeters et al., 2015). Die Grundgesamtheit der vorliegenden Katamnese ist beziglich der
Atiologie mit dem Uberwiegen der Stiirze reprasentativ zu den Daten in Deutschland und
Europa. SHT Studien, die vor allem Patienten mit schweren Schadel-Hirnverletzungen
eingeschlossen haben, postulieren ein hoheres Risikoverhalten bei den jungeren Patienten
im Vergleich zu den Alteren (Masson et al., 2001, Maegele et al., 2007, Mauritz et al., 2008).
Vor allem in der Altersgruppe der 17-26-jahrigen ist jedes dritte SHT durch einen PKW-Unfall
verursacht (Rickels et al., 2006, Rickels et al., 2010). In unserer QOLIBRI Kohorte und
Studienkohorte kdnnte das geringfligig niedrigere Durchschnittsalter, mit potenziell erhdhter
Risikobereitschaft, im Vergleich zur Grundgesamtheit das Uberwiegen von Verkehrsunféllen

erklaren.

4.2.4 Gesundheitsbezogene und krankheitsspezifische Lebensqualitat nach SHT

Zwei Drittel der Patienten erreichte eine gute Lebensqualitat mit einem mittleren QOLIBRI
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Total Score von 65,5 + 22,6 Punkten. In allen Skalen wurden Durchschnittswerte tber 60
Punkte angegeben. Die besten Werte wurden in den Einzelskalen Beziehung, Emotion und
kérperliche Einschrénkungen erreicht. Diese Ergebnisse bestatigen sich auch in anderen
Studienergebnissen (Giustini et al., 2014, von Steinbuchel et al., 2016). Im Gegensatz zur
vorliegenden Katamnese wurde bei Giustini (2014) zusatzlich die GOSE als objektiver
Outcome Parameter erhoben und mit den Ergebnissen der Lebensqualitat verglichen. 45%
der Patienten erreichten ein gutes funktionelles Ergebnis drei Monate bis 15 Jahre nach
SHT. Die Autoren fanden bei 147 Patienten, dass der QOLIBRI Total Score gut mit dem
funktionellen Ergebnis korreliert (Giustini et al., 2014). Obgleich wir auch von der deutschen
QOLIBRI Validierungsstudie mit 172 Patienten wissen, dass der GOSE sehr gut mit dem
QOLIBRI Total Score korreliert (r=0,5), empfehlen wir, wie andere Autoren, das
Langzeitergebnis durch kombinierte subjektive und objektive Messinstrumente zu erfassen
(Koskinen et al.,, 2011, Maas et al., 2017, von Steinbichel et al., 2017). Sasse (2013)
untersuchte ein Patientenkollektiv von 119 Patienten mit meist leichtem SHT drei Monate bis
15 Jahre nach der Verletzung. Die Patienten erreichten einen QOLIBRI Total Score von 69,9
Punkten. Sie bewerteten die Skalen Unabhéngigkeit, Emotion und korperliche
Einschrdnkungen am besten (Sasse et al., 2013). Soberg und Kollegen (2013) verwendeten
den QOLIBRI bei 126 Patienten mit ausschlieBlich schwerem SHT. Die Patienten erreichten
einen QOLIBRI Total Score von 68,5 Punkten. Die besten Werte gaben sie ebenfalls in den
Skalen Emotion und kérperliche Einschrdnkungen an. Auch bei diesen Patienten wurde
gleichzeitig die GOSE erhoben, wobei die Mehrheit der Patienten ein mittleres bis gutes
funktionelles Outcome erreichte (Soberg et al., 2013). In der deutschen Validierungsstudie
(n=795; vorwiegend schwere SHT Patienten) des QOLIBRI erreichten die Patienten einen
QOLIBRI Total Score von 64,6 Punkten wobei die Skalen Emotion und kérperliche
Einschrénkungen ebenfalls am besten bewertet wurden (von Steinblchel et al., 2016). Am
schlechtesten bewerteten die Patienten die Skala Beziehung (Giustini et al., 2014) bzw. ihr
Selbstbild (Sasse et al., 2013, Soberg et al., 2013, von Steinblchel et al.,, 2016).
Zusammenfassend ist zu erwdhnen, dass in keiner der genannten Studien ein
Durchschnittswert unter 60 Punkten im QOLIBRI Total Score erreicht wurde und die
Patienten damit durchschnittlich eine gute Lebensqualitat erreichten. Die Lebensqualitat von
zwei Drittel der Patienten der in der vorliegenden Arbeit untersuchten QOLIBRI Kohorte mit
hohem Anteil schwer Schadel-Hirnverletzter war mit einem mittleren QOLIBRI Total Score
von 65,5 gut und mit Werten der Normalbevolkerung (Ellert und Kurth, 2013) vergleichbar.
Ein Drittel der Patienten erreichte im QOLIBRI Total Score eine unzureichende
Lebensqualitat und weist damit ein erhohtes Risiko flr psychiatrische Erkrankungen auf.
Aufgrund des typischen Verletzungsmusters eines SHT mit fronto-temporaler Pradilektion
erachten wir neuropsychiatrische Folgen wie Kognitionsstérung, Depression oder
Angststorungen als aulert relevant. Diese sollten standardisiert in der klinischen Routine

erfasst und als relevante Outcome Parameter in der SHT Forschung erhoben werden. Es gilt

-32-



diese Patienten bereits friihzeitig in der Neurorehabilitation anhand individualisierter
psychiatrischer Assessments zu erfassen, um damit das Risiko und die mdglichen
Langzeitfolgen fur die Patienten und deren Angehdrige zu minimieren. Die dafiir etablierte

Studienkohorte scheint dafur geeignet.

4.2.5 Erhohtes Risiko fur psychiatrische Komorbiditaten nach SHT

Die mit dem QOLIBRI erfasste Lebensqualitat korreliert sehr gut mit der Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS), einem haufig in der klinischen Routine und der Forschung
angewendetem Selbstbefragungsbogen zur Erhebung von Angst- und depressiven
Symptomen. Der QOLIBRI Total Score korreliert negativ mit den Angstsymptomen (r=-0.7)
und mit Depression (r=-0.8) (von Steinbuchel et al., 2017). Aufgrund der existierenden
Literatur (Truelle et al., 2010) und wie unter 2.3 bereits erwahnt, besteht bei einem QOLIBRI
Total Score zwischen 40-59 ein erhdhtes Risiko fur eine Angsterkrankung oder eine
depressive Stérung, bei einem Score < 40 ein erhéhtes Risiko flir beide psychiatrischen
Erkrankungen. Wie bereits auf Grundlage dieser Katamnese publiziert, haben in unserer
QOLIBRI Kohorte bis 10 Jahre nach SHT 36% der Patienten ein erhdhtes Risiko fir eine
(20%) bzw. ein erhdhtes Risiko fur beide (16%) psychiatrischen Erkrankungen (Rauen et al.,
2020b). Fir diese Patienten ist eine neuropsychiatrische Nachbehandlung nach Entlassung
aus der Neurorehabilitation empfehlenswert und sollte zuklnftig angeboten werden. Hier
kann die Erhebung der Lebensqualitat mit dem QOLIBRI Fragebogen eine wertvolle und
neue Moglichkeit sein, die Lebenssituation der Patienten im chronischen Stadium nach SHT
durch einen neuen Nachsorge-Algorithmus 2zu verbessern. In einer australischen
prospektiven Studie wurden 817 Patienten drei und 12 Monate nach leichtem SHT
hinsichtlich psychiatrischer Folgeerkrankungen untersucht (Bryant et al., 2010). Bei 31% der
untersuchten Patienten konnte eine psychiatrische Erkrankung diagnostiziert werden. Die
Patienten litten vorrangig an Depressionen (16%) und/oder Angststérungen (11%) (Bryant et
al., 2010). Bei der Halfte der Patienten wurde erst nach 12 Monaten eine psychiatrische
Erkrankung diagnostiziert, diese Patienten waren drei Monate nach SHT noch symptomfrei.
Dies weist auf eine Dynamik der Erkrankungsfolgen hin und macht deutlich, dass eine SHT
spezifische Nachuntersuchung mit regelmaRiger neuropsychiatrischer Verlaufskontrolle bei
Risikopatienten, gerade im ersten Jahr nach SHT, aber auch im weiteren Verlauf angeboten
werden sollte, um mogliche Folgen friihzeitig erkennen und therapieren zu kénnen. Dies wird
auch von anderen Autoren und in unserer eigenen Publikation betont (Bryant et al., 2010,
Rauen et al., 2020b).

4.2.6 Selbstwahrnehmung

Ein entscheidender Faktor der angegebenen Lebensqualitat ist die Selbstwahrnehmung der
Betroffenen. Diese kann nach SHT beeintrachtigt sein (Prigatano und Schacter, 1991,
Sherer et al., 2003) und auRert sich beispielsweise in einer Unterschatzung (leichtes SHT)

oder Uberschéatzung (mittleres bis schweres SHT) der eigenen Fahigkeiten (Port et al., 2002,
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Sawchyn et al., 2005, Dirette und Plaisier, 2007). Dieses Phanomen der Selbstliber- oder -
unterschatzung von SHT Patienten kann und sollte durch die zusatzliche Befragung der
Angehdrigen eingeordnet werden. Dafir kann die haufig genutzte Patients Competency
Rating Scale (PCRS) verwendet werden (Prigatano und Sherer, 2020). Diese Skala wurde
zur Messung der Selbstwahrnehmung nach SHT entwickelt und vergleicht diese zwischen
den Patienten und einem gesunden Angehdrigen. Es existiert auch eine Kurzform der Skala
fur Patienten in der Neurorehabilitation (PCRS-NR) (Borgaro und Prigatano, 2003).
AulBerdem konnte es hilfreich sein, die Antworten der Patienten zur Lebensqualitat mit denen
eines nahen Angehorigen zu vergleichen (Sherer et al., 1998, Bivona et al., 2008, Ciurli et
al.,, 2010). Sasse und Kollegen (2013) untersuchten den Zusammenhang zwischen
Selbstwahrnehmung der Patienten, gemessen mit der PCRS-NR, und ihrer Lebensqualitat,
erfasst mit dem QOLIBRI. Es zeigten sich schwach signifikante Zusammenhange zwischen
einer gestorten Selbstwahrnehmung und den Skalen Kognition und Selbstbild. Die Skalen
Unabhéngigkeit, Emotionen und Koérperliche Einschrénkungen waren weniger divergent.
Interessanterweise gaben Patienten mit gestorter Selbstwahrnehmung eine bessere
Lebensqualitat an (Sasse et al., 2013). Andererseits gilt, dass Patienten, die sich ihrer
Defizite bewusst sind, dazu tendieren, Depressionen oder Angststérungen zu entwickeln
(Schonberger et al., 2006). Dies fuhrt wiederum zu einer schlechteren Bewertung der
Lebensqualitat (Truelle et al., 2010, Giustini et al., 2014). Dabei ist die gestorte
Selbsteinschatzung kein konstant gleichbleibendes Defizit nach SHT, sondern kann sich im
Laufe der Zeit verandern (Vanderploeg et al., 2007). Die Selbstwahrnehmung hat einen
groRen Einfluss auf das Ergebnis der Neurorehabilitation, da eine Uberschatzung der
eigenen Fahigkeiten zu fehlender Behandlungsmotivation (Prigatano und Schacter, 1991,
Fleming et al., 1998) und dem Setzen von unrealistischen Zielen fihren kann (Fischer et al.,
2004). Anhnlich der Lebensqualitat, ist die Selbstwahrnehmung der SHT Patienten wahrend
des Krankheitsverlaufes dynamisch. Eine Schwankung der Selbstwahrnehmung im
Krankheitsverlauf ist daher bei der Beurteilung der Lebensqualitdt zu bericksichtigen. Die
Verwendung des QOLIBRI zusammen mit der PCRS wurde bereits in der Literatur
beschrieben (Sasse et al., 2013) und kdnnte wichtige Schwankungen der Lebensqualitat im
Langzeitverlauf von chronischen SHT Patienten ermitteln. Diese Ergebnisse kdnnten dazu
beitragen, die Dynamik und den Einfluss subjektiver Faktoren des heterogenen
Krankheitsbildes SHT besser zu verstehen. Darliber hinaus unterstreichen die vorliegenden
Ergebnisse die Notwendigkeit multidimensionale Klassifikationssysteme fir die SHT
Schweregradeinteilung in Bezug auf das erwartete Outcome zu entwickeln, die das SHT

nicht nur in der Akutphase, sondern in der Gesamtheit erfassen.
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4.2.7 Zusammenfassung der auf dieser Katamnese beruhenden und bereits publizierten
Ergebnisse zu moéglichen Pradiktoren der Lebensqualitat

Welche Pradiktoren die Lebensqualitat im Langzeitverlauf nach SHT beeinflussen, ist bisher
noch nicht eindeutig untersucht, so dass hier die moglichen Pradiktoren einer guten
Lebensqualitat bis 10 Jahre nach SHT auf Basis der bereits publizierten Ergebnisse der
QOLIBRI Kohorte diskutiert werden.

4.2.7.1 Schweregrad

In der Gesamtanalyse der QOLIBRI Kohorte war der initiale Schweregrad des SHT
erstaunlicherweise nur ein schwacher Pradiktor fir die Lebensqualitat bis 10 Jahre nach der
Schadel-Hirnverletzung. Der Schweregrad beeinflusste vor allem die ltems Aufonomie und
Kognition (Rauen et al., 2020b). Andere Autoren geben mehrheitlich keinen oder einen nur
schwach signifikanten Zusammenhang zwischen Schweregrad des SHT und der
Lebensqualitat an (Dikmen et al., 2003, von Steinblichel et al., 2010a, von Steinbuichel et al.,
2017). Zusammenfassend ist zu betonen, dass eine Schweregradeinteilung, die Uber die
GCS hinausgeht, flr die Langzeitprognose etabliert werden sollte. Damit kdnnte das SHT als
multifaktorielles Krankheitsgeschehen optimal erfasst und Patienten hinsichtlich der

heterogenen Traumafolgen optimal behandelt werden.

4.2.7.2 Atiologie, Alter und Zeit nach SHT

Atiologie des SHT, Alter bei Befragung, und Zeit nach SHT korrelierten nicht mit der
Lebensqualitédt (Rauen et al., 2020b). Die Literatur beinhaltet bisher kontroverse Ergebnisse
dazu. Eine niederlandische Studie berichtet von einem signifikanten Einfluss des Alters auf
die Lebensqualitat. Jingere Patienten gaben eine schlechtere Lebensqualitat an, was u.a.
durch Angste oder Hoffnungslosigkeit bezliglich der eigenen Zukunft zusammenhangen
kénnte (van Eijck et al.,, 2018). Hierbei spielt der bereits diskutierte Aspekt der
Selbstwahrnehmung eine wichtige Rolle (s. 4.2.6). Andere Ergebnisse berichten lGber einen
schwachen Zusammenhang bzw. keinen Zusammenhang zwischen der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt und dem Alter sowie anderen demographischen
Parametern, wie Familienstand und Beruf (Truelle et al., 2010, von Steinbtichel et al., 20103,
Soberg et al., 2013, Giustini et al., 2014, Scholten et al., 2015, von Steinblchel et al., 2017).
Scholten beschreibt auRerdem eine Diskrepanz zwischen funktionellem Outcome und
erfasster Lebensqualitdt vor allem bei Frauen, alteren Patienten, Patienten mit
Komorbiditdten und bei niedriger Schulbildung (Scholten et al., 2015). Aufgrund der
Heterogenitat der Studiendesigns und der Patientenkohorten sind die bisherigen Daten
eingeschrankt vergleichbar. Die genannten Aspekte sollten in zuklnftigen Studien untersucht

werden, wie es in der hier etablierten Studienkohorte geplant ist.

4.2.7.3 Geschlecht
In der Gesamtanalyse der QOLIBRI Kohorte konnte kein Unterschied zwischen dem

Geschlecht und der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat gefunden werden (Rauen et al.,
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2020b). Die Mehrheit der befragten Patienten in der QOLIBRI Kohorte gaben unabhangig
vom Geschlecht eine gute Lebensqualitdt mit 60 Punkten und mehr an (Rauen et al., 2021).
Analysen der Subgruppen ergaben jedoch signifikante Unterschiede der Lebensqualitat
zwischen Frauen und Mannern. 17% mehr Frauen berichteten eine moderat beeintrachtigte
Lebensqualitdt und haben damit ein erhodhtes Risiko fur eine psychiatrische Erkrankung.
Hierbei fiel auf, dass vor allem die Gruppe der 54-76-jahrigen Patientinnen eine niedrigere
Lebensqualitat als die entsprechende Vergleichsgruppe der Manner erreichte (Qolibri Total
Score Frauen 52,1 £ 6,8 versus Manner 68,9 + 3,3). Hervorzuheben ist, dass vor allem die
Faktoren Kognition, Selbstwahrnehmung und Emotion die Lebensqualitat der betroffenen
Patientinnen einschrankten. Physische Probleme hingegen beeintrachtigten Frauen und
Manner gleich (Rauen et al., 2021). Dieses Ergebnis ist fir die Neurorehabilitation von
grolder Bedeutung, da diese sich schwerpunktmafig auf das Wiedererlangen der alltaglichen
physischen Fertigkeiten konzentriert. Mit den vorgelegten Daten wird die Relevanz,
psychiatrische Langzeitfolgen in die Diagnostik nach SHT aufzunehmen und die Patienten
auch nach Abschluss der Neurorehabilitation nachzuuntersuchen, betont. Zum aktuellen
Zeitpunkt existieren keine vergleichbaren Studien, die geschlechtsspezifische Unterschiede
der Lebensqualitat bei Erwachsenen im Alter von 18 bis 85 Jahren und bis 10 Jahre nach
SHT untersucht haben.

4.2.7.4 Dekompressionskraniektomie

In der QOLIBRI Kohorte erhielten Patienten aller SHT-Schweregrade eine
Dekompressionskraniektomie (DC), namlich 33% der leicht-, 39% der mittelschwer- und 21%
der schwerverletzen Patienten mit SHT (Rauen et al., 2020a). Insgesamt ergab sich
zunachst kein Unterschied im QOLIBRI Total Score in der gesamten QOLIBRI Kohorte
zwischen den Patienten mit DC und den Patienten ohne DC (QOLIBRI Total Score 75 vs.
67). Genauere Analysen ergaben jedoch, dass die Gruppe der Patienten mit einer DC eine
um 8% bessere Lebensqualitat (QOLIBRI Total Score >60) erreichten (Rauen et al., 2020a).
Besonders Patienten mit leichtem SHT und der Notwendigkeit einer DC erreichten eine
signifikant bessere Lebensqualitat als die Vergleichsgruppe ohne DC (QOLIBRI Total Score
83 vs. 62) (Rauen et al., 2020a). Weitere Datenanalysen zeigten, dass 38% Patienten ohne
DC und 30% Patienten mit DC, ein erhdhtes Risiko fur eine psychiatrische Erkrankung
haben. Diese Ergebnisse zeigen, dass eine DC nach SHT mdglicherweise das Risiko fur
psychiatrische Langzeitfolgen reduzieren kann. Wie bereits an anderer Stelle diskutiert (s.
4.2.3.2) implizieren diese publizierten Daten die Notwendigkeit einer Uber die GCS
hinausgehende Klassifikation des SHT. Es gibt zur Dekompressionskraniektomie nach SHT
keine vergleichbaren Daten, da keine andere Studie bisher einen Vergleich der
Lebensqualitat zwischen Patienten mit DC und ohne DC bis 10 Jahre nach SHT untersucht
hat.
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4.3 Schlussfolgerung und Ausblick

In der vorliegenden Arbeit ist es gelungen, eine Studienkohorte von 120 chronisch Schadel-
Hirnverletzten zu etablieren, um die Basis fir eine prospektive, kontrollierte und
konfirmatorische Beobachtungsstudie zur ,,Charakterisierung der kognitiven Dysfunktion und
der chronischen Neuroinflammation bis 10 Jahre nach SHT* anzuschlielen. Dies erachten
wir aufgrund der potenziellen Langzeitfolgen des SHT mit langfristiger Belastung der
Patienten und deren Angehorigen sowie der enormen soziookonomischen Folgen als auert
relevant. Unseres Wissens ist die Etablierung dieser Studienkohorte bis zu 10 Jahre nach
SHT bisher einzigartig. Zudem konnten mogliche Pradiktoren der gesundheitsbezogenen
und krankheitsspezifischen Lebensqualitat identifiziert werden. In den bereits publizierten
Daten von Rauen, Reichelt et. al. (2020) zeigte sich Uberraschenderweise nur eine geringe
Assoziation zwischen der Lebensqualitat und dem initialen Schweregrad des SHT auf Basis
der aktuell gangigen Klassifikation mit der GCS. Dies fiihrte zu der bereits in der Literatur
diskutierten Annahme, dass die initiale GCS als alleiniges Diagnosekriterium fir die SHT-
Schweregradeinteilung nicht ausreicht und zukuinftig eine multifaktorielle Klassifikation fur die
Einteilung des SHT bendtigt wird.

In  der Katamnese stand die Erfassung der gesundheitsbezogenen und
krankheitsspezifischen Lebensqualitat bis 10 Jahre nach SHT im Vordergrund. Hierfir
wurden 135 Patienten zu ihrer Lebensqualitdt mit dem QOLIBRI Instrument befragt.
Zweidrittel der Patienten mit einem hohen Anteil schwer Schadel-Hirnverletzter gaben eine
gute Lebensqualitdt an. Dies deutet auf eine hohe Adaptationsfahigkeit der Patienten nach
SHT hin. Bei einem Drittel der Patienten bestand das Risiko fur die Entwicklung einer oder
mehrerer psychiatrischer Erkrankungen. Die Katamnese konnte mit den vorgelegten Daten
die Wichtigkeit einer intensiven neuropsychiatrischen Diagnostik betonen, um Langzeitfolgen
fur die Patienten zu minimieren und moglicherweise zukunftig den Anteil schwerverletzter
SHT Patienten mit guter Lebensqualitdt sogar weiter zu erhéhen. Damit kann diese Arbeit
den Grundstein fUr eine verbesserte und personalisierte Versorgung von erwachsenen
Patienten nach singuldrem SHT darstellen und wird mutmaRlich langfristig nicht nur die

Lebensqualitat der Betroffenen, sondern auch ihrer Angehdrigen verbessern.
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5 Zusammenfassung

In Deutschland kommt das Schadel-Hirntrauma (SHT) mit einer Inzidenz von 332 Verletzten
pro 100.000 Einwohner vor und ist die haufigste Krankheits- und Todesursache bei Kindern
und jungen Erwachsenen. Bisher galt das SHT als akute Erkrankung. Neurologische und
neuropsychiatrische Defizite nach SHT zeigen, dass das SHT nicht nur eine akute, sondern
auch eine chronische Erkrankung ist. Eine spezialisierte Neurorehabilitation ist deshalb fur
die betroffenen Patienten essenziell. Neben dem motorischen Outcome gewinnt die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat zur Bewertung des individuellen Behandlungserfolgs
zunehmende Bedeutung. Bisher ist unklar, ob und in welchem Ausmal} die Lebensqualitat
der SHT Patienten im Langzeitverlauf bis 10 Jahre nach SHT beeintrachtigt ist. Ziele der
vorliegenden Arbeit waren, 1. eine Studienkohorte chronisch Schadel-Hirnverletzter fur eine
prospektive, kontrollierte und konfirmatorische Beobachtungsstudie zur ,Charakterisierung
der kognitiven Dysfunktion und der chronischen Neuroinflammation bis 10 Jahre nach SHT*
zu etablieren, 2. mdgliche Pradiktoren der Lebensqualitat im Langzeitverlauf zu identifizieren
und 3. die gesundheitsbezogene und krankheitsspezifische Lebensqualitdt bis zu 10 Jahre
nach leichtem, mittlerem oder schwerem SHT zu quantifizieren. Die Patientenkohorte wurde
an der Schoén Klinik Bad Aibling in Kooperation mit der LMU Miinchen im Rahmen einer
Katamnese Erhebung etabliert. 439 Patienten mit SHT in den Jahren 2005-2015 wurden
postalisch kontaktiert, zu ihrer Lebensqualitat und ihrer potenziellen Teilnahmebereitschaft
an einer prospektiven Studie befragt und 3 Kohorten (Grundgesamtheit (n=439), QOLIBRI
Kohorte (n=135), zuklnftige Studienkohorte (n=120)) etabliert. Die Lebensqualitat wurde mit
dem gesundheitsbezogenen und krankheitsspezifischen Fragebogen QOLIBRI (Quality of
Life after Brain Injury) erfasst, der speziell fur Patienten nach SHT entwickelt und validiert
wurde. Von allen Patienten wurden demographische Daten, sowie mdgliche Pradiktoren der
Lebensqualitat ermittelt. Die Ricklaufquote betrug 37%. 90% der Responder (n=135) flllten
den gesundheitsbezogenen und krankheitsspezifischen Fragebogen QOLIBRI aus (QOLIBRI
Kohorte). 80% der Responder (n=120) stimmten einer zukuUnftigen weiteren
Studienteilnahme zu (Studienkohorte). Damit ist es gelungen eine prospektive
Studienkohorte chronisch Schadel-Hirnverletzter zu etablieren. Die Lebensqualitat der
QOLIBRI Kohorte mit groRem Anteil schwer Schadel-Hirnverletzter war bis 10 Jahre nach
SHT bei Zweidrittel der Patienten gut (QOLIBRI Total Score 65,5 + 22,6) und mit der
Normalbevdlkerung vergleichbar. Die QOLIBRI Kohorte war reprasentativ zur
Grundgesamtheit und entsprach hinsichtlich der Geschlechterverteilung mit dreimal mehr
Mannern als Frauen (76% vs. 24%) der Literatur. Der Schweregrad des SHT war schwach
mit der Lebensqualitat bis 10 Jahre nach der Gehirnverletzung assoziiert. Die Erfassung der
gesundheitsbezogenen und krankheitsspezifischen Lebensqualitdt nach SHT kann zukuinftig
Patienten dienen, um das Risiko psychiatrischer Erkrankung abzuschatzen und eine

neuropsychiatrische Diagnostik im Langzeitverlauf nach SHT einzuleiten.
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7 Abkiirzungsverzeichnis
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DC
EBIQ
GCS
GOS
GOSE
HADS

ICP
ID
JAMA

mRS
MW
PCRS

QOLIBRI

QOLIBRI-OS

SHT
SD
SEM
SF-36

SF-12
SF-8
SIP

TBI
TS
VP-Shunt

WHOQOL-BREF

Centers for Disease Control and Prevention, Gesundheitsbehorde
USA

Decompressive Craniectomy, Dekompressionskraniektomie
European Brain Injury Questionnaire, Fragebogen nach SHT
Glasgow Coma Scale

Glasgow Outcome Scale

Extended Glasgow Outcome Scale

Hospital Anxiety and Depression Scale, Fragebogen zur
Beurteilung von Depression und Angstsymptomen
Intracranial Pressure, intrakranieller Druck

Identification, |dentifikationsnummer fir Patienten

Journal of the American Medical Association, Medizinische
Fachzeitschrift

modified Rankin Scale, modifizierte Rankin Skala

Mittelwert

Patients Competency Rating Scale, Fragebogen zur Beurteilung
der Selbsteinschatzung

Quality Of Life after Brain Injury, Fragebogen zur
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat

Quality Of Life after Brain Injury Overall Scale, Kurzform des
Fragebogens QOLIBRI

Schadelhirntrauma

Standard Deviation, Standardabweichung

Standard Error of the Mean, Standardfehler

Short-Form-36, Fragebogen zur gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat

Short-Form-12, Kurzversion des SF-36

Short-Form-8, Kurzversion des SF-36

Sickness Impact Profile, Fragebogen zur gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat

Traumatic Brain Injury, Schadel-Hirntrauma

Tracheostomie

Ventrikulo-peritoneal Shunt

WHO Quality Of Life Questionnaire abbreviated
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8 Anhang
8.1 Anschreiben

Schon Klinik Bad Aibling - Kolbermoorer Strae 72 - 83043 Bad Aibling
«Anrede1» Chefarzte:
«Vorname» «Nachname» Prof. Dr. med. Klaus Jahn

Dr. . Dipl.- .
«Stralle_Nr» r. med. Dipl.-Psych
— Friedemann Miiller

Dr. Matthias Schaupp
«PLZ» «Wohnort» Chefarztin Anasthesie-

Intensivmedizin:

Dr. Marion Mertl|-Rotzer

KRauen@schoen-kliniken.de
LReichelt@schoen-kliniken.de

Bad Aibling, 04.11.2015

Fragebogen zur Erfassung der Lebensqualitdt und Selbstandigkeit
nach Schadel-Hirntrauma fiir ehemalige Patienten der Schon Klinik Bad Aibling

Sehr «geehrt» «Anrede» «Nachname»,

Sie waren auf Grund lhrer Verletzung vor einigen Jahren Patient/-in in unserer Klinik. Bisher
gibt es nur wenige Untersuchungen tber den langfristigen und damit chronischen Verlauf von
Schéadel-Hirntraumata. Die Schon Klinik Bad Aibling hat zusammen mit Herrn Prof. Dr. med.
Nikolaus Plesnila, Ludwig-Maximilians-Universitat Minchen, und einem internationalem
Forschungsverbund (CnsAflame) ein Projekt initiiert, das diese Wissenslicke schlieRen soll.
Wir bitten Sie daher um lhre Mitarbeit, um die chronischen Langzeitfolgen nach Schéadel-
Hirntrauma besser verstehen und zukiinftig gezielter behandeln zu kénnen.

Es ware sehr freundlich, wenn Sie den beiliegenden Fragebogen selbst oder mit Hilfe lhres
Angehdrigen bzw. einer betreuenden Pflegeperson beantworten kénnten. Selbstverstandlich
sind lhre Angaben durch die arztliche Schweigepflicht geschiitzt. Gerne stehe ich Ihnen
telefonisch fur weitere Informationen zur Verfligung (Dr. Katrin Rauen, Tel. 08061-903-1951).

Falls Ihr Angehdriger verstorben ist oder eine Beteiligung nicht moglich oder gewiinscht ist,
waren auch diese Informationen fir uns sehr wichtig. Bitte senden Sie den Fragebogen
entweder per Mail (KRauen@schoen-kliniken.de), Fax (08061-903-91952) oder Post an die
Klinik zurtick (Freiumschlag liegt bei).

Mit einem herzlichen Dankeschon fiir Ihre Mitarbeit
verbleiben wir mit freundlichen GriiRen

Dr. med. Katrin Rauen Prof. Dr .med. Klaus Jahn  Dr. med. Dipl.-Psych. Friedemann Muller
Studienleitung Chefarzt der Klinik Chefarzt der Klinik
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\J %E{Il\?lﬁ LMU KLINIKUM

Bad Aibling

DER UNIVERSITAT MUNCHEN

Anlage 1 - Lebensqualitat und Selbstiandigkeit nach Schadel-Himtrauma

. Sollte die Adresse nicht korrekt sein, geben Sie bitte Ihre aktuelle Anschrift an:

. Bitte geben Sie an, wer den Fragebogen ausgefillt hat:

# Ich selbst » Angehdrige(ry +* Geselzlicher # Andere{r)
Freund Betreuer

. Waren Sie mit einer emeuten Kontaktaufnahme durch die Schon Klinik Bad

Aibling wegen einer weiteren Studienteilnahme einverstanden?

# Ja # Nein

Wenn nein, aus welchen Griinden lehnen Sie eine weitere Studienteilnahme ab?

. Solite lhr Angehoriger verstorben sein, mochten wir lhnen unser Beileid
ausdriicken. Es ware sehr freundlich, wenn Sie uns folgende Informationen
mitteilen wiirden:

Todesdatum

Todesursache

Diirfen wir Sie telefonisch kontaktieren, sollte Ihr Angehoriger bereits verstorben sein?

Wenn ja, unter welcher Telefonnummer:

Wir bedanken uns herzlich bei lhnen fiir die Beantwortung der Fragen!
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8.2 Fragebogen QOLIBRI

QOLIBRI - Fragebogen zur Lebensqualitat nach einer Hirnschddigung

Im ersten Teil méchten wir gerne wissen, wie zufrieden Sie mit verschiedenen Aspekten Ihres Lebens
seit Ihrer Hirnverletzung sind. Bitte wahlen Sie fur jede Frage diejenige Antwortalternative aus, die am
besten wiedergibt, wie Sie sich derzeit (inklusive der letzten Woche) fithlen und markieren Sie das
zutreffende Antwortkastchen mit einem "X". Falls Sie Schwierigkeiten beim Ausfillen des Fragebogens
haben, bitten Sie um Hilfe.

TEIL 1
.Q\é§
& O
L o &
A. Diese Fragen beziehen sich auf Ihre geistigen Féhigkeiten derzeit Q& Q.,cx\'b @60 ,VéQ COQ?‘
(inklusive der letzten Woche).
1. Wie zufrieden sind Sie mit Ihrer Konzentrationsfahigkeit, z. B. wenn Sie lesen
oder einem Gespréch folgen?
2. Wie zufrieden sind Sie mit Ihrer Fahigkeit, sich in einem Gespréach
auszudriicken und andere zu verstehen?
3. Wie zufrieden sind Sie mit Ihrer Fahigkeit, sich an alltagliche Dinge zu erinnern,
zum Beispiel, wo Sie bestimmte Dinge hingelegt haben?
4. Wie zufrieden sind Sie mit Ihrer Fahigkeit, Plane zu machen und Lésungen fur
gewisse praktische Probleme zu finden, zum Beispiel was zu tun ist, wenn Sie
Ihre Schlussel verlieren?
5. Wie zufrieden sind Sie mit Ihrer Fahigkeit, Entscheidungen zu treffen?
6. Wie zufrieden sind Sie mit Ihrer Fahigkeit, sich zurecht zu finden?
7. Wie zufrieden sind Sie mit Ihrer Denkgeschwindigkeit?
<'~‘$ S
B. Diese Fragen beziehen sich auf Ihr Selbstbild derzeit (inklusive der § ,Oe;& & E .\Q,@ &
letzten Woche). UL
1. Wie zufrieden sind Sie mit lhrem Energie-Niveau?
2. Wie zufrieden sind Sie mit dem AusmaR lhrer Motivation, Dinge zu tun?
3. Wie zufrieden sind Sie mit Ihrer Selbstachtung, Ihrem Selbstwertgefthl|?
4. Wie zufrieden sind Sie mit Ihnrem Aussehen?
5. Wie zufrieden sind Sie damit, was Sie seit lhrer Hirnschadigung erreicht
haben?
6. Wie zufrieden sind Sie damit, wie Sie sich selbst sehen?
7. Wie zufrieden sind Sie damit, wie Sie Ihre Zukunft sehen?
&
,s@ éfzg’\q.c?
C. Diese Fragen beziehen sich auf Ihre Unabhéngigkeit und darauf, wie Sie & & 9 & PS

' N
Ihr Alltagsleben derzeit (inklusive der letzten Woche) bewéltigen. SE R

1. Wie zufrieden sind Sie mit dem Ausmaf Ihrer Unabh&ngigkeit von Anderen?

2. Wie zufrieden sind Sie mit Ihrer Fahigkeit, aus dem Haus und herum zu
kommen?

3. Wie zufrieden sind Sie mit Ihrer Fahigkeit, Aufgaben im Haushalt zu erledigen,
zum Beispiel zu kochen oder Dinge zu reparieren?

4. Wie zufrieden sind Sie mit Ihrer Fahigkeit, sich um lhre finanziellen
Angelegenheiten zu kimmern?

5. Wie zufrieden sind Sie mit Ihrer Einbindung ins Berufsleben oder in die
Ausbildung?
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6. Wie zufrieden sind Sie mit Ihrer Fahigkeit, am gesellschaftlichen Leben und an
Freizeitaktivitaten, wie zum Beispiel Sport, Hobbys, Partys teilzunehmen?

7. Wie zufrieden sind Sie mit dem Ausmaf, in dem Sie fur ihr Leben selbst
verantwortlich sind?

D. Diese Fragen beziehen sich auf Ihre Beziehungen zu anderen derzeit
(inklusive der letzten Woche).

1. Wie zufrieden sind Sie mit [hrer Fahigkeit, Zuneigung zu anderen zu
empfinden, wie zu Ihrem Partner, zu lhrer Familie oder zu Freunden?

2. Wie zufrieden sind Sie mit lhren Beziehungen zu Familienmitgliedern?

3. Wie zufrieden sind Sie mit Ihren Beziehungen zu Freunden?

4. Wie zufrieden sind Sie mit der Beziehung zu lhrem Partner oder damit, dass
Sie keinen Partner haben?

5. Wie zufrieden sind Sie mit Ihrem Sexualleben?

6. Wie zufrieden sind Sie mit der Haltung anderer Ihnen gegentiber?

TEIL 2

Im zweiten Teil mochten wir gerne wissen, wie beeintréachtigt Sie sich seit Ihrer Hirnverletzung durch
verschiedene Probleme fiihlen. Bitte wahlen Sie fir jede Frage diejenige Antwortalternative aus, die am
besten wiedergibt, wie Sie sich derzeit (inklusive der letzten Woche) filhlen und markieren Sie das
zutreffende Antwortkéstchen mit einem "X". Falls Sie Schwierigkeiten beim Ausfillen des Fragebogens

haben, bitten Sie um Hilfe.

&
N
S, &
E. Diese Fragen beziehen sich darauf, wie beeintréchtigt Sie durch Ihre F&LL N
Gefiihle derzeit (inklusive der letzten Woche) sind. ¢ N 4 5
1. Wie sehr fuhlen Sie sich durch Einsamkeit beeintrachtigt, auch wenn Sie unter
Leuten sind?
2. Wie sehr fihlen Sie sich durch Langeweile beeintréchtigt?
3. Wie sehr fuhlen Sie sich durch Angst beeintréchtigt?
4. Wie sehr fuhlen Sie sich durch Traurigkeit oder Depression beeintrachtigt?
5. Wie sehr sind Sie durch Gefiihle von Wut oder Aggression beeintrachtigt?
&
& &s
F. Diese Fragen beziehen sich darauf, wie beeintréchtigt Sie durch ESI3 &g}@ & &
& &S

kérperliche Probleme derzeit (inklusive der letzten Woche) sind.

1. Wie sehr sind Sie durch Verlangsamung und/oder Ungeschicklichkeit Ihrer
Bewegungen beeintrachtigt?

2. Wie sehr sind Sie durch weitere Verletzungen, die Sie sich zeitgleich mit der
Hirnsch&digung zugezogen haben, beeintrachtigt?

3. Wie sehr sind Sie durch Schmerzen, einschlieBlich Kopfschmerzen,
beeintrachtigt?

4. Wie sehr sind Sie durch Probleme beim Sehen und Héren beeintrachtigt?

5. Wie sehr sind Sie insgesamt durch die Auswirkungen lhrer Hirnverletzung
beeintrachtigt?

© The authors, all rights reserved, www.qolibrinet.com. For details contact nvsteinbuechel@med.uni-goettingen.de.
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8.2.1 Anleitung zur Auswertung des QOLIBRI

s e,
Qolibri
QOLIBRI Home
Development
Registration for use
Descriptive system
Scoring

Psychometrics
Publications

Training & consultancy
Contact

QOLIBRI Society

QOLIBRI Past Meetings
Links

Welcome to www.qolibrinet.com, online home of QOLIBRI.

Scoring

The QOLIBRI scores are reported on a 0-100 scale , where O=worst
possible quality of life and 100=best possible quality of life.

Calculating scale scores:-

Responses to the ‘satisfaction’ items (i.e. items on the Cognition, Self,
Daily Life & Autonomy, and Social Relationships scales) are coded on a 1
to 5 scale, where 1= "not at all satisfied” and 5="very satisfied".
Responses to the ‘bothered’ items (i.e. items on the Emotions and
Physical Problems scales) are reverse scored to correspond with the
satisfaction items, where 1="very bothered” and 5="not at all bothered".

The responses on each scale are summed to give a total, and then
divided by the number of responses to give a scale mean. The scale
means have a maximum possible range of 1 to 5. The mean can be
computed when there are some missing responses, but should not be
calculated if more than one third of responses on the scale are missing.
In a similar manner the QOLIBRI Total score is calculated by summing all
the responses, and then dividing by the actual number of responses.
Again, a total score should not be calculated if more than one third of
responses are missing.

The scale means are converted to the 0-100 scale by subtracting 1 from
the mean and then multiplying by 25. This produces scale scores which
have a lowest possible value of 0 (worst possible quality of life) and a
maximum value of 100 (best possible quality of life).
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