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Sprachlicher Hinweis

Aus grammatikalischen Grinden und im Sinne der besseren Lesbarkeit wurde in der
vorliegenden Dissertation auf die gleichzeitige Verwendung der Sprachformen mannlich,
weiblich und divers verzichtet. Sdmtliche Personenbezeichnungen im generischen

Maskulinum gelten gleichermalen fiir alle Geschlechter.



Zusammenfassung

Hintergrund: Die Inzidenz der Hypoxisch-Ischdmischen Enzephalopathie (HIE) durch

Herzkreislaufstillstande (HKS) steigt. Der Langzeitverlauf resultierender Behinderungen sowie
subjektive und psychosoziale Faktoren, deren Verstandnis fiir die Etablierung einer
patientenorientierten Medizin notwendig sind, wurden bislang wenig untersucht.

Ziel der Arbeit ist es, die Grade von Funktionsfihigkeit, Behinderung und Gesundheit sowie
die Lebenszufriedenheit von Uberlebenden nach HKS und HIE ein Jahr nach dem Ereignis zu

beschreiben, und die jeweils mit ihnen im Zusammenhang stehenden Faktoren zu

identifizieren.
Methoden: Teilnehmer: 57 Uberlebende (und 39 Angehérige) ein Jahr nach HKS und HIE.

Untersuchte Variablen: Mortalitat, Bewusstseinsniveau, soziodemographische und
behandlungsbezogene  Faktoren, globales klinisches Outcome, Funktionsstatus,
Funktionsfahigkeit und Behinderung, Lebenszufriedenheit und psychosoziales Outcome.
Instrumente: International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF),
Fragebogen zur Lebenszufriedenheit — Module (FLZ-M). Auswertung: mit den ICF-Daten wurde
eine Clusterung der Patienten in drei Gruppen je nach AusmaR/Schweregrad der Behinderung
durchgefiihrt fir die vier Komponenten: Kérperfunktionen, Kérperstrukturen, Aktivitédten und
Partizipation und Umweltfaktoren. Die Daten zur Lebenszufriedenheit (LZ) wurden
dichotomisiert in ,zufrieden” und ,unzufrieden”. Die ICF- und LZ-Kategorien wurden
Unabhangigkeitstests unterzogen, welche soziodemographische, behandlungs- und Outcome-
bezogene Variablen beinhaltete.

Ergebnisse: |ICF-Daten: 42,3% (Kérperfunktionen) und 29,8% (Kérperstrukturen)
Uberlebende nach HKS und HIE wurden als schwer kérperlich behindert eingestuft, 47,4%
zeigten Beeintrachtigungen der Leistungsfahigkeit und 51% der Leistung bei Aktivitdten und
Partizipation im taglichen Leben.

LZ-Daten: Eine hohe LZ wurde bei 78,8% von 33 kontaktierbaren Uberlebenden beschrieben.
Mit einer hohen LZ waren eine gute Funktionsfahigkeit, die Zufriedenheit mit dem
Gesundheitszustand und mit der medizinischen Versorgung zum Follow-Up-Zeitpunkt
assoziiert. 45% der Patienten mit moderaten und schweren Behinderungen der
Kérperfunktionen waren trotzdem zufrieden mit ihrem Leben, sowie 33% derer mit

moderaten und schweren Beeintrachtigungen von Aktivitdten und Partizipation. Im Vergleich



zu unzufriedenen Patienten mit starken Behinderungen hatten die zufriedenen signifikant
ofter Kinder, bessere Funktionen der basalen Bewegungsfahigkeit, aber paradoxerweise eher
geminderte emotionale Funktionen.

Fazit: Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit zeigen, dass Uberlebende nach HKS und HIE
unterschiedlich stark unter Schadigungen von Koérperfunktionen und Einschrankungen der
Alltagsaktivitdten leiden, wenn sie das Bewusstsein wiedererlangen. Die LZ der vorliegenden
Stichprobe war, wie zu erwarten, signifikant besser, je weniger Behinderungen vorhanden
waren. Weshalb ein beachtlicher Teil der Patienten trotz Behinderungen eine gute LZ angab,
kann nur teilweise erkldart werden und sollte Gegenstand weiterer Forschung bleiben, etwa
vor dem Hintergrund des ,, Zufriedenheitsparadox” und des , post-traumatic growth”. Unsere
Ergebnisse unterstreichen, dass Patienten nach HKS und HIE eine besondere Aufmerksamkeit
hinsichtlich der Starkung ihrer Funktionsfahigkeit und ihres Gesundheitszustandes sowie
individueller psychosozialer Ressourcen zukommen muss, um eine groffitmogliche LZ zu

fordern.



English Abstract

Background: The incidence of hypoxic-ischemic encephalopathy (HIE) after cardiac arrest
(CA) is increasing. The long-term course of disability, as well as subjective and psychosocial
aspects whose understanding is necessary for the establishing of a patient-centered medicine,
remains insufficiently researched.

The aim of the present thesis is to describe the levels of functioning, disability, health and
life satisfaction of survivors of HIE after CA one year after onset, and to identify factors
associated with each.

Methods: Participants: 57 patients (and 39 caregivers) were surveyed one year after onset.
Variables of interest: mortality, level of consciousness, sociodemographic and treatment-
related factors, global clinical outcome, functional status, functioning and disability, life
satisfaction and psychosocial outcome. Instruments: International Classification of
Functioning, Disability and Health (ICF), Questionnaire on Life Satisfaction (german:
Fragebogen zur Lebenszufriedenheit — Module; FLZ-M) on 33 patients and their dependants.
Analysis: Patient ICF data were clustered into three groups based on severity/extent of
disability in the domains: body function, body structure, activity and participation and
environmental factors. Life satisfaction (LS) data were dichotomized in “satisfied” and
“dissatisfied”. These ICF and LS categories were fed into a correlation matrix that included
sociodemographic, treatment- and outcome-related variables.

Results: ICF Data: 42.3% (body function) and 29.8% (body structure) of CA survivors could be
classified as severely bodily disabled, whereas 47.4% showed capacity and 51% performance
impairments related to activity and participation in daily life. LS Data: High life satisfaction was
reported by 78.8% of 33 contactable survivors. Significantly associated with high life
satisfaction were good functioning, satisfaction with health status and satisfaction with
medical care at follow-up. 45% of patients with moderate and severe body function disabilities
were nevertheless satisfied with their lives, and 33% of survivors with moderate and severe
impairments in their capacity to participate and perform activities of daily living were satisfied
with their lives. Compared to dissatisfied survivors, disabled/impaired survivors satisfied with
life were significantly more likely to have children as well as better basal motor functions but

were paradoxically more likely to show indications of diminished emotional functions.



Conclusion: The results of the present study show that when survivors of CA/HIE regain

consciousness, they suffer varying degrees of long-term body function disabilities and
impairments in activities of daily living. Furthermore, present data also suggest that, although
as expected higher LS levels tend to be significantly associated with lower levels of such
disabilities and impairments, there was a group of severely disabled/impaired patients who
were nevertheless satisfied with their lives. It could be argued that the “satisfaction paradox”
and the “post-traumatic growth theory” could provide a possible theoretical framework for
this phenomenon but at present, their explanatory reach seems to be only partial at best. In
sum, our findings underline that strengthening the general health status and individual

psychosocial resources can lead in most cases to measurable levels of high LS.



Einleitung
1.1 Ubersicht

Mit dem Fortschritt der medizinischen Wissenschaft und Technik sind neben der Rettung und
Verlangerung des Patientenlebens auch die Ermoglichung einer hohen Lebensqualitat (LQ)
und Lebenszufriedenheit (LZ) trotz Krankheitsfolgen zu zentralen Zielen der medizinischen
Versorgung geworden. Um diese Ziele zu erreichen, bedarf es einer intensiven
multidisziplindren Zusammenarbeit. Da von Arzten die Leitung solcher interdisziplindren
Teams erwartet wird, ist zumindest die Vertrautheit mit den Grundprinzipien dieses Ansatzes
und idealerweise die Fahigkeit, den neuesten Stand der Forschung zu verstehen sowie die
Erkenntnisse auf dem Gebiet anzuwenden, erforderlich. Einige klinische Populationen stellen
in dieser Hinsicht jedoch eine groRere Herausforderung dar als andere. Eine solche Gruppe
besteht aus Patienten, die nach einer Herz-Lungen-Wiederbelebung und folgender HIE aus
dem komatdsen Zustand addaquat wach und stabil kontaktfahig geworden sind. Noch ist nicht
hinreichend wissenschaftlich untersucht, unter welchen gesundheitlichen Einschrankungen
und Einschrankungen von Teilhabe und LZ diese Patientengruppe mit einem glinstigen

Outcome nach HIE leidet.

1.2 Herzkreislaufstillstand und Reanimation

Herzkreislaufstillstande (HKS) sind weltweit die haufigste Todesursache, weshalb ihnen
gesundheitspolitisch und klinisch viel Aufmerksamkeit zukommt und die Studienlage
umfassend ist (1). Bei einem HKS kommt es zum Erliegen der Pumpfunktion des Herzens und
einer Stase des Blutflusses, was als klinischer Tod bezeichnet wird und kurzfristig reversibel
ist. Die ICD-10-Klassifikation differenziert zwischen dem plétzlichen Tod bei Myokardinfarkt
(121-122) oder bei Erregungsleitungsstorung (l144-145) und dem atiologisch nicht weiter
beschriebenen Herzstillstand bzw. plotzlichen Herztod (146) (2). Die Inzidenz von HKS in
Europa beziffert sich auf ca. 84 pro 100.000 Einwohner (3). Es gibt aber auch deutlich
niedrigere Angaben mit 17 bis 53:100.000 (4) bzw. héhere mit bis zu 113:100.000 (5, 6), was
die regionalen Unterschiede zur Datenlage anzeigt; in Deutschland betragt sie sogar
122:100.000 (3). Laut der World Health Organization (WHO) sind die

Herzkreislauferkrankungen mit 80% die haufigste Ursache von HKS (2). Ihre europaweite

10



Pravalenz liegt bei 9,2% (7). Die 30-Tages-Mortalitat des HKS lag in Deutschland im Jahr 2015

bei 44% laut statistischem Bundesamt (8).

Aktuell werden in Europa jedes Jahr rund 300.000 Menschen nach einem aul3erklinischen HKS
(englisch: out of hospital cardiac arrest, OHCA) reanimiert (9). In Deutschland betrug die
Inzidenz von HKS mit Reanimationen im Jahr 2016 66:100.000 (3). Bei 10-50% der
Wiederbelebten kehrt ein Spontankreislauf zuriick (englisch: return of spontaneous
circulation, ROSC), und von diesen Uberleben knapp 5-30% den Krankenhausaufenthalt. Im
Jahr 2018 waren es in Deutschland 13,2% (3, 10). Fiir den innerklinischen Herzstillstand
(englisch: in hospital cardiac arrest, IHCA) liegt die Uberlebensrate bis Entlassung bei 15-40%
(11). Pathophysiologische Folge nach einem ROSC ist das sogenannte Postreanimations- bzw.
Reperfusionssyndrom mit zerebraler Schadigung aufgrund der Anoxie, kardialer Dysfunktion
(Kardiomyopathie) wegen der Reanimation, systemischer Antwort auf die Ischamie und

Reperfusion sowie der persistierenden Ursache fiir den HKS (12-14).

1.3 Hypoxisch-Ischamische Enzephalopathie

Das Gehirn ist das Organ, das bei einem Herzkreislaufstillstand wegen seines hohen
konstanten Sauerstoffbedarfs am empfindlichsten reagiert und am starksten langfristig
geschadigt werden kann (15). Eine ldanger andauernde mangelnde bzw. fehlende
Sauerstoffversorgung aufgrund der globalen Ischdamie flihrt nach ROSC zur anoxischen bzw.
hypoxisch-ischamischen Enzephalopathie (16). Die HIE kann auch nicht-kardiovaskularer
Ursache sein, wie z.B. bei respiratorischem Versagen und Intoxikationen (6). Die Begriffe
Anoxie und Hypoxie werden in der vorliegenden Arbeit, so wie im GroRteil der betreffenden
Literatur, synonym verwendet. Neben der Senkung der Mortalitat tritt der Umgang mit den
neurologischen Schaden durch den HKS in den Fokus der Wissenschaft und der klinischen
Akutversorgung sowie Rehabilitation (6, 17). Die diagnostische Einordnung des Grades einer
schweren Bewusstseinsstorung (engl.: disorder of consciousness, DOC) und des Outcomes
erfordert klinische Expertise und technische Parameter, wie dem SEP (somatosensibel
evozierte Potenziale) und EEG (Elektroenzephalographie) sowie den laborchemischen
Parametern NSE (Neuronenspezifische Enolase) und dem S-100B-Protein (6, 18). Hinzu kommt

eine neuroradiologische Diagnostik mit MRT oder CT.
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Offnen Patienten nach dem Koma wieder die Augen, ohne jedoch eine Kontaktfihigkeit
wieder zu erreichen, spricht man vom Syndrom reaktionsloser Wachheit (SRW; englisch:
unresponsive wakefulness syndrome, UWS; friiher: persistent vegetative state, PVS) (17). Das
SRW bezeichnet einen Zustand der rhythmischen Wachheit ohne Bewusstsein (19).
Verbessert sich im Weiteren die Reaktionsfahigkeit des Patienten, besteht die Méglichkeit der
Entwicklung hin zum Syndrom des minimalen Bewusstseins (SMB; englisch: minimally
conscious ctate, MCS). Dieses ist gekennzeichnet durch reproduzierbare Verhaltensweisen,
die ein vorhandenes Bewusstsein voraussetzen (klinische Eigenschaften siehe Anhang). Die
Beschreibung des eMCS (emerged from minimally conscious state) beinhaltet den
funktionalen Objektgebrauch und/ oder eine adaquate stabile Kommunikation. Dennoch kann
das Bewusstsein qualitativ, z.B. im Sinne eines Delirs oder eines organischen Psychosyndroms

weiterhin erheblich gestort bleiben (20).

Nach unserem aktuellen Wissensstand liegen noch keine systemischen Datenanalysen zur
Epidemiologie der schweren Bewusstseinsstorungen vor. Die Pravalenz des SRW in den USA
wird auf 25.000 bis 420.000, die des MCS auf 112.000 bis 280.000 beziffert (21). Eine weitere
Metaanalyse nennt eine Spannbreite der Pravalenz des SRW in Europa von 0,2/100.000 bis
6,1/100.000, in Deutschland von 1500 bis 5000 (20, 22). Uber 50% bis iiber 90% der
Uberlebenden erlangen ihr vollstindiges Bewusstsein wieder, jedoch ist die
Wahrscheinlichkeit hierflir in den ersten 72 Stunden nach CPR hoéher als zu einem spateren
Zeitpunkt, je nach Studie erlangt nur noch ca. ein Drittel der Patienten nach zwei Wochen nach
CPR ihr Bewusstsein wieder (23, 24, 25). Noch spater ist ein komplettes Wiedererlangen des

Bewusstseins unwahrscheinlich, aber moglich (17, 26).

1.4 Psychosoziales Outcome von Uberlebenden nach HKS und HIE

Dank der sich stets verbessernden technischen und klinisch-therapeutischen Akutversorgung,
steigt die Uberlebensrate von Patienten nach einem Herzkreislaufstillstand an (27). Die
Inzidenzen bleibender neurologischer Schaden als Teil des Reperfusionssyndroms und
schwerer Bewusstseinsstorungen steigen dementsprechend ebenfalls an (26, 28). Die hiervon
betroffenen, wachsenden Patientengruppen stellen Kliniker vor neue Herausforderungen und
treten so erst seit relativ kurzer Zeit in den Fokus der Wissenschaft. Auch wenn Uberlebende

des HKS ein Bewusstsein wiedererlangt haben, ist regelhaft mit psychosozialen Defiziten
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aufgrund der stattgehabten Sauerstoffminderversorgung des Gehirns und der daraus
resultierenden Einschrankungen und Ausfallen in der kérperlichen, kognitiven und affektiven
Funktionsfahigkeit zu rechnen (29, 30). Hinsichtlich der Minderung der affektiven
Funktionsfahigkeit wurden unter anderem Angst-, Depressions- und posttraumatische
Stresssymptomatiken beschrieben (31). Inwieweit sich all diese Einschrankungen auf die LQ,
das subjektive Wohlbefinden und damit die LZ der Patienten auswirken, ist noch nicht
ausreichend untersucht worden. Die sich daraus ergebende Erweiterung der bisherigen
Definition des Outcomes von Patienten mit schweren Bewusstseinsstorungen wurde bereits
von einer deutschen Autorengruppe gefordert (32). Bei der Outcome-Beurteilung von
Patienten mit DOCs wird die Frage untersucht, ob nicht etwa erst die Wiedererlangung der
Kommunikationsfahigkeit und die Moglichkeit zur sozialen Partizipation ein gutes Outcome

ausmachen (33).

1.5 Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit

1.5.1 Definition von Gesundheit, Funktionsfahigkeit und Behinderung

Das Konzept der Funktionsfahigkeit wurde von der WHO eingefiihrt, um den pragmatischen
Bezug von Gesundheit auf den Alltag zu beschreiben, also die ,,gelebte Gesundheit” (34). Der
zugrunde liegende Gesundheitsbegriff, welcher den ,Zustand des vollstandigen korperlichen,
geistigen und sozialen Wohlergehens und nicht nur des Fehlens von Krankheit oder
Gebrechen” beschreibt, wird somit anwendbar gemacht (50). Die Funktionsfahigkeit kann
ausgepragt sein und damit auf eine gute/ stabile Gesundheit hinweisen, oder weniger stark
vorhanden sein und damit eine Behinderung anzeigen. Behinderung steht der
Funktionsfahigkeit auf einem gedachten kontinuierlichen Malistab gegeniber, eine

vollstéandige Behinderung spiegelt also ein Fehlen jeglicher Funktionsfahigkeit wider (Abb. 1).

Funktionsfahigkeit Behinderung

Abbildung 1: Funktionsfahigkeit und Behinderung als sich gegeniiberstehende Pole eines Spektrums
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Die ,gelebte Gesundheit” beeinflussende Faktoren der Funktionsfahigkeit sind korperlicher
und psychosozialer Natur. Einerseits sind vor allem die Strukturen und Funktionen des Kérpers
und der Grad ihrer Schadigung entscheidend, andererseits die Art der moglichen Aktivitdaten
und der Grad des Aktivseins sowie Einschrankungen oder Unterstltzungsleistungen, die der
Mensch durch seine Umwelt erfahrt. Die Bedeutung der Funktionsfahigkeit liegt bei den
Patienten und ihrem Interesse, am Alltag zu partizipieren, sowie in den Auswirkungen ihres

Mangels oder Fehlens fir die Gesundheitsversorgung (34).

1.5.2 Relevanz der Messung von Funktionsfdhigkeit fir den Patienten und
fir das Gesundheitssystem

Die Fahigkeit, den Alltag zu meistern, ist fir Gesunde meist eine Selbstverstandlichkeit.
Gesundheitlich labile und kranke Menschen erleben Einschrankungen in den Aktivitdten des
tdglichen Lebens (ADL) und sind auf Hilfe unterschiedlichen Grades angewiesen. Fiir viele sind
diese Umstdnde nicht minder schwerwiegend als die diagnosebezogenen medizinischen. Die
Funktionsfahigkeit bestimmt wesentlich das Gesund- oder Kranksein und die LQ, fiir welche
die Unabhangigkeit in den ADL je nach Definition als direkter Indikator genutzt wird (35). lhre
Messung tragt dazu bei, zu erkennen, ob und in welchem Umfang eine Person eine
medizinische oder rehabilitative MalRnahme oder psychosoziale Unterstiitzung benétigt, um

vorhandene Schadigungen und Behinderungen zu mindern.

Fir die Akutmedizin ist die Messung von Funktionsfahigkeit insofern relevant, als sie nicht nur
einen MalRstab fiir die Bewertung des Outcomes einer Intervention bietet, sondern auch fir
die Diagnosestellung und die Indikationsstellung fiir Therapien. Im akutmedizinischen Bereich
liegt der Fokus eher auf der Krankheit und Behinderung, als auf der Funktionsfahigkeit und
Gesundheit (36). Von hochster Relevanz ist die Messung der Funktionsfahigkeit fur den
postakuten und rehabilitativen Zweig der Gesundheitsversorgung. Er impliziert den
Funktionsfahigkeitsbegriff regelrecht: Rehabilitation versteht sich als multi- und
interdisziplinares Management von Funktionsfahigkeit und Gesundheit einer Person mit dem
Ziel, ihre Symptome und Behinderungen zu mindern, indem geschadigte Korperstrukturen
und -funktionen behandelt, Einschrankungen der Kérperfunktionen und der Aktivitaten und
Partizipation Uberwunden werden, sowie kiinftigen Symptomen und Behinderungen
vorgebeugt werden (36). Von Bedeutung sind hierbei schddigende und forderliche

Verhaltensweisen sowie schadigende und férderliche Umweltfaktoren. Die Rehabilitation als
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laufender Vorgang muss also die Probleme und Bedlrfnisse einer Person erkennen und
zielgerichtet intervenieren, wofiir die regelmaRige Messung der Funktionsfahigkeit Bedingung
ist. Ziele einer neurologischen Frihrehabilitation, im Sinne der oben beschriebenen
Patientengruppe, sind die Wiedererlangung des Bewusstseins und der Kommunikation, eine
Mobilisierung, die Reduktion von Einschriankung durch Schadigungen des Nervensystems

sowie die Pravention von Komplikationen, Behinderung und Langzeitpflege (37).

1.5.3 Problematik bei der Messung von Funktionsfahigkeit und Behinderung
und Kritik an etablierten Instrumenten

Fiir den evaluativen Teil dieses Prozesses genutzte, standardisierte Instrumente zur Messung
von Funktionsfahigkeit sind unter anderem das Functional Independence Measure (FIM), der
Barthel Index (Bl) und die Glasgow Coma Scale (GCS) neben zahlreichen anderen. Die Coma
Recovery Scale-Revised (CRS-R) ermoglicht zusatzlich zur Erfassung basaler Funktionen eine
Differenzierung zwischen den Bewusstseinsstufen SRW und MCS bzw. MCS+ und MCS-
(38,39). Der Gebrauch dieser rasch anwendbaren Instrumente weist jedoch Grenzen auf, denn
sie variieren inhaltlich je nach den zugrunde liegenden Konstrukten von Funktionsfahigkeit
und konkurrieren miteinander, sodass Studienergebnisse und klinische Verldaufe nicht
vergleichbar sind. AulRerdem fehlte bis Ende der 1990er Jahre ein allgemein akzeptiertes
Verstdandnis von Funktionsfdhigkeit und eine darauf basierende allgemeingiltige
Klassifizierung (37). Um in der Rehabilitation Behinderung zu klassifizieren, wurden in der
Vergangenheit unter anderem die International Classification of Impairment, Disability and
Handicap (ICIDH) der WHO und Nagi’s Funcional Limitation System genutzt (40). Diese
Konzepte boten viele Vorteile und trugen zur Weiterentwicklung der Praxis und Forschung in
der Rehabilitation bei. Nagi’s Modell betrachtete Funktionsfahigkeit aber lediglich als das
Fehlen einer durch Krankheit entstandenen Einschrankung, sodass es nicht fir alle
Populationen Gbernommen werden konnte. AuBerdem differenzierte es nicht ausreichend
genau in der kausalen Betrachtung der Funktionsfahigkeit und der Erholung von einer
Behinderung (40). Die ICIDH wurde unter anderem fiir Ihre negative Formulierung kritisiert,
und weil sie Einflussfaktoren der Umwelt auRer acht liel3, sie fand letztlich keine weltweite
Anerkennung (41). Zudem gilt sie insofern als limitiert, als sie lediglich unidirektional die
Beziehung zwischen Einschrankung zu Behinderung, der LQ sowie individuellen Risikofaktoren

untersucht (36).
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1.5.4 Die Entwicklung der International Classification of Functioning,
Disability and Health als bidirektionales, biopsychosoziales Modell

Im Mai 2001 wurde die Internationale Klassifikation der Funktionsfédhigkeit, Behinderung und
Gesundheit (ICF) von der WHO eingefiihrt, um bidirektionale Wechselwirkungen zwischen
Faktoren untersuchen zu kdnnen, die bestimmend fir die ,gelebte Gesundheit” einer Person
sind (55). Diese Faktoren sind biologische, individuelle und soziale (36). Innerhalb dieses
biopsychosozialen Modells beeinflussen sich Faktoren gegenseitig, und es kann daran das Mal}
der Funktionsfahigkeit bzw. Behinderung abgelesen werden. Die zu untersuchenden Faktoren
sind einerseits das mogliche Gesundheitsproblem, also geschadigte Korperfunktionen und
Korperstrukturen, und andererseits die Umwelt, welche zusammen mit personenbezogenen
Faktoren die Aktivitaten und Partizipation der Person und deren Einschrankungen bestimmen
(Abb.2). Eine Errungenschaft der ICF ist die einheitliche Sprache, die eine Basis fir die
internationale Kommunikation zwischen den Beteiligten im medizinischen Bereich schuf. Sie
hat sofort breite Anerkennung gefunden und wird in der Forschung und Klinik standardmaRig
angewandt. Um die hohe Anzahl von 1400 ICF-Kategorien im Sinne der Durchfihrbarkeit fir
die Medizin und Rehabilitation zu reduzieren, wurde das WHO- ICF Core Set -Projekt an der
LMU gestartet (42). In einem ersten Anlauf wurden Core-Sets fir 12 der schwersten
chronischen Erkrankungen entwickelt, welche alle Probleme fir die jeweiligen
Patientengruppen umfassen und fur die kiinftige Anwendergruppe, v.a. Klinikpersonal,
nitzlich und hilfreich sein sollen. Die beschriebenen Patientengruppen haben geriatrische,
neurologische, kardiopulmonale und muskuloskelettale Erkrankungen, inzwischen gibt es
auch Core-Sets fir einige psychiatrische Erkrankungen und wenige Neoplasien (43).

Gesundheitsproblem
(Gesundheitsstorung oder Krankheit)

Korperfunktionen Aktivititen Pa rt|.2|pat|on
und -strukturen (Teilhabe)

Umweltfaktoren Personenbezogene
Faktoren

Abbildung 2: Das integrative bio-psycho-soziale Modell der Funktionsfahigkeit, Behinderung und
Gesundheit (34)
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1.5.5 Problematik und Nutzen der Anwendung der ICF nach HKS und HIE

Wenngleich speziell entwickelte ICF-Core-Sets fir die Untersuchung von neurologischen
Patienten in der postakuten Phase vorliegen, stellt sich die Anwendung der ICF bei Patienten
mit HIE als Herausforderung dar. Vor allem deshalb, weil Patienten mit schweren
Bewusstseinsstorungen keine oder eine lediglich geringfligige, schwankende Reagibilitat
zeigen, kdnnen die meisten Kategorien aus dem Bereich Aktivitéten und Partizipation sowie
einige aus Kérperfunktionen nur mit einer fehlenden Leistung (L) und Leistungsfahigkeit (LF)
oder voller Schadigung bewertet werden. Somit ldsst sich annehmen, dass hier ein
Bodeneffekt entsteht. Dies wird teilweise bestatigt durch eine italienische, multizentrische
Studie, welche starke Defizite in diesen Bereichen und nur wenige Unterschiede zwischen
Patienten im SRW und MCS unterschiedlicher Atiologie beobachtete (44). Eine
aussagekraftige Differenzierung der Funktionsfahigkeiten verschiedener Stufen schwerer
Bewusstseinsstorungen ist also mit der ICF nur teilweise moglich. Hier muss auf die eingangs
erwahnten Instrumente zur groben Erfassung der Funktionsfahigkeit verwiesen werden,
welche Bewusstseinsstufen und den Grad der pflegerischen Abhangigkeit messen (wie GCS,
CPC, mRS, BI, Friihreha Index), die bei Patienten mit vollem Bewusstsein wiederum einen
Deckeneffekt erzeugen wiirden. Die kombinierte Anwendung dieser Instrumente mit der ICF
stellt sich wahrscheinlich als sinnvoll dar. Von grolem Nutzen ist die Anwendung der ICF
hingegen bei Patienten mit tGberwundener HIE und zumindest teilweise wiedererlangtem
Bewusstsein. Hier liegt ein breites Spektrum an Profilen von Funktionsfahigkeit und
Behinderung vor, welches dank der groBen Anzahl an Kategorien sehr differenziert dargestellt
werden kann (37). Relevant ist die Nutzung der ICF bei beiden Patientengruppen auch
insofern, als sie die Betrachtung von Umweltfaktoren mit einbezieht, welche letztendlich eine
Bewertung der rehabilitativen und haduslichen Versorgung ermoglicht. AuBerdem bietet die
ICF die Moglichkeit zur prazisen Verlaufskontrolle und Dokumentation einer Verbesserung der
Funktionsfahigkeit Gber die Zeit, welche laut einer italienischen prospektiven Studie mit
Patienten mit DOC unterschiedlicher Genese bei sogar 20% bis 40% je nach untersuchter ICF-

Komponente liegt (45).

17



1.6 Lebenszufriedenheit

1.6.1 Lebenszufriedenheit als Determinante von subjektivem Wohlbefinden,
Lebensqualitat und Glick

Ein letztendliches Ziel der objektiven Untersuchung von Funktionsfahigkeit, Behinderung und
Gesundheit und somit ein weiterer zentraler Aspekt der ,gelebten Gesundheit” ist die
Verbesserung der subjektiven LZ von Patienten. Die Untersuchung der Lebensqualitat (LQ)
bzw. des subjektiven Wohlbefindens ist schon seit den 1970er Jahren in den Fokus der
Aufmerksamkeit gertickt und driickt die Bemiihungen der modernen Medizin aus, nicht mehr
nur ein Uberleben, sondern ein gutes Leben zu ermdglichen. Dies wird widergespiegelt durch
die wachsende Popularitdt der positiven Psychologie (46, 47). Es bestehen verschiedene
Konzepte, in die LZ eingebettet ist. Im Folgenden sollen ihre Entwicklung aus den Konzepten
des Wohlbefindens, des Gliicks und der LQ betrachtet werden, welche sich in vielen Aspekten
Uberschneiden und oft synonym oder als dem anderen untergeordnet verwendet werden,
etwa das subjektive Wohlbefinden, welches oft als eine der Determinanten der LQ
gehandhabt wird. Die Konzepte haben sich historisch aber unterschiedlich entwickelt und
weisen nach genauer Betrachtung Unterschiede auf (48). Es wird von den subjektiven Formen
des Wohlbefindens und der LQ ausgegangen, welche in der Praxis durch standardisierte

Fragebogen zur LZ gemessen werden.

Hohe Lebens-
zufriedenheit

Emotionalitat Positiver
Affekt

Negativer Affektlage/
Affekt

Kognitive|Bewertung

Geringe Lebens-
zufriedenheit

Abbildung 3: Komponenten des subjektiven Wohlbefindens nach Andrews und Whitey, 1976 (49)
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LZ wurde 1976 definiert als globale Bewertung der LQ einer Person nach ihren selbst
ausgewahlten Kriterien (49). Diese Bewertung des Lebens als Ganzes wird mithilfe von
Vergleichen der eigenen Lebensumstande mit den fir sich etablierten Standards vollzogen.
Sie ist damit ein kognitiv-bewertender Prozess und nicht ein affektiver, welcher die zweite und
dritte Komponente des subjektiven Wohlbefindens (englisch: subjective well-being, SWB)
begriindet (50). Der kognitive Faktor LZ steht sowohl in Verbindung mit den emotionalen
Faktoren, also positiven und negativen Affekten, beeinflusst aber auch unabhangig von ihnen

das subjektive Wohlbefinden (Abb. 3).

LQ wurde von der WHO-QOL-Gruppe definiert als die Wahrnehmung eines Individuums
hinsichtlich seiner Stellung im Leben, in Relation zur Kultur und den Wertsystemen, in denen
es lebt, und in Bezug auf seine Ziele, Erwartungen, Standards und Anliegen (51).
Entscheidende Einflussfaktoren auf die LQ sind dabei der Gesundheits- und psychologische
Zustand des Individuums, sein Grad an Unabhangigkeit, seine sozialen Beziehungen und sein
Verhéltnis zu Hauptfaktoren der Umwelt (48). Subjektive LQ spiegelt also die Differenz
zwischen den Hoffnungen, Erwartungen und Winschen einer Person und dem, was sie als
Realitat empfinden, wider (52). In der LQ-Forschung wird zusatzlich zur globalen, allgemeinen
LZ meist die domanen-spezifische untersucht. Das heilt, dem Befragten werden bestimmte
Lebensbereiche vorgelegt, die er zu beurteilen hat, womit LZ als subjektive Bewertung dieser
Bereiche definiert wird (53). Fiir die Medizin ist vor allem die gesundheitsbezogene LZ von
Interesse. LZ dient also als ein messbarer Indikator fur die an sich nicht messbare LQ und ist

dieser untergeordnet.

Gliick steht in direktem Zusammenhang mit der Zufriedenheit mit dem Leben als Ganzem (50).
D. C. Shin und Johnson schlossen 1977 nach der Untersuchung der korrekten Verwendung des
Begriffs Gllck, dass dieses ein in Relation zu den Individuen stehendes Konzept ist, also zu
ihren Bedurfnissen, biologischen und erworbenen Ressourcen sowie zur Kultur und Umwelt,
in der sie als soziale Wesen funktionieren. Sozialtheoretische Formen sind das Gliick in Bezug
zur Kultur, also zu Vergleichen mit anderen, und der personlichen Geschichte (54). Wahrend
in der Literatur Glick und subjektives Wohlbefinden oftmals synonym verwendet werden,
bezeichnen Diener et al. Gliick als dem subjektiven Wohlbefinden dhnlich und sehen LZ als

eine Komponente dessen (55).
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1.6.2 Das ,Zufriedenheitsparadox” und Erklarungsmodelle fir
Lebenszufriedenheit

Das “Zufriedenheitsparadox” in der Medizin und das “Wohlbefindensparadox” in der
Sozialwissenschaft beschreiben das Phdanomen, dass Individuen ein relativ hohes MaR an LZ
angeben, obwohl ihre Lebensumstande objektiv als eher widrig beurteilt werden kénnen (56).
Hierflr finden sich einige Erklarungsansatze. Als starkster Pradiktor flir subjektive LQ wurde
die Personlichkeitsstruktur erkannt, vor allem die darin enthaltenen Merkmale wie
Extraversion bzw. Neurotizismus, sowie Selbstsicherheit und Selbstwirksamkeit (56, 57). Auch
die genetische Disposition scheint eine tragende Rolle fiir die Emotionalitat von Menschen zu
haben (58, 59). AulRerdem gibt es empirische Anhaltspunkte dariber, dass der Mensch
,positiven lllusionen” unterliegt, also unrealistisch positiven Wahrnehmungen der eigenen
Person und einem gewissen grundlegenden Zukunftsoptimismus. Beides wird als , wichtige
Voraussetzung flr psychische Gesundheit” angesehen (56, 60). Dies wird allerdings kontrovers
diskutiert (30, 61). Weitere Grinde fiir das Zufriedenheitsparadox bzw. eine hohe LZ kénnen
Coping-Strategien sein, wie Sinn- und Bedeutungszuschreibungen von Ereignissen und
Krankheiten, oder auch schnell ablaufende Anpassungsmechanismen nach negativen
Lebensereignissen. Hier ist der sogenannte Set-Point von Bedeutung, also eine individuelle
Grundlinie der Stimmung, auf die sich die Affektlage nach positiven und negativen Ereignissen
wieder einpendelt (56, 62). Da von einem zundchst hohen Level an LZ und Glick in der
Allgemeinbevoélkerung auszugehen ist, ware ein solcher Set-Point im Bereich einer positiven
Grundstimmung anzusiedeln (56, 62—64). Als ebenso entscheidend fiir die LZ wurden
zufriedenstellende Vergleichsprozesse mit anderen und mit der eigenen Vergangenheit
festgestellt, zudem das als ,post-traumatic growth” bezeichnete persénliche Wachstum nach
schwerwiegenden Lebensereignissen (65). Weiter kann das Phdanomen, dass die meisten
Menschen sich in Befragungen als gliicklich oder zufrieden mit ihrem Leben duf3ern, mit einer
gewissen ,konformistischen Grundhaltung oder dem Vermeiden negativer Gefiihle” erklart
werden, zudem weil der Mensch nach ,sozialer Erwiinschtheit” strebt (66). Auch die
momentane Stimmung und die Anordnung der Testitems haben einen starken Einfluss auf das

Befragungsergebnis (56).
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1.6.3 Relevanz der Messung von Lebenszufriedenheit in der Medizin

Relevant ist die Untersuchung von LZ sowohl fiir empirische als auch fiir evaluative Prozesse
in der Medizin. Empirisch gesehen riickt die LQ als Komponente der positiven Psychologie
mehr und mehr in den Fokus der Aufmerksamkeit, und mit ihr die Determinante LZ.
Unabhangig davon, ob strukturelle oder funktionelle Schadigungen vollstandig behandelbar
sind, ist letztendlich die Zufriedenheit mit der Gesundheit und mit dem Leben als Ganzes
entscheidend flr das subjektive Wohlbefinden eines Individuums. Die evaluative Frage, ob
eine Intervention oder Therapie durchgefiihrt wird, wird mittlerweile 6fter im Sinne der
momentanen und der erwarteten LZ des Patienten untersucht. Die rein objektiv medizinische
Indikation ist nicht mehr allein ausschlaggebend (67, 68). Auch das Outcome von

Behandlungen kann anhand der LZ des Patienten beurteilt werden (69, 70).

1.6.4 Etablierte Instrumente zur Messung der Lebenszufriedenheit

Die beschriebene konzeptuelle Konfusion demonstriert die Uneinigkeit iber die Zuordnung
der LZ zu einem psychologischen Modell. Die unterschiedlichen Auffassungen spiegeln sich in
den gdngigen Instrumenten zur Untersuchung der LZ wider. Die Satisfaction with Life Scale
(SWLS) ist eine in der Psychologie vielfach verwendete Skala, welche LZ als Determinante des
subjektiven Wohlbefindens versteht, und welche die globale LZ von Individuen nach deren
selbst ausgewahlten Kriterien anhand von fiinf ungewichteten Items misst (50). lhr Nachteil
ist dementsprechend, dass sie keine domanenspezifischen Fragestellungen enthalt und somit
keine Vergleiche der Zufriedenheit mit bestimmten Lebensbereichen von Individuen und
Populationen zuldsst. Hierflr geeigneter stellt sich der Fragebogen zur Lebenszufriedenheit
(FLZ) dar, welcher die subjektive Bewertung der Lebensbereiche Gesundheit, Arbeit und Beruf,
Finanzielle Lage, Freizeit, Ehe und Partnerschaft, Beziehung zu den eigenen Kindern, eigene
Person, Sexualitat, Freunde/Bekannte/Verwandte und Wohnung abfragt, aus denen eine
gesamte LZ berechnet wird (71). Der hiervon zu unterscheidende Fragebogen zur
Lebenszufriedenheit — M (FLZ-M) fragt sowohl Lebensbereiche, dhnlich denen des FLZ, als auch
die globale LZ gezielt ab. Neben der Zufriedenheit mit den Domadnen gibt der Befragte die
Wichtigkeit der entsprechenden Domane fiir ihn an, sodass die Ergebnisse eine individuelle
Gewichtung erhalten (52). Der FLZ-M ist fiir die Erfassung der allgemeinen sowie der
gesundheitsbezogenen LZ verfligbar und ist mittlerweile zumindest im deutschsprachigen

Raum etabliert. Haufig werden in der Literatur Messinstrumente zur Erfassung der LQ oder
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der Affektlage genutzt, und die Ergebnisse als Untersuchung der LZ deklariert, was die

konzeptuelle Unklarheit widerspiegelt.

1.6.5 Problematik bei der Messung von Lebenszufriedenheit von Patienten
nach HKS und HIE

Neben der Vielzahl an genutzten Instrumenten und der begrenzten Studienlage liegt die
Problematik bei der Auswertung von Ergebnissen zur LZ in der Nutzung von Fragebdgen und
insbesondere in ihrer Subjektivitat. In Hinblick auf die Untersuchung der LZ bei Patienten nach
HIE ist deshalb offensichtlich, dass sie ausschlieRlich bei wiedererlangtem Bewusstsein
moglich ist. Dies verdeutlicht das ethische Dilemma, welches der Umgang mit Patienten mit
schweren Bewusstseinsstorungen und fehlender Kommunikationsfahigkeit offenbart. Denn
wird angenommen, dass eine hohe LZ ein letztendliches Ziel medizinischer Behandlungen ist,
fehlt in diesem Sinn die Legitimation des nicht kontaktfahigen Individuums, was Medizinern
und Angehorigen hohe Verantwortlichkeiten zumutet und sie vor schwierigste
Entscheidungen stellt (72). Fir die Einschatzung der LQ bzw. des subjektiven Wohlbefindens
solcher Patienten miissen alternative, objektive Messinstrumente genutzt werden. Hier stellt
sich die Frage, ob die Untersuchung der ADL bzw. der Funktionsfahigkeit im Alltag als Indikator
fur die LZ von Patienten nach HKS und HIE stellvertretend genutzt werden kann, wozu die
Interpretationen der aktuellen Literatur Anhalt bieten, oder aber die LZ und der Grad der

Behinderung zu stark divergieren, um solche Riickschliisse zu ziehen.

1.7 Ziele der Arbeit

Die unterschiedlichen Folgen von HKS und HIE fir die Funktionsfahigkeit im Alltag, die
Gesundheit und die LZ und ihre Zusammenhange miissen besser verstanden werden, um
Prognosen fiir Uberlebende nach HKS hinsichtlich psychosozialer Faktoren stellen zu kénnen
und MalRnahmen so ausrichten zu kdnnen, dass Behinderungen gemindert, Barrieren
Uberwunden und vorhandene biopsychosoziale Ressourcen und Forderfaktoren gestarkt
werden. Die Uberpriifung der Verdnderung von Funktionsfahigkeitsprofilen sowie der LZ kann
aullerdem als Indikator fir die Rechtfertigung akutmedizinischer MaBnahmen gelten, vor

allem dann, wenn die LZ als letztliches Ziel jeder medizinischen Intervention verstanden wird.
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Die vorliegende Arbeit beschreibt die erste Studie, in der die Funktionsfahigkeit, Behinderung
und Gesundheit von Uberlebenden nach HKS und HIE mittels ICF Neuro Post-acute Core Set
sowie ihre LZ mittels FLZ-M erfasst wurde. Bisherige Arbeiten befassten sich hauptsachlich mit
den kognitiven und verhaltensbezogenen Outcomes sowie der LQ und der Affektlage von
Uberlebenden nach HKS oder von Hirnschiadigungen unterschiedlicher Genese. Die ICF
ermoglicht eine global anerkannte, standardisierte und sehr ausfiihrliche Darstellung der
Funktionsfahigkeit im Alltag und der Klassifizierung von Behinderung und Gesundheit, sodass
die folgende deskriptive Studie eine Grundlage fur kiinftige Vergleiche mit Klassifizierungen
von Patienten nach HKS und HIE bietet. Besondere Aufmerksamkeit gilt hierbei den Patienten
mit einer andauernden schweren Bewusstseinsstorung, welche eine der fragilsten
Populationen Uberhaupt darstellen und von dieser ausfihrlichen Klassifizierung profitieren

kdénnen.

Das Hauptziel der vorliegenden Studie ist, Ausmal und Schweregrad von Funktionsfahigkeit,
Behinderung und Gesundheit von Uberlebenden nach HKS und HIE sowie ihre LZ ein Jahr nach
Ereignis besser zu verstehen. Hierflir werden diese beiden Themen zundchst separat
dargestellt sowie auf sie wirkende soziodemographische, reanimations- und
behandlungsbezogene sowie Outcome-vermittelnde Faktoren Uberpriift. Insbesondere soll
aber der Zusammenhang zwischen der LZ und den unterschiedlichen Ausmalen und
Schweregraden von Funktionsfahigkeit bzw. Behinderung untersucht werden. Geht man
davon aus, dass zwischen einer hohen LZ und einem hohen Grad an Funktionsfahigkeit und
Gesundheit ein gleichgerichteter Zusammenhang besteht, wiirde eine groStmogliche
Forderung von Funktionsfahigkeit und Gesundheit und eine Minimierung von Behinderung
eine hohe LZ beglinstigen. Der Frage, warum manche Patienten trotz Behinderungen eine

positive globale LZ angeben, soll im Besonderen nachgegangen werden.

Nebenziele sind die Darstellung der Uberlebensrate, des Outcomes von Uberlebenden nach
HKS und HIE zum Zeitpunkt ein Jahr nach Ereignis sowie ihrer soziodemographischen,
reanimations- und behandlungsbezogenen Daten. Ebenfalls untersucht wird die LZ von
Angehorigen und mit ihr im Zusammenhang stehende Aspekte. AuRerdem sollen das
mutmaRlich gewilinschte Outcome der Patienten sowie die Antworten auf Fragen beziglich
ihrer Zufriedenheit mit dem Verlauf der medizinischen Behandlung seit dem HKS in Bezug zu

ihrer globalen LZ gesetzt werden.
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Methodik

2.1 Datenquellen

2.1.1 Studienbeschreibung und Ziele

Die vorliegende Studie ist eine Substudie des Projekts HOPE (Hypoxia and Outcome Prediction
in Early Stage Coma) (73). Das Projekt HOPE war eine prospektive multizentrische klinische
Beobachtungsstudie, die von Anfang 2014 bis Ende 2018 von der Neurologischen Klinik der
Klinik der Universitdt Minchen in Zusammenarbeit mit weiteren Kliniken in Bayern (siehe
Anhang) durchgefiihrt wurde. Sie untersuchte 150 Patienten mit Herzkreislaufstillstand und
hypoxisch-ischamischer Enzephalopathie zu sieben verschiedenen Zeitpunkten bis
mindestens ein Jahr nach dem Ereignis. Das Hauptziel der Studie ist die Uberpriifung der
Genauigkeit von etablierten Parametern bei der Einschatzung der Prognose bei HIE nach HKS.
Hierfir wurden die pradiktiven Werte von SSEP, EEG und NSE {berprift und die
Funktionsfahigkeit sowie LQ und LZ der Patienten im Langzeitverlauf untersucht.
Charakteristisch fir die Studie sind MaRRnahmen zur Kontrolle der sogenannten Self-Fulfilling
Prophecy bei dem Prozess der Outcome-Vorhersage auf der Intensivstation, der relativ lange
Beobachtungszeitraum bis zum Follow-Up-Zeitpunkt und die Nutzung der CRS-R, welche als

Messinstrument zur Einstufung des Bewusstseinszustandes eine hohe Sensitivitat besitzt.

2.1.2 Patientenkollektiv
Die Studienstichprobe der vorliegenden Substudie sind 57 Patienten aus der Hauptstudie
HOPE, welche nach HKS eine HIE erlitten und auf Intensivstationen der Akutkrankenhauser

aufgenommen wurden.

Einschlusskriterien der Hauptstudie HOPE waren:
e Alter: 18-85 Jahre
e Aufnahmegrund auf die Intensivstation: Herzstillstand und Reanimation

e GCS <9 ohne Analgosedierung

® Einverstandniserklarung des gesetzlichen Betreuers oder Angehérigen (und des
Patienten bei spater wiedererlangtem Bewusstsein).

Relevante Ausschlusskriterien der Hauptstudie HOPE waren:
e Schlaganfall

e vorbestehende chronische Bewusstseinsstérungen
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e terminal maligne Erkrankungen
e geringe 12-monatige Uberlebenswahrscheinlichkeit

e eine bestehende Patientenverfiigung, welche die Beendigung lebenserhaltender
Malnahmen fordert

e Einleitung palliativer Mallnahmen auf der Intensivstation
e Analgosedierung mit Barbituraten
e Unmoglichkeit der Bestimmung von GCS <9 aufgrund langer bzw. tiefer
Analgosedierung.
Die Kriterien fiir die Aufnahme in die vorliegende Substudie waren:
e Uberleben zum Zeitpunkt der Follow-Up-Untersuchung ein Jahr nach Ereignis
e gelungene Kontaktaufnahme und anhaltende Bereitschaft an der weiteren Teilnahme

e Durchfiihrbarkeit der Follow-Up-Untersuchung vor Ort oder alternativam Telefon mit
dem Patienten oder Angehdorigen (aufgrund einer zu grofRen ortlichen Distanz oder
auf Wunsch der Teilnehmenden)

e ausreichende Informationen zur Erfassung der zerebralen Leistungsfahigkeit
und/oder des Funktionsstatus und/oder der Funktionsfahigkeit, Behinderung und

Gesundheit durch mindestens einen Teil des Instrumentenkatalogs der Follow-Up-
Untersuchung.

2.1.3 Datenerhebung und Follow-Up-Untersuchung

Die Datenerhebung der Hauptstudie HOPE erfolgte zu sieben verschiedenen Zeitpunkten. Der
Einschluss der Patienten und eine Einstufung der Krankheitsschwere entspricht der
Screeninguntersuchung (,,0. U“) auf den Intensivstationen ab 72 Stunden nach HKS-Zeitpunkt.
Auf den Intensivstationen der Akutkliniken fanden zwei weitere Untersuchungen (,,1. U“, ,2.
U“) nach Tag 3 bis 8 bzw. 8 bis 14 statt, in denen auch soziodemographische Daten und
Komorbiditaten erfasst, prognostische Tests durchgefiihrt, der Bewusstseinszustand
eingestuft und die Aktivitaten des taglichen Lebens untersucht werden. Letztere werden
wiederholt im Rahmen der Untersuchungen 3 bis 5 (,,3. U“, ,,4. U“, ,,5. U“) zu den Zeitpunkten
der Aufnahme in eine Rehabilitationseinrichtung, der 4. Woche nach HKS und der Reha-
Entlassung. In der Follow-Up-Untersuchung (,,6. U“) mindestens ein Jahr nach HKS wurden
die Patienten zuhause oder in einer Pflegeeinrichtung von geschultem Studienpersonal
besucht und hinsichtlich ihres Bewusstseinszustandes, der Aktivitaten des taglichen Lebens
und ihres psychosozialen sowie kognitiven Outcomes untersucht. Bei Patienten, die zum
Zeitpunkt der Follow-Up-Untersuchung auBerhalb Bayerns wohnten, wurde eine telefonische
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Konsultation mit ihnen oder ihren Angehorigen durchgefihrt, wenn ihre
Kommunikationsfahigkeit eingeschrankt war. Fiir diese telefonisch konsultierte Gruppe liegen
demnach nicht alle Follow-Up-Daten vor, da fir einige Erhebungen eine Vor-Ort-

Untersuchung notwendig war.

2.1.4 Ethische Aspekte

Das Studienprotokoll erhielt nach entsprechender Beratung ein zustimmendes Votum der
zustandigen Ethikkommission der Medizinischen Fakultdt (Nr. 362-14). Eine kritische ethische
Uberlegung galt der Follow-Up-Untersuchung, die als zusétzliche Belastung der Patienten und
Angehdrigen ein Jahr nach HKS verstanden werden kdnnte. Unsere Erfahrung zeigte jedoch,

dass die Betroffenen den direkten Kontakt und das Interesse ihnen gegenliber wertschatzten.

2.1.5 Definition des Outcomes

Die Beurteilung des Outcomes setzt sich aus dem verhaltensbezogenen und funktionellen
Untersuchungsergebnis sowie dem mutmaRlichen Patientenwunsch zusammen. Das
verhaltensbezogene Outcome wird mithilfe der CRS-R, das funktionelle vereinfacht mithilfe
der Cerebral Performance Category (CPC) beurteilt. Als glinstig wird das verhaltensbezogene
Outcome dann gewertet, wenn der Patient bis zum Follow-Up-Zeitpunkt das Bewusstsein
vollstandig wiedererlangt hat (eMCS). Das funktionelle Outcome wurde dann als glinstig
definiert, wenn der Patienten zumindest teilweise zu einer selbststandigen Lebensfiihrung in
der Lage sind. Letztere Definition schlieRt ein wiedererlangtes Bewusstsein mit ein, weshalb
im Folgenden auch von einem globalen klinischen Outcome (GKO) mittels CPC im Gegensatz
zu einem reinen Bewusstseins-Outcome mittels CRS-R gesprochen wird. Zum Zeitpunkt des
Screenings, also wahrend des Zustands des Komas/ SRW/ MCS, wurden die Hauptangehorigen
der Patienten befragt, was wahrscheinlich dasjenige Outcome fiir ihren Angehoérigen ware,
mit welchem er noch zufrieden leben kdnnte. Die Antwort auf diese Frage wird in der
vorliegenden Arbeit mit dem tatsachlichen verhaltensbezogenen/ funktionellen Outcome
verglichen. Im Sinne einer von deutschen Autoren geforderten erweiterten Definition des
Outcomes um die Funktionsfahigkeit und um psychosoziale Aspekte, werden in dieser Arbeit
die Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit mittels ICF und die LZ mittels FLZ-M

untersucht (32).
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2.2 Genutzte Instrumente

2.2.1 Messung des Bewusstseinsniveaus mittels Coma Recovery Scale-
Revised

In der Praxis seltener, in der klinischen Forschung aber haufiger verwendet wird die CRS-R,
welche eine hohe Interrater- sowie Retest-Reliabilitat aufweist und aufgrund ihrer héheren
Iltemanzahl und durch die breite Untersuchung der bewusstseinsabhdngigen Funktionen
prazise Ergebnisse erzielt und vor allem eine Differenzierung zwischen den
Bewusstseinsstufen SRW und MCS bzw. MCS+ und MCS- erméglicht, die im Allgemeinen eine
grolRe Herausforderung fir Untersucher darstellt (38, 39). Im Folgenden werden die ltems
angelehnt an das Original schematisch auf Deutsch beschrieben, der Bezug der CRS-R in der
Originalversion kann dem Anhang entnommen werden. Die komplexe Erhebung und
Auswertung, die nicht allein mittels dem Summenpunktwert von maximal 23 Punkten erstellt
wird, wurde zusammen mit dem CRS-R Manual durchgefiihrt, das die Richtlinien fir die

standardisierte Anwendung der Skala definiert (74).

e Auditive Funktionen:

4 Punkte: Bewegung konstant auf Aufforderung (entspricht MCS+)

3 Punkte: reproduzierbare Bewegung auf Aufforderung (entspricht MCS+)
2 Punkte: Orientierungsreaktion auf Gerdausche

1 Punkt: Schreckreaktion auf Gerausche

0 Punkte: keine Reaktion

e Visuelle Funktionen:
5 Punkte: Objekterkennung (entspricht MCS+)
4 Punkte: Objektlokalisation, Bewegung zum Objekt (entspricht MCS-)
3 Punkte: Blickfolgebewegung (entspricht MCS-)
2 Punkte: Fixieren (entspricht MCS-)
1 Punkt: visuelle Schreckreaktion (entspricht MCS-)
0 Punkte: keine

e Motorische Funktionen:
6 Punkte: funktioneller Objektgebrauch (entspricht eMCS)
5 Punkte: automatisierte motorische Reaktion (entspricht MCS-)
4 Punkte: Objektmanipulation (entspricht MCS-)
3 Punkte: Bewegung zum Schmerzreiz (entspricht MCS-)
2 Punkte: Bewegung weg vom Schmerzreiz
1 Punkt: pathologisches Muster
0 Punkte: keine/ schlaff

e Oromotorische/ Verbale Funktionen:
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3 Punkte: Verstandliche Verbalisation (entspricht MCS-)
2 Punkte: Vokalisation/ Orale Bewegung
1 Punkt: orale Reflexe
0 Punkte: keine
e Kommunikationsskala
2 Punkte: funktionell, korrekt (entspricht eMCS)
1 Punkt: nicht funktionell, intentional (entspricht MCS-)
0 Punkte: keine
e Arousalskala
3 Punkte: Aufmerksamkeit
2 Punkte: Augendffnen ohne Stimulation
1 Punkt: Augenoffnen mit Stimulation
0 Punkte: nicht erweckbar

Dichotomisiert ldsst sich ein glinstiges Bewusstseins-Outcome definieren als voll
wiedererlangtes Bewusstsein, ein unglinstiges als eine anhaltende schwere

Bewusstseinsstorung, also dem Zustand des SRW oder MCS.

2.2.2 Messung des globalen klinischen Outcomes mittels Cerebral
Performance Category

Zur Messung des GKO verwendet die vorliegende Studie die fiir Patienten mit HIE
Ublicherweise verwendete CPC (75). Sie erfasst mit fiinf Kategorien den Schweregrad der
durch zerebrale Schadigung verursachten kognitiven Defizite, welche zu einer Einschrankung

des funktionellen Outcomes fiihren kdnnen:

® CPC 1: Gute zerebrale Leistungsfihigkeit: Bei Bewusstsein, wach, orientiert,
arbeitsfahig, normale Lebensfiihrung, evtl. leichtes psychologisches Defizit (leichte
Dysphasie, nicht beeintrachtigende Hemisymptomatik oder leichte
Hirnnervenschadigung).

® CPC 2: MaRige zerebrale Behinderung: Wach, ausreichende zerebrale Funktion fiir
Teilarbeit in beschiitzenden Einrichtungen oder flr ein selbstandiges tagliches Leben
(Ankleiden, Benutzen offentlicher Verkehrsmittel, Essenszubereitung), evtl.
Hemiplegie, Epilepsie, Ataxie, Dysarthrie, Dysphasie oder bleibende Gedachtnis- oder
Geistesstérungen.

® CPC 3: Schwere zerebrale Behinderung: Im taglichen Leben hilfsbediirftig bei
beeintrachtigter zerebraler Funktion (in einer 6ffentlichen Einrichtung oder zu Hause
mit Unterstitzung der Familie), eingeschrankte Wahrnehmungsfahigkeit. Umfasst ein
weites Spektrum zerebraler Storungen und reicht vom ambulant versorgten Patienten
mit schweren Gedachtnisstorungen (iber Demenz, die eine unabhéangige
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Lebensfiihrung ausschlieBt, bis zu Lahmungen, bei denen nur Giber Augenbewegungen
kommuniziert werden kann.

® CPC 4: Koma, vegetative Zustandsbilder

e CPC5:Tod

Quantitativ haben wir ein gutes GKO als CPC von 1 bis 2 definiert, wahrend ein unglinstiges

GKO mit einer CPC von 3 bis 4 (5 entspricht Tod) charakterisiert ist.

2.2.3 Messung der Aktivitdaten des taglichen Lebens mittels Barthel-Index

Der Bl ist ein gangiges Instrument zur Erfassung der funktionellen Abhangigkeit bei
grundlegenden Aktivitaten des taglichen Lebens. Fiir die vorliegende Arbeit und die
angestrebte umfassende Untersuchung von Funktionsfahigkeit und Behinderung ist er ein
sinnvoller Mal3stab und bietet wegen seiner standardmaBigen Anwendung im Pflegebereich
die Basis fir longitudinale Vergleiche. Erfasst werden unter anderem Aktivitdten wie
Toilettenbenutzung, Baden und Waschen, Ankleiden, Treppensteigen, Aufstehen und
Hinsetzen. Ein erreichbarer Score bewegt sich zwischen 0 und 100 Punkten, entsprechend
einer Range zwischen vollstandiger Abhangigkeit und Unabhéangigkeit (76). Ein angelehntes
Bewertungsschema und die Bezugsquelle der Originalversion kénnen dem Anhang
entnommen werden. Fir die vorliegende Arbeit werden nur die mittels Bl erfassten Daten
dichotomisiert in einen suboptimalen und optimalen Funktionsstatus, welcher
Gruppenvergleiche vereinfacht. Der suboptimale Funktionsstatus wird definiert als Bl mit 90

oder weniger Punkten, der optimale als Bl mit tiber 90 Punkten.

2.2.4 Messung von Gesundheit, Funktionsfahigkeit und Behinderung mittels
International Classification of Functioning, Disability and Health —
Neuro Post-acute Core Set

2.2.4.1 Aufbau der ICF

Die Komponenten Kérperfunktionen, also die physiologischen und psychologischen
Funktionen von Kérpersystemen und Kérperstrukturen, die anatomischen Teile des Korpers,
stellen zwei der vier Kapitel dar, welche der Untersuchung des Ausmalles einer moglichen
Schadigung dienen. Das Kapitel Aktivitdten und Partizipation bezieht sich auf mogliche
Schwierigkeiten der untersuchten Patienten, Handlungen durchzufiihren, und auf Probleme

der Teilhabe in der jeweiligen Lebenssituation. Weiter ist die Komponente Umweltfaktoren
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neben den personenbezogenen Faktoren ein entscheidendes Kapitel der ICF, welches durch
die Analyse der materiellen, sozialen und einstellungsbezogenen Forderfaktoren oder
Barrieren, die ein Patient erhalt oder erfahrt, die Untersuchung der Funktionsfahigkeit
innerhalb des beschriebenen biopsychosozialen Modells vervollstandigt. Eine Reihe von
Kategorien verschiedener Ebenen innerhalb der genannten Komponenten ermdglichen eine
detailliertere Untersuchung der Faktoren. Die Kategorien sind jeweils mit Ein- und
Ausschlusskriterien genau beschrieben, um die praktische Anwendung zu erleichtern. Die
Quelle zur Einsicht der in der vorliegenden Arbeit genutzten Untersuchungsunterlagen der

ICF-Core-Sets ist dem Anhang zu entnehmen.

2.2.4.2 Anwendung der ICF

2.2.4.2.1 Beurteilungsmerkmale

Je nach Kapitel gibt es ein oder mehrere Beurteilungsmerkmale zur Beschreibung eines
Problems. Im Kapitel Kérperfunktionen gibt es nur das Beurteilungsmerkmal ,Problem*,
wahrend fir die Kérperstrukturen die drei Merkmale ,,Ausmal der Schadigung”, ,Art der
Schadigung” und ,Lokalisation der Schadigung” zur Verfligung stehen. Fiir den Bereich
Aktivitédten und Partizipation gilt es die , Leistung” als von Umweltfaktoren beeinflusste, also
geforderte oder gehemmte tatsachliche Handlung von der ,Leistungsfahigkeit” als
unbeeinflusste theoretische Fahigkeit, die Handlung auszufiihren, zu unterscheiden. Auch das
Kapitel Umweltfaktoren bedient sich nur eines Beurteilungsmerkmales, des ,,AusmaRes des

Einflusses aus der Umwelt” anhand der Beurteilung von Forderfaktoren bzw. Barrieren.

Mit der numerischen Skalierung der Beurteilungsmerkmale und der Bezeichnung der Kapitel
durch Buchstaben lasst sich flir jeden Patienten ein ICF-Kode erstellen, welcher die
standardisierte Basis fiir Verlaufskontrollen und Vergleiche von Gesundheitsdaten ermdglicht.
Beurteilt werden die Merkmale durch beschriebene, nicht durchgehende Skalen von 0 bis 9,
wobei 0 das Fehlen einer Schadigung, Beeintrachtigung, Barriere oder eines Forderfaktors
darstellt, aufsteigende Ziffern eine immer starkere Auspragung dieses Merkmals. 8 zeigt eine
nicht spezifierbare Antwort an, also ein Mangel an Information flr das entsprechende
Merkmal, 9 ein fir den Patienten nicht zutreffendes, ,,nicht anwendbares” Merkmal. Letzteres
wird nicht in die statistische Analyse mit einbezogen. Bei der Beurteilung der Umweltfaktoren
ist das Merkmal zudem positiv, wenn es sich um einen Forderfaktor handelt, und negativ,

wenn es eine Barriere darstellt (34).
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2.2.4.2.2 AusmaRindex und Schweregradindex

Die Punktzahlen der einzelnen ICF-Kategorien wurden in Ausmaf- und Schwere-Indizes
umgewandelt. Der Ausmal3-Index enthdlt die Anzahl der Kategorien innerhalb eines ICF-
Kapitels mit einer Beurteilung von 0 bis 4 oder 8, womit er das Vorhandensein eines Problems
jeglicher Starke beschreibt. Der Schweregrad-Index enthdlt die Anzahl der Kategorien mit
einer Bewertung von 3 oder 4 und zeigt somit das Vorhandensein schwerer und vollstandiger
Probleme auf. Zusatzlich wurde ein Index erstellt, der die Anzahl der Kategorien mit einer
Bewertung von 8 wiedergibt, was das Vorhandensein eines Problems unbestimmter Starke
anzeigt, fir dessen genauere Beurteilung aber Informationen fehlten, sodass keine prazise
Eingrenzung und eine Transformation in einen AusmaR- oder Schwereindex mdglich war.
Dieser Index wurde lediglich zu deskriptiven Zwecken erstellt und wurde nicht in die
statistische Analyse einbezogen. Das Beurteilungsmerkmal 9, welche die Nicht-
Anwendbarkeit eines Merkmals auf einen Patienten angeben, wurden als fehlende Werte
ebenfalls nicht in die statistische Analyse mit einbezogen. Die Ausmal3- und Schweregrad-
Indizes wurden dann durch die Anzahl der Kategorien innerhalb der Kapitel dividiert und mit
100 multipliziert, sodass die Beurteilungen in Punktzahlen von 0-100 resultieren, um die
Indizes direkter vergleichen zu kdnnen. Niedrigste Punktzahlen beschreiben hierbei die
vollstandige Funktionsfahigkeit in den Bereichen Kérperfunktionen und Kérperstrukturen bzw.
uneingeschrankte Aktivitdten und Partizipation oder das Fehlen von Barrieren und

Vorhandensein von Férderfaktoren im Bereich Umweltfaktoren (45).

2.2.4.2.3 Cluster-Zuordnung zu drei Gruppen A, B, C

Schlielilich folgt eine Cluster-Zuordnung zu drei Gruppen unterschiedlich starker Behinderung
bzw. Funktionsfahigkeit A, B, C fiir jede Komponente, angelehnt an eine italienische Studie,
welche die Funktionsfahigkeit und Behinderung von Patienten mit neurologischen
Erkrankungen mittels ICF untersuchte (77). Aufgrund fehlender Normdaten oder
Empfehlungen zur Auswertung von Daten, welche mittels ICF Neuro Post-acute Core Set
erfasst wurden, sollen hinsichtlich sinnvoller GruppengrofRen getestete Grenzwerte fir die
Zuordnung zu einer Gruppe A, B, oder C angewandt werden. Die Kriterien fur die Bildung der

Gruppen sind fiir die vier ICF-Komponenten:
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e Kérperfunktionen:

e Gruppe A: entweder keine Schadigung oder unbegrenzt viele leichte
Schadigungen und/ oder maximal eine moderate Schadigung, aber keine schwere
oder volle Schadigung

e Gruppe B: unbegrenzt viele leichte und moderate Schadigungen und/ oder
maximal zwei schwere Schadigungen, aber keine schweren oder vollen
Schadigungen

e Gruppe C: unbegrenzt viele leichte, moderate und/ oder mindestens zwei
schwere oder vollstandige Schadigungen
e Korperstrukturen:
e Gruppe A: keine Schadigung
e Gruppe B: nur leichte und/ oder moderate Schadigungen

e Gruppe C: auch schwere und/ oder vollstandige Schadigungen

e Aktivitédten und Partizipation:

e Gruppe A: entweder keine Beeintrachtigung oder unbegrenzt viele leichte
Beeintrachtigungen und/ oder maximal eine moderate Beeintrachtigung, aber
keine schwere oder volle Beeintrachtigung

e Gruppe B: unbegrenzt viele leichte und moderate Beeintrachtigungen und/ oder
maximal zwei schwere Beeintrachtigungen, aber keine schweren oder vollen
Beeintrachtigungen

e Gruppe C: unbegrenzt viele leichte, moderate und/ oder mindestens zwei
schwere oder volle Beeintrachtigungen
e Umweltfaktoren:
e Gruppe A: nur erhebliche und voll ausgepragte Forderfaktoren vorhanden
e Gruppe B: leicht und moderat ausgepragte Forderfaktoren vorhanden

e Gruppe C: Barrieren vorhanden

Diese Zuordnung vereinfacht die Darstellung der Testung aller untersuchten Variablen in
Bezug auf die ICF-Komponenten und -Kategorien und ermdglicht eine weiter sinnvolle

Auswertung.
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2.2.5 Messung der allgemeinen und bereichsspezifischen
Lebenszufriedenheit durch den Fragebogen zur Lebenszufriedenheit —
Module

2.2.5.1 Allgemeines

Der FLZ-M ist ein im deutschsprachigen Raum inzwischen weit verbreitetes Instrument zur
Erfassung der allgemeinen und bereichsspezifischen Lebenszufriedenheit. Seine
psychometrischen Eigenschaften sind gut und es liegen seit 2011 neue Normen aus einer
bevolkerungsreprasentativen Stichprobenuntersuchung vor (53). Eine Besonderheit des
Fragebogens ist seine Gewichtung, die durch Befragung der Probanden nach der Wichtigkeit
bestimmter Lebensbereiche gelingt. In der vorliegenden Studie wurde der allgemeine Teil des

Fragebogens verwendet.

2.2.5.2 Items und Domanen des FLZ-M

Die Bewertung wird mittels Items fiir acht Domanen zweimal abgegeben. Einmal wird vom
Patienten die Zufriedenheit bewertet mithilfe einer flinfstufigen Likert-Skala von
yunzufrieden” (= 1), ,,eher unzufrieden” (= 2), ,eher zufrieden” (= 3), ,,zufrieden” (= 4) bis ,,sehr
zufrieden” (= 5), dann die Wichtigkeit des Bereichs fiir die Befragten mittels der Items , nicht
wichtig” (= 1), ,,etwas wichtig” (= 2), ,,ziemlich wichtig” (= 3), ,,sehr wichtig” (= 4) bis ,,extrem

wichtig” (= 5).

Die von den Patienten zu bewertenden Domanen sind:

e Freunde / Bekannte

e Freizeitgestaltung / Hobbies

e Gesundheit

e Einkommen / finanzielle Sicherheit
e Beruf/ Arbeit

e Wohnsituation

e Familienleben / Kinder

® Partnerschaft / Sexualitat

2.2.5.3 Aus den Domanen errechnete, direkt erfragte und dichotomisierte globale
Lebenszufriedenheit

Es resultieren zwei Werte pro Lebensbereich fiir die Untersuchten, welche mit der Formel gz

=(W-1) * (Z* 2-5) zusammengefiihrt und gewichtet werden (gZ: gewichtete Zufriedenheit;
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W: Wichtigkeit des entsprechenden Lebensbereichs; Z: Zufriedenheit mit dem
entsprechenden Lebensbereich). Die Werte bewegen sich zwischen — 12, was fiir eine sehr
geringe Zufriedenheit spricht, und + 20, entsprechend einer sehr starken Zufriedenheit. Die
globale oder generelle LZ ergibt sich als Summe der gewichteten Zufriedenheiten und reicht

von — 96 bis + 160.

Zusatzlich zu der als Summe aus den einzelnen domanenspezifischen Zufriedenheiten
errechneten LZ wird die generelle LZ mit der direkten Frage nach der Zufriedenheit des
Untersuchten mit ,seinem Leben insgesamt” erfragt und wieder mit den flinf Items

beantwortet.

Fiir die Analyse der LZ werden in der vorliegenden Arbeit beide Formen der globalen LZ, also
errechnete und erfragte, beriicksichtigt. Sie werden jeweils dichotomisiert, um Vergleiche
zwischen Gruppen von Zufriedenen und Nicht-Zufriedenen zu ermdoglichen. Die Befragung und

Auswertung erfolgte flir Patienten und deren Hauptangehdrigen.

2.2.6 Erganzende Befragung zur Zufriedenheit

Erganzend wurden vier Fragen entworfen, aufgefiihrt in Tabelle 1, die eine Beurteilung des
Behandlungsverlaufs und des Gesundheitszustandes nach HKS von Seiten der Patienten und
der Angehdrigen mit deren jeweiliger Erfahrung zum Zeitpunkt des Follow-Ups ermdoglichen.

Die Antwortmaoglichkeiten entsprechen den FLZ-M-Items.

Tabelle 1: ergdanzende Fragen zum Behandlungsverlauf und Gesundheitszustand

Fragen an die Patienten Fragen an die Angehdrigen
Ich bin zufrieden mit den Entscheidungen, Ich wiirde die Entscheidungen auf der
die meine Angehorigen auf der Intensivstation erneut treffen

Intensivstation getroffen haben

Ich bin mit der Behandlung in der Reha- Ich bin mit der Behandlung in der Reha-
Klinik insgesamt zufrieden Klinik insgesamt zufrieden

Ich bin mit meiner aktuellen medizinischen Ich bin mit der aktuellen medizinischen

Versorgung zufrieden Versorgung des Patienten zufrieden
Ich bin mit meinem Gesundheitszustand Ich bin mit dem Gesundheitszustand
zufrieden meines Angehdorigen zufrieden
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2.3 Statistische Analyse

Die Erfassung und Pflege der Daten erfolgte mit Microsoft Excel 15.0, die statistische
Auswertung mit IBM SPSS Statistics Version 25.0. Es erfolgte eine Prifung der Daten auf
Normalverteilung mittels Kolmogorov-Smirnow-Test. Kategoriale Variablen wurden als
Median mit Minimum — Maximum, kontinuierliche Variablen als Anzahl N bzw. n und Anteil n
/ N in % angegeben. Gruppenvergleiche wurden mithilfe des Chi2-Tests bzw. exakten Tests
nach Fisher fir die kategorialen Variablen und des Mann-Whitney-U-Tests fiir den Vergleich
von zwei bzw. des Kruskal-Wallis-H-Tests fiir den Vergleich von mehr als zwei Gruppen
hinsichtlich der metrischen Variablen durchgefiihrt. Flir einen GroRteil der Fille waren die
erwarteten Haufigkeiten kleiner 5, sodass statt y? der P-Wert des exakten Tests nach Fisher
angegeben wird. Die Mortalitit wurde mithilfe der Kaplan-Meier-Uberlebenszeitanalyse
untersucht und soziodemographische und reanimationsbezogene Merkmale hinsichtlich der
Mortalitat auf Signifikanz getestet. Patienten mit palliativem Behandlungskonzept wurden ab
dem Beginn der Behandlung zensiert, sodass sie die Kaplan-Meier-Kurve nicht verzerren.
Boxplots zur Darstellung der Haufigkeitsverteilung (von ICF-Kategorien) wurden mit folgenden
Eigenschaften erstellt: Das 1. Quartil markiert den unteren Rand der Box, der Median den
Querstrich und das 3. Quartil den oberen Rand. Die obere bzw. untere Antenne sind definiert
als Quartil 3 plus 1.5 x IQR bzw. Quartil 1 minus 1.5 x IQR. Werte, die (iber die Antennen

hinausgehen sind AusreiRer.
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Ergebnisse

3.1 Soziodemographische, reanimations- und
behandlungsbezogene Daten

Im Zeitraum von August 2014 bis Dezember 2018 wurden im Rahmen der HOPE-Studie 150
Patienten nach Uberpriifung der Ein- und Ausschlusskriterien eingeschlossen. Tabelle 2 zeigt
soziodemographische und reanimationsbezogene Angaben der Gesamtstichprobe, der
Verstorbenen nach einem Jahr nach dem Ereignis sowie der Uberlebenden und der
Uberlebenden mit Follow-Up-Untersuchung. Bis zum Ende des Beobachtungszeitraums der
einzelnen Patienten (n = 150) nach jeweils ca. einem Jahr nach HKS war eine Mortalitdt von
56,7% zu verzeichnen, das entspricht 85 Verstorbenen. Mit einem Grofteil, 57 der 65
Uberlebenden (93,4%), konnte eine Follow-Up-Untersuchung durchgefiihrt werden. Diese
Patientengruppe entsprach der untersuchten Stichprobe der vorliegenden Arbeit, wobei nicht
fiir jede Teilerhebung fiir die gesamte Stichprobe jeweils alle Daten vorlagen, da in einigen
Fallen nur eine telefonische Follow-Up-Durchfiihrung, zum Teil auch stellvertretend mit den
Angehorigen, und keine fiir die Beurteilung der klinischen Skalen notwendige Untersuchung

moglich war.

Unter den 57 Patienten dieser Stichprobe waren 13 Frauen (22,8%) und 44 Manner (77,2%),
die Geschlechterverteilung ist, verglichen mit den beiden Gruppen der Verstorbenen und der
aller Uberlebender, somit dhnlich, 32 (2) = 1,662, p = 0,480 (exakter Test nach Fisher). Wegen
dieser zufalligen Ungleichverteilung der Geschlechter wurde das Geschlecht meist nicht als
Vergleichsparameter in der nachfolgenden Auswertung herangezogen. Das Alter lag zwischen
Min = 26 und Max = 86 mit einem Median von 65 in der Gesamtstichprobe und Min = 32, Max
= 85 mit einem Median von 60 in der Follow-Up-Stichprobe. Die vorliegende Stichprobe mit
Follow-Up-Untersuchung war im Vergleich zu den Gruppen der Verstorbenen und der aller
Uberlebenden nicht signifikant jiingeren Alters mit einem Median von 60 Jahren (Min = 32,
Max = 85), H (2) = 4,084, p = 0,130 (Krus-Wallis-H-Test). Der Anteil Unter-50-Jahriger war

dementsprechend nicht signifikant gréRer, x2(2) = 3,639, p = 0,149.
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Tabelle 2: Soziodemographische, reanimationsbezogene und behandlungsbezogene Daten der HOPE
Studie und der vorliegenden Sub-Studie mit Follow-Up-Untersuchung ein Jahr nach HKS

Alle Verstorbene alle Uber- Uber- Uberlebende
Variable Patienten (N=85) lebenden lebende  mit Fahigkeit
(N=150) (N=65) mit zur
Follow- Beantwortung
Up des FLZ-M
(N=57) bei Follow-Up
(N=33)
weibliches Geschlecht,
n/N 42/150 25/85 17/65 13/57 5/33
% 28 29,4 26,2 22,8 15,2
Alter bei HKS in Jahren, Median 65 68 61 60 60
Minimum-Maximum 26-86 26-86 32-85 32-85 32-85
Alter iiber 50, n/N 120 /150 72/85 48/65 42/57 24/33
% 80 84,7 73,8 73,7 72,7
kardiale Ursache des HKS, n/N 93/123 51/67 42/56 40/50 30/33
% 62 76,1 75 80 83,3
auBerklinische Reanimation,
n/N 99/134 59/76 40/58 35/52 31/33
% 66 77,6 69 * 67,3 63,6
Dauer der Reanimation (N=77) (N=47) (N=30) (N=27) (N=14)
in Minuten, Median 20 17 25 24 25
Minimum-Maximum 0-120 4-50 0-120 0-60 4-60
Beobachtung der Reanimation
n/N 68/106 19/58 19/48 17/41 11/24
% 64,2 67,2 39,6 41,5 45,8
Dauer des Akutkrankenhaus- (N=65) (N=23) (N=42) (N=41) (N=22)
aufenthalts in Tagen, Median 16 16 15 16 16
Minimum-Maximum 6-82 8-82 6-80 6-80 6-59
Dauer der Rehabilitation in (N=47) (N=17) (N=30) (N=28) (N=13)
Tagen, Median 60 31 64t 67 76
Minimum-Maximum 1-251 1-112 21-251 21-251 21-251
palliatives
Behandlungskonzept, n/N 41/150 41/85 0/65 0/57 0/33
% 27,3 48,2 & 0 0 0

X Hinsichtlich der kumulativen Uberlebenszeit besteht eine Tendenz zur Signifikanz fiir den Unterschied
zwischen OHCA und IHCA, %? (1) = 3,161, p = 0,075

t Die Uberlebenden wurden signifikant langer rehabilitiert als die zum Follow-Up-Zeitpunkt Verstorbenen, U =
127,27 =-2,835, p = 0,004. Die Uberlebenden mit Follow-Up wurde am ldngsten rehabilitiert, p = 0,014.

¥ Die Verstorbenen erhielten zu 48,2% ein palliatives Behandlungskonzept, die Uberlebenden nicht, p < 0,05.
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Aus den reanimationsbezogenen Daten ist ersichtlich, dass OHCAs haufiger waren als IHCAs
und sie Uberwiegend beobachtet wurden. Die Reanimation dauerte meist nicht langer als 25
Minuten. Fir die Follow-Up-Patientengruppe war nicht haufiger oder seltener eine kardiale
Ursache des HKS als fiir die Gruppe der Uberlebenden oder der Verstorbenen festzustellen,
x?(2) = 3,370, p = 0,186; sie wurde nicht hiufiger oder seltener innerhalb einer Klinik als
auRerhalb reanimationspflichtig, ¥ (2) = 2,313, p = 0,363; weiter war die Dauer der
Reanimation im Median nicht langer oder kirzer als in der Gruppe der Verstorbenen, H (2) =
2,887, p (asympt. Signifikanz) = 0,236 und die Reanimation wurde nicht haufiger oder
seltener beobachtet als bei der Gruppe der Verstorbenen, y%(2) = 1,128, p = 0,576. Die
Dauer des Akutkrankenhausaufenthalts lag fiir die Uberlebenden mit Follow-Up-

Untersuchung bei ca. zwei Wochen, die Dauer der Rehabilitation bei etwa 9 Wochen.

Tabelle 3: Erginzende soziodemographische Angaben zur Gruppe der Uberlebenden mit Follow-Up-
Untersuchung

Haufigkeit, Prozent, %

n

Familienstand, N = 48 ledig 8 16,7
verheiratet 32 66,7

Partnerschaft 6 12,5

geschieden 2 4,2

Kinder, N = 42 ja 34 81,0
nein 8 19,0

Berufliche Situation, N = 40 arbeitslos 5 12,5
pensioniert 14 35,0

erwerbstatig 21 52,5

Wohnsituation vor HKS, selbstversorgend zuhause 34 59,6
N=35 betreutes Wohnen 1 1,8
Muttersprache Deutsch, ja 29 87,9
N=33 nein 4 12,1
Bildungsabschluss, N = 31 Sonderschule 1 3,2
Mittelschule 11 35,5

Realschule 6 19,4

Abitur ohne Studium 3 9,7

Studium 10 32,3

Tabelle 3 zeigt weitere ausgewadhlte soziodemographische Angaben zur Follow-Up-Stichprobe

(N =57), welche zum Zeitpunkt der Aufnahme in die HOPE-Studie erfragt wurden und relevant
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fiir die in der vorliegenden Arbeit folgende Analyse der umweltbezogenen Funktionsfahigkeit
sowie der bereichsspezifischen Lebenszufriedenheit sind. Ein Grofdteil der Patienten war
demnach zumindest bis zum Zeitpunkt des HKS verheiratet (66,7%), in einem
Beschaftigungsverhaltnis (52,5%) und wohnte selbstversorgend zu Hause (59,6%). Sie
sprachen zu einem Uberwiegenden Teil muttersprachlich Deutsch (87,9%) und hatten am
haufigsten einen Mittelschulabschluss (35,5%) oder ein abgeschlossenes Studium (32,3%)
absolviert. Fehlende Daten sind an dieser Stelle Uberwiegend den eingeschrankten
Befragungsmoglichkeiten der Angehorigen in deren akuter Belastungssituation zum Zeitpunkt

von U1l geschuldet, als die Patienten auf der Intensivstation behandelt wurden.

3.2 Entwicklung des Bewusstseinsniveaus mittels CRS-R bis zum
Follow-Up-Zeitpunkt und globales klinisches Outcome mittels
CPC

Tabelle 4 zeigt das Bewusstseinsniveau bei der ersten Untersuchung, also zum Zeitpunkt der

Aufnahme in die HOPE-Studie sowie ein Jahr spdter zum Zeitpunkt der Follow-Up-

Untersuchung.

Tabelle 4: Bewusstseinsniveau der Stichprobe der vorliegenden Arbeit sowie der HOPE-Gesamtstichprobe
zum Aufnahmezeitpunkt (U1) und zum Follow-Up-Zeitpunkt (U6) mittels CRS-R

Bewusstseinsniveau Follow-Up- Follow-Up-
Gesamtstichprobe bei Ul Gesamtstichprobe bei U6
N=57 N=55*
n (%) n (%)
SRW 55 (98,2) 6 (10,9)
MCS 1(1,8) 6 (10,9)
eMCS 0(0) 43 (78,2)

*telefonisch nicht anwendbare CRS-R bei zwei Patienten

Waren von 57 Untersuchten zunachst 55 Patienten im SRW (98,2%), ein Patient im MCS (1,8%)
und keiner im eMCS (0%), erlangten innerhalb eines Jahres 43 von 55 Untersuchten das
Bewusstsein wieder (78,2%). Sechs befanden sich weiterhin im SRW, sechs im MCS (jeweils
10,9%). Somit sank die Zahl der Patienten im SRW um 87,7%, die Zahl derer im MCS stieg um
9,1% und die der Patienten im eMCS stieg um 78,2%. Haufigster Grund fir fehlende Daten

war die Durchfiihrung der Follow-Up-Untersuchung am Telefon, bei der die CRS-R teilweise
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nicht prazise genug angewandt werden konnte, um eine Einstufung durchzufiihren. Die
Testung der demographischen und reanimationsbezogenen Daten zeigte keine statistisch
signifikanten Unterschiede hinsichtlich des Bewusstseins-Outcomes zum Zeitpunkt der
Follow-Up-Untersuchung bis auf die Beobachtung der Reanimation. Keiner der Patienten mit
unglinstigem Bewusstseins-Outcome (n = 7 im SRW oder MCS) waren wahrend der
Reanimation beobachtet worden, wahrend 17 von 33 (51,5%) Reanimationen von Patienten
mit glnstigem Bewusstseins-Outcome beobachtet worden waren, p = 0,014 (exakter Test

nach Fisher).

Die erste CPC-Untersuchung etwa zwei Wochen nach HKS zum Zeitpunkt der Entlassung von
der Intensivstation ist fir nur 27 Patienten (47,4%) vorhanden, die letzte zum Zeitpunkt der
Follow-Up-Untersuchung fir alle 57. Die fehlenden Untersuchungsdaten von der
Intensivstation konnen unter anderem durch eine frithere Verlegung der Patienten erklart

werden.

Tabelle 5: Grad der zerebralen Leistungsfahigkeit von Patienten mit Follow-Up-Untersuchung gemessen
mittels CPC bei Entlassung von der Intensivstation und zum Follow-Up-Zeitpunkt

Follow-Up-Stichprobe Follow-Up-Stichprobe

Beschreibung der

CPC- 2 Wochen nach HKS: 1 Jahr nach HKS:
zerebralen GKO
_ o rt* N= 27 N=57
Leistungsfahigkeit
n (%) n (%)
Gute zerebrale
Leistungsfahigkeit 1 0(0) 25 (43,9)
. 34
MaRige zerebrale gunstig > (18,5) (59,6)
Behinderung 2 5(18,5) 9 (15,8)
Schwere zerebrale
Behinderung 3 — 11 (40,7) 22 14 (24,6) 231
Koma, vegetative : : (81,5) (40,4)
) Veg 4 11 (40,7) 9 (15,8)t

Zustandsbilder

* CPC = 5 (Tod) nicht dargestellt bei Untersuchung von Uberlebenden

+ Anzahl unterscheidet sich von der Anzahl an SRW-Patienten mittels CRS-S am ehesten aufgrund des N-
Unterschieds und einer Interrater-Variabilitat.

¥ Dichotomisiert umfassen die 23 Patienten mit unglinstigem GKO neben SRW und MCS-Patienten auch
Betroffene mit einer schweren zerebralen Behinderung bei eMCS, entsprechend der unterschiedlichen
Definitionen der CRS-R und CPC-Skalen (siehe 2.2).
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Tabelle 5 zeigt, dass zundchst keiner der Patienten eine gute zerebrale Leistungsfahigkeit
erreichte, spater immerhin 25 Patienten (43,9%). Ein glinstiges GKO hatten anfangs nur funf
(18,5%) der Patienten, nach einem Jahr 34 (59,7%). Das ungiinstige GKO von zunéachst 81,5%
reduziert sich bis ein Jahr spater um 41% auf 40,3%. Noch 23 Patienten hatten zum Follow-
Up-Zeitpunkt also eine schwere zerebrale Behinderung (11 Patienten) oder waren im SRW

bzw. MCS (12 Patienten, siehe Tabelle 4).

Das ermittelte dichotomisierte GKO war in der jeweiligen Signifikanztestung unabhangig von
den soziodemographischen und reanimationsbezogenen Faktoren. Nur hinsichtlich der Dauer
des Aufenthalts in einer Rehabilitationseinrichtung zeigte sich im Mann-Whitney-U-Test, dass
Patienten mit ungiinstigem GKO (N = 18; M = 151 Tage, Min = 50 Tage, Max = 251 Tage)
signifikant langer in der Rehabilitation stationdr behandelt wurden als Patienten mit
glnstigem GKO (N = 10; M = 94 Tage, Min = 21, Max = 167 Tage), U = 42,000, Z=-2,303, p =
0,020.

3.3 Funktionelle Unabhangigkeit mittels Bl

Alle Patienten, die zum Follow-Up-Zeitpunkt am Leben waren (n = 65), hatten einen BI-Score
von 0 bei Aufnahme, was eine vollstandige funktionelle Abhangigkeit anzeigt. Wie in
Abbildung 4 zu sehen, erreichten bis zum Zeitpunkt der Follow-Up-Untersuchung 46,3% der
untersuchten Patienten (n = 54) eine vollstéandige funktionelle Unabhangigkeit (100 Punkte),
das heilt, dass sie ihren Wohnalltag und die Eigenpflege ohne Hilfe und Aufsicht bewaltigen

konnten.

28 (51,9%) Untersuchte hatten damit einen optimalen Funktionsstatus (> 90 Bl-Punkte), 26
(48,1%) einen suboptimalen (=< 90 Bl-Punkte). Der Grad der Abhangigkeit mittels Bl sowie der
Funktionsstatus (optimal oder suboptimal) waren erwartungsgemal signifikant assoziiert
sowohl mit dem Bewusstseinszustand zum Follow-Up-Zeitpunkt, p = 0,000, als auch mit dem

GKO, p =0,000.

Folglich waren alle Patienten im SRW (n = 5) und MCS (n = 6) vollstandig abhangig von Hilfe
im Alltag (Bl = 0-20 Punkte), wobei auch 34,9% der Patienten im eMCS (n = 43) einen
suboptimalen Funktionsstatus (Bl =< 90 Punkte) und zu 27,9% total oder schwer abhangig von

Hilfe waren (Bl = 0-60 Punkte).
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Abbildung 4: Grad der funktionellen Abhadngigkeit der Follow-Up-Stichprobe gemessen mittels Bl zum
Zeitpunkt der Follow-Up-Untersuchung

Patienten mit einem unglinstigen GKO (n = 21) hatten erwartungsgemaR alle einen
suboptimalen Funktionsstatus, Patienten mit ginstigem GKO (n = 33) zu 15,2%. Die
soziodemographischen und reanimationsbezogenen Faktoren waren jeweils nicht signifikant
mit dem Funktionsstatus assoziiert. Die Mann-Whitney-U-Testung der Dauer des Aufenthalts
in einer Rehabilitationseinrichtung (n = 28) zeigte jedoch statistisch signifikante Unterschiede
der Funktionsstatus, U = 27, Z = - 2,880, p = 0,003. Die 9 Patienten mit optimalem
Funktionsstatus hatten im Median eine Aufenthaltsdauer von 21 Tagen (Min =21, Max = 132)
und damit eine signifikant kirzere Aufenthaltsdauer hatten als die 19 Patienten mit

suboptimalem Funktionsstatus (M = 103, Min = 50, Max = 251).
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3.4 Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit von
Uberlebenden ein Jahr nach HKS und HIE anhand der ICF

Die Auswertung der einzelnen ICF-Komponenten Kérperfunktionen, Aktivitdten und

Partizipation, Kérperstrukturen und Umweltfaktoren zeigt ein heterogenes Bild an

Einschrankungen, die die Uberlebenden nach HKS und HIE ein Jahr nach Ereignis in ihrer

Funktionsfahigkeit aufwiesen. Die einzelnen Merkmale der ICF-Kategorien konnten fiir eine

jeweils unterschiedliche Anzahl an Patienten erhoben werden, was sich im Folgenden in den

unterschiedlich groRen Stichproben je nach Kategorie widerspiegelt.

3.4.1 Kérperfunktionen mittels ICF zum Follow-Up-Zeitpunkt

3.4.1.1 AusmaRe und Schweregrade der Schadigung von Kérperfunktionen

Tabelle 6 zeigt die medianen Ausmal- und Schwereindizes fiir die Kérperfunktionen. Hohere
Ausmalindizes waren festzustellen in den Kategorien ,,Funktionen des Denkens” (Mausmag =
25, Min = 0, Max = 100), ,,Hohere kognitive Funktionen” (Mausmat = 37,5, Min = 0, Max = 100)
bzw. , Funktionen der Bewegungsmuster” (Mausmaz = 25, Min = 0, Max = 100). Fiur diese
Kategorien wurden starke und volle Beeintrachtigungen (Ausmaf3- und Schweregradindex 75
bis 100) bei 26%, 34% bzw. 37,3% der Untersuchten festgestellt. Die hdufigsten und starksten
Probleme zeigten sich fir die ,,Funktionen der Muskelausdauer” (Mausmag = 50, Min = 0, Max
= 100). Hier wiesen 20 von 52 Patienten (38,5%) schwere und schwerste Probleme auf.
Weiterhin hatten 14 Patienten erhebliche bzw. volle Schadigungen sowohl im kognitiv-
sprachlichen Bereich (27,5%, Mausmag = 0, Min = 0, Max = 100,) als auch bei den
Miktionsfunktionen (26,9%, Mausmag = 0, Min = 0, Max = 100). Es gibt kein ICF-Merkmal der
Komponente Kérperfunktionen, fiir das nicht mindestens zwei Patienten aus der vorliegenden

Stichprobe erhebliche bis volle Schadigungen trugen.

Abbildung 5 veranschaulicht die Verteilung innerhalb der Stichproben fiir die Ausmafindizes
der Korperfunktionen. Trotz Median von 0, entsprechend einer intakten Kérperfunktion fir
die meisten Kategorien, zeigt die jeweils hohe Verteilungsbreite das Vorhandensein
erheblicher Schadigungen fiir einen jeweils relevanten Anteil der Patienten, deren

Unterschiede im Weiteren untersucht werden.
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Tabelle 6: Ausmal3- und Schweregradindizes im Median der Einschrankungen der ICF-Komponente
Kérperfunktionen

Ausmalindex Schweregradindex
ICF- Merkmal N Mt Min Max N [\ Min Max Ng*
Temperament und
Personlichkeit 47 0 0 100 9 100 75 100 3
Energie und Antrieb 48 0 0 100 11 100 75 100 2

Emotionale Funktionen 48 0 0 100 10 100 75 100 2
Funktionen des Denkens 50 25 0 100 13 100 75 100 0

héhere kognitive
Funktionen 50 37,5 0 100 17 100 75 100 O

Kognitiv-sprachliche

Funktionen 51 0 0 100 14 100 75 100 O
Funktionen des Sehens 45 0 0 75 2 75 75 75 5
Schmerzen 50 0 0 100 6 75 75 100 1
Blutdruckfunktionen 52 0 0 100 3 75 75 100 O
Funktionen der Atmung 51 0 0 100 6 75 75 100 1

Funktionen der
Nahrungsaufnahme 52 0 0 100 13 100 75 100 O

Funktion Aufrecht-
erhaltung Kérpergewicht 51 0 0 100 5 100 75 100 O

Funktionen der
Warmeregulation 49 0 0 100 2 87,5 75 100 1

Miktionsfunktionen 52 0 0 100 14 100 75 100 0

Funktionen der
Muskelausdauer 52 50 0 100 20 100 75 100 0

Funktionen der
Bewegungsmuster 50 25 0 100 19 100 75 100 1

¥ mit nicht spezifierbarem Problem (Beurteilungsmerkmal 8)

t Dargestellt sind die Mediane der AusmaRindizes von O (vollstandige Funktionsfahigkeit) bis 100 (komplette
Einschrankung) fiir jede Kategorie der Komponente Kérperfunktionen.

¥ Der Schweregradindex findet nur Anwendung bei schwerer (Schweregradindex 75) und kompletter
Einschrankung (Schweregradindex 100) der jeweiligen Kérperfunktion, weshalb die absolute Angabe N
(Schwererad) < N (AusmaR). Die Tabelle gibt bis auf die Mediane keine Auskunft liber die relative Verteilung
innerhalb der jeweiligen Stichproben.
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Abbildung 5: Verteilung der AusmaRindizes von ICF-Kérperfunktionen

X-Achse: Kategorien der Komponente Kérperfunktionen. Y-Achse: AusmaRindizes (0 = keine, 25 = leichte, 50 =
moderate, 75 = schwere, 100 = vollstandige Einschrankung der Kérperfunktion). Boxen/ Interquartilsabstand:
umfassen 50% der Stichprobenverteilung fir jede Kategorie. Die GroRRen der Boxen lassen keinen Vergleich der
Stichprobenumfange der Kategorien zu. Minimum: fiir die untersuchten Stichproben jeweils bei 0. Das untere
Quartil geht teilweise in das Minimum ein, wenn der Median (waagrechter Strich in der Box) bei 0 liegt (=
erhaltene Korperfunktion). Punkte und Sterne entsprechen AusreiRern mit unterschiedlicher Anzahl, die in
Bezug zu ihrer Box stehen. Der oberste entspricht dem Maximum. Whiskers (vertikale Striche, enden mit dem
Maximum, wenn keine Ausreiler vorhanden) und AusreiBer umfassen 50% der Stichprobe. Ein GroRenvergleich
zwischen den Kategorien ist auch hinsichtlich der AusreiBer nicht méglich, da die Stichproben der Kategorien
unterschiedlich groB waren.

3.4.1.2 Cluster-Zuordnung nach Grad der Schadigung von Kérperfunktionen

Zur vereinfachten weiteren Analyse wurde eine Clusterzuordnung der Stichprobe der
vorliegenden Arbeit, fir welche ICF-Daten vorhanden sind (N = 52), zu drei Gruppen
vorgenommen, den Gruppen A, B und C, geclustert nach Graden der Behinderung. Tabelle 7
zeigt die Haufigkeiten dieser Verteilung. Gruppe A enthalt hierbei Untersuchte, welche keine,
leichte, hochstens eine moderate und keine schwere oder volle Schadigung der
Korperfunktionen erlitten haben (30,8%), zu Gruppe B gehéren Geschadigte mit leichten und
zusatzlich mehr als einer moderaten und/oder héchstens zwei schweren sowie keiner vollen
Schadigung (26,9%), zu Gruppe C gehoren schwer oder voll geschadigte Patienten mit

moderaten sowie mehr als zwei schweren und/oder vollen Schadigungen (42,3%).
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Tabelle 7: Haufigkeiten der Cluster-Zuordnung fir die ICF-Komponente Kérperfunktionen

Gruppen unterschiedlich starker Schadigung der N =52

Kérperfunktionen n %
A: keine/ leichte Schadigung/ < 1 moderate/ 0 volle 16 30,8
B: leichte/ > 1 moderate/ < 2 schwere/ 0 volle 14 26,9
C: 22 schwere/ volle Schadigungen 22 42,3

Es zeigten sich keine soziodemographischen oder behandlungsbezogenen Unterschiede

zwischen diesen Gruppen.

3.4.1.3 Schéadigungen von Kérperfunktionen, Outcome und Funktionsstatus
Tabelle 8 zeigt die statistisch signifikanten Unterschiede zwischen den Cluster-Gruppen und
jeweils dem Bewusstseinsniveau zum Follow-Up-Zeitpunkt, dem GKO und dem

Funktionsstatus zum Follow-Up-Zeitpunkt.

Tabelle 8: Bewusstseinsniveau zum Follow-Up-Zeitpunkt mittels CRS-R, GKO mittels CPC und
Funktionsstatus mittels Bl zum Follow-Up-Zeitpunkt nach Cluster-Gruppen A, B, C der ICF-Komponente
Kérperfunktionen

Kérperfunktionen- Bewusstseinsniveau GKO Funktionsstatus
Gruppe nach Grad SRW MCS eMCS glnstig  unglinstig optimal  suboptimal
der Schadigung

A: N=16

n 0 0 16 16 0 15 1
(%) (0) (0) (100) (100) (0) (93,8) (6,2)
B: N=14

n 0 0 14 11 3 8 6
(%) (0) (0) (100) (78,6) (21,4) (57,1) (42,9)
C: N=22

n 5 6 11 4% 18 4% 18
(%) (22,7)  (27,3)  (50) (18,2) (81,8) (18,2) (81,8)

¥ Gruppe C- Zuordnung trotz glinstigem GKO und optimalem Funktionsstatus erklarbar mit > 2
schweren Schidigungen der Kérperfunktionen, die nicht mit einer schweren zerebralen
Behinderung einhergehen und nicht zur funktionellen Abhangigkeit flihren.

Patienten mit keiner oder einer leichten bis moderaten Schadigung der Kérperfunktionen
(Gruppen A und B, N = 30) waren alle signifikant haufiger wach und kontaktfahig (eMCS) als
Patienten mit schweren bis vollen Schadigungen (Gruppe C, N = 22), welche noch zu 22,7% im

SRW und zu 27,3% im MCS waren, p = 0,000 (exakter Test nach Fisher). Patienten im eMCS
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waren zu 39% kaum, zu 34,1% moderat und zu 26,8% schwer korperlich eingeschrankt. Weiter
hatten, wie aus Tabelle 8 zu entnehmen, alle Patienten aus Gruppe A (N = 16) ein glinstiges
GKO, Patienten aus Gruppe B (N = 14) bzw. C ein signifikant unglinstigeres GKO, zu 21,4% bzw.
81,8%, p < 0,001 (exakter Test nach Fisher). Auch der Funktionsstatus mittels Bl war signifikant
assoziiert mit der ABC-Gruppen-Zuordnung der Komponente Kérperfunktionen. Wie in Tabelle
8 zu erkennen, hatten Patienten mit geringerer Schadigung einen signifikant besseren
Funktionsstatus nach BI, waren bei basalen Alltagsaktivitaiten also deutlich weniger

eingeschrankt als moderat und schwer geschadigte Patienten, 32 (2) = 21,400, p < 0,001.

3.4.2 Kérperstrukturen mittels ICF zum Follow-Up-Zeitpunkt

3.4.2.1 AusmaRe und Schweregrade der Schadigungen von Kérperstrukturen

Die AusmaR- und Schweregradindizes der Komponente Kérperstrukturen sind in Tabelle 9
aufgefiihrt. Fiir 24 von 50 Patienten (44,7%) wurden Schadigungen des kardiovaskuldren
Systems angegeben, darunter fiir 6 Patienten (25%) schwerwiegende (M = 75, Min = 75, Max
= 75). Die Art der Schadigung war fir das kardiovaskulare System zu 73,7% eine qualitative
Strukturveranderung wie arteriosklerotische Verdanderungen oder Herzklappenstenosen.
Dementsprechend wurde die Lokalisation der Schadigung zu 25% als mehr als eine
anatomische Region des kardiovaskuldren Systems betreffend angegeben, zu 45,8% als nicht
spezifizierbar, und zu 16,7% als links, also herzseitig. Eine Schadigung der oberen Extremitat
lag fur 19 von 50 Patienten (38%) vor, fir 12 davon (63,2%) eine schwere oder volle
Schadigung, welche wieder zum Grof3teil (89,5%) struktureller Genese war, was vor allem das
Auftreten von Spastiken und Muskelatrophien an den Armen bei Patienten nach hypoxischer
Enzephalopathie anzeigte. Zu 39,3% traten diese Schadigungen beidseits auf und zu 25%

betrafen sie mehr als eine anatomische Region der oberen Extremitat.

Tabelle 9: Ausmal3- und Schweregradindizes im Median der Schadigungen von ICF-Kérperstrukturen

Ausmalindex Schweregradindex ¥
ICF- Merkmal N Mt Min Max N [\ Min Max Nsg*
Kardiovaskulares System 50 0 0 75 6 75 75 75 3
Obere Extremitat 50 0 0 100 12 87,5 75 100 0

¥ mit nicht spezifierbarem Problem (Beurteilungsmerkmal 8)

t Dargestellt sind die Mediane der AusmaRindizes von O (vollstandige Funktionsfahigkeit) bis 100 (komplette
Einschrankung) fir jede Kategorie der Komponente Kérperstrukturen

¥ Der Schweregradindex findet nur Anwendung bei schwerer (Schweregradindex 75) und kompletter
Einschrankung (Schweregradindex 100) der jeweiligen Kérperstrukturen, weshalb die absolute Angabe N
(Schwererad) < N (AusmaR). Die Tabelle gibt bis auf die Mediane keine Auskunft iber die relative Verteilung.
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3.4.2.2 Cluster-Zuordnung nach Graden der Schadigung von Kérperstrukturen

Tabelle 10 zeigt die Cluster-Zuordnung zu den Gruppen A, B, C unterschiedlich starker
Schadigung der Korperstrukturen. 32% der Patienten gaben an, keine Schadigung zu haben
(Gruppe A), 28% gaben eine leichte und moderate (Gruppe B) an, 34% trugen schwere und
volle Schadigungen der Kérperstrukturen. Die Testung der Clustergruppen auf Unterschiede
betreffend den soziodemographischen, reanimations-, behandlungs- oder Outcome-
bezogenen Faktoren erreichten keine statistische Signifikanz, weshalb sie hier nicht berichtet

werden.

Tabelle 10: Haufigkeiten der Cluster-Zuordnung fir die ICF-Komponente Kérperstrukturen

Gruppen unterschiedlich starker n/ N (N =50) %
Schadigung der Kérperstrukturen

A: keine Schadigung 16 32
B: leichte und moderate Schadigung 14 28
C: schwere und volle Schadigung 17 34

3.4.3 Aktivitdten und Partizipation mittels ICF zum Follow-Up-Zeitpunkt

3.4.3.1 AusmaRe und Schweregrade der Beeintrachtigungen von Aktivitdten und
Partizipation

Tabelle 11 zeigt die AusmalR- und Schweregradindizes der Beeintrachtigungen bei Aktivitéten
und Partizipation nach L und LF der Follow-Up-Stichprobe. Die L resultierte bei der Befragung
aus einer Bejahung der tatsachlichen Durchfiihrung der entsprechenden Tatigkeit, die LF aus
der Angabe des Erhalts der Fahigkeit zur potenziellen Durchfiihrung. Die Analyse der
Ausmallindizes der ICF-Komponente Aktivitdten und Partizipation zeigte besonders haufig
aufgetretene Beeintrachtigungen der L in den Kategorien ,,Probleme |6sen”, bei 57,4% der
Untersuchten (n = 47), ,,Gehen”, bei 58,8% (n = 51), ,,Sich Fertigkeiten aneignen”, bei 60,4%
(n = 48), mit jeweils einem Medianausmag von 25 (Min = 0, Max = 100). Fir die Kategorie
,Bezahlte Tatigkeit” lagen mit einer Rate von 80% Betroffenen (n = 40) die haufigsten
Beeintrachtigungen vor (Mausmar = 100, Min = 0, Max = 100), begriindbar dadurch, dass die
meisten Patienten nach stattgehabtem HKS und erlittener HIE auch nach einem Zeitraum von
mindestens einem Jahr zum Follow-Up-Zeitpunkt nicht einer Erwerbstatigkeit nachgehen

konnten. Fir einen Patienten ergaben sich Beeintrachtigungen in allen Leistungsmerkmalen
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der Komponente Aktivitdten und Partizipation, welche nicht genauer spezifiziert werden

konnten.

Die Untersuchung der LF zeigte ein dhnliches Einschrankungsprofil wie die der tatsachlichen
L. Die Haufigkeiten fur leichte bis volle Beeintrachtigungen der LF dabei, ,sich Fertigkeiten
an[zu]eignen”lagen hier bei 57,1% (n = 49), ,Probleme [zu] |I6sen” bei 56,3% (n = 48) Mediane
je 25 (Min =0, Max = 100), zu ,,gehen” bei 57,7% (n = 52) (Mausmaz = 37,5, Min = 0, Max = 100),
und einer ,bezahlte[n] Tatigkeit” nachzugehen bei 81,0% (n = 42) (Mausmag = 100, Min = 0, Max
= 100). Zusatzlich war das in der L nicht eingeschrankte Merkmal ,feinmotorischer
Handgebrauch” in der LF bei 50% der Patienten eingeschrankt (n = 52, Maysmag = 12,5, Min =
0, Max = 100), bei 20, also 38,5%, sogar schwer bis vollstdandig. Abbildung 6 veranschaulicht

die Pravalenz von Beeintrachtigungen der untersuchten Kategorien mit ihren AusmaRen.

Schweregradindizes, sprich die Kennzeichnung von lberwiegend (Schweregradindex 75) bis
voll eingeschrankten (Schweregradindex 100) Kategorien, lagen fir die L und LF aller
untersuchten Kategorien vor. Pro Kategorie wiesen jeweils mindestens neun Patienten (N
variiert zwischen 40 und 52) einen Schweregradindex auf, was eine hohe Pravalenz schwerer
bis voller Beeintrachtigungen der Aktivitaten und Partizipation widerspiegelt. Die Kategorie
mit dem hochsten Anteil von Schweregradindizes war, ahnlich der in der Analyse der
AusmaRindizes dargestellten, ,bezahlte Tatigkeit” mit N = 28 (70%) fur L bzw. 30 (71,4%) fur
LF. Diese Patienten waren zu 65% (L) bzw. 63,6% (LF) vorher erwerbstéatig. Umgekehrt liel sich
schlieen, dass die vor HKS Erwerbstatigen, nun zu 65% (L) bzw. 70% (LF) arbeitsunfahig
waren. Ergdnzend zu erwahnen ist, dass 60% (L) bzw. 70% (L) dieser nach HKS-

Arbeitsunfahigen unter 50 Jahre alt waren.

Weitere hohe Pravalenzen von Schweregradindizes lagen vor fiir die Kategorien ,,Gehen” mit
N = 18 (35,3%) fur L bzw. N = 21 (40,4%) fur LF, ,feinmotorischer Handgebrauch” mit N = 18
(35,3%) fur L bzw. N = 20 (39,2%) fur LF, ,,Schreiben” (N = 18, 36,7% fir L; N = 18, 36% fiir LF),
,Die Toilette benutzen” (N =18, 35,3% fur L; N = 19, 36,5% fir LF), ,Seine Korperteile pflegen”
und ,,Sich kleiden“ (je N =17, 33,3% fur L; N =19, 37,3% fiir LF), ,,Probleme |6sen” (N = 16, 34%
far L; N = 17, 35,4% fiir LF) und ,,Die tagliche Routine durchfihren” (N = 16, 32,7% fir L; N =
17, 35,4% fur LF).

49



Tabelle 11: AusmaR- und Schweregradindizes der Beeintrachtigungen in ICF-Aktivitédten und Partizipation nach
Leistung (L) und Leistungsfahigkeit (LF) der Follow-Up-Stichprobe

ICF - Aktivitdten und Partizipation - Ausmallindex Schweregradindex
Kategorie N M+ Min  Max N M Min  Max Ng X
L 50 0 0 100 9 100 75 100 1
Zuhoren LF 51 0 0 100 10 100 75 100 0
L 48 25 0 100 12 100 75 100 1
Sich Fertigkeiten aneignen LF 49 25 0 100 13 100 75 100 0
L 49 0 0 100 18 100 75 100 1
Schreiben LF 50 0 0 100 18 100 75 100 0
L 47 25 0 100 16 100 75 75 1
Probleme l6sen LF 48 25 0 100 17 100 75 100 0
L 49 0 0 100 16 100 75 100 1
Die tagliche Routine durchfiihren LF 48 0 0 100 17 100 75 100 0
Eine elementare Kérperposition L 51 0 0 100 14 100 75 100 1
wechseln LF 52 0 0 100 16 100 75 100 0
L 51 0 0 100 14 100 75 100 1
Sich verlagern LF 52 0 0 100 16 100 75 100 0
L 51 0 0 100 18 100 75 100 1
Feinmotorischer Handgebrauch LF 52 12,5 0 100 20 100 75 100 0
L 51 25 0 100 18 100 75 100 1
Gehen LF 52 37,5 0 100 21 100 75 100 0
L 51 0 0 100 15 100 75 100 1
Sich auf andere Weise fortbewegen LF 52 0 0 100 15 100 100 100 0
Sich in verschiedenen Umgebungen L 50 0 0 100 14 100 75 100 1
fortbewegen LF 51 0 0 100 14 100 75 100 0
Sich unter Anwendung von Geréten/ L 51 0 0 100 13 100 75 100 1
Ausriistung fortbewegen LF 52 0 0 100 14 100 75 100 0
L 51 0 0 100 17 100 75 100 1
Seine Korperteile pflegen LF 52 0 0 100 19 100 75 100 0
L 51 0 0 100 18 100 75 100 1
Die Toilette benutzen LF 52 0 0 100 19 100 75 100 0
L 51 0 0 100 17 100 75 100 1
Sich kleiden LF 52 0 0 100 19 100 75 100 0
L 51 0 0 100 14 100 75 100 1
Essen LF 52 0 0 100 15 100 75 100 0
L 51 0 0 100 13 100 75 100 1
Trinken LF 52 0 0 100 14 100 75 100 0
L 40 100 0 100 28 100 75 100 1
Bezahlte Tatigkeit LF 42 100 0 100 30 100 75 100 0

¥ mit nicht spezifierbarem Problem (Beurteilungsmerkmal 8)

* Dargestellt sind die Mediane der AusmaRindizes von 0 (keine Beeintrachtigung) bis 100 (vollstandige Beeintrachtigung) fiir jede Kategorie
der Komponente Aktivitéten und Partizipation.

¥ Der Schweregradindex findet nur Anwendung bei schwerer (Schweregradindex 75) und kompletter Einschrankung (Schweregradindex
100) der jeweiligen Kategorie, weshalb die absolute Angabe N (Schwererad) < N (AusmaR). Die Tabelle gibt bis auf die Mediane keine
Auskunft Uber die relative Verteilung innerhalb der jeweiligen Stichproben.
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Abbildung 6: AusmaRindizes der ICF-Komponente Aktivitdten und Partizipation nach Leistung und
Leistungsfahigkeit

Y-Achse: Kategorien der Komponente Aktivitdten und Partizipation. X-Achse: Ausmassindizes (0 = keine, 25 = leichte, 50 =
moderate, 75 = schwere, 100 = vollstdndige Einschrankung der Aktivitaten/Partizipation). Boxen/ Interquartilsabstand:
umfassen mindestens 50% der Stichprobenverteilung fiir jede Kategorie. Da das Minimum (= 0) und/ oder das Maximum (=
100) fur einige Kategorien zu mehr als 25% reprasentiert sind, fallen das untere und/ oder das obere Quartil mit diesen
zusammen. Daher umfasst die Box bei diesen Kategorien die gesamte Spannweite und verdrdngt die Whiskers. Whiskers
sind die zur X-Achse parallelen Linien oberhalb/ unterhalb der oberen/ unteren Quartile und kennzeichnen die
Stichprobenanteile von unter 25% innerhalb der Kategorie. Fir die Kategorie ,,Bezahlte Tatigkeit” (L und LF) ist der Median
100 (= vollstandige Einschrankung), da 80% Untersuchten zum Follow-Up-Zeitpunkt nicht arbeiteten. Der Median (zur Y-
Achse paralleler Strich in der Box) liegt bei O fir die Kategorien ,Zuhéren”, ,Elementare Kérperposition wechseln®, ,,Sich
verlagern”, ,Fortbewegung in verschiedenen Umgebungen®, ,Fortbewegung mit Geradten”, , Korperpflege”,
,Toilettenbenutzung”, ,Sich kleiden®, ,Essen”, , Trinken®. Mind. 50% der Stichprobe hat in diesen Kategorien demnach
keine Einschrankungen. Ausreifer finden sich aufgrund der hohen Reprasentanz von Minimum und Maximum, also von
sowohl fehlenden (0) als auch vollstandigen Einschrankungen (100), nicht.
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3.4.3.2 Cluster-Zuordnung nach Graden der Beeintrachtigung von Aktivitédten und
Partizipation

Die Cluster-Zuordnung der Untersuchten zu den Gruppen A, B, C in Tabelle 12 zeigte eine
verhaltnismaRig grolRe GruppengroRe fur C, das heiRt 51% der Patienten besaRen voll und/
oder mehr als zwei schwer eingeschrankte Leistungskategorien, 47,4% haben ebensolche
Einschrankungen der LF. Nur 11,8% bzw. 11,5% der Untersuchten waren B zuzuordnen, hatten
also moderate und maximal zwei schwere Schadigungen, Gruppe A ohne und mit geringen
Beeintrachtigungen hingegen enthielten 37,3% bzw. 36,5% der Patienten. Letztere waren in
ihrer L und LF also nicht oder nur leicht eingeschrankt. Zusammenfassend litten mehr
Patienten unter starken Beeintrachtigungen der Aktivitéiten und Partizipation als zusammen

unter moderaten und leichten Beeintrachtigungen.

Tabelle 12: Gruppen-GrofRen der Cluster-Zuordnung fiir die ICF-Komponente Aktivitédten und Partizipation
nach Ausmal? der Beeintrachtigung in Leistung und Leistungsfahigkeit

Gruppen unterschiedlich starker Leistung Leistungsfahigkeit

Beeintradchtigungen der
Aktivitdten und Partizipation

n/N (N=51) % n/N (N=52) %
A: keine/ leichte/ < 1 moderate/ 0 volle
Beeintrachtigungen 19 37,3 19 36,5
B: leichte/ > 1 moderate/ < 2 schwere/ 0
volle Beeintrachtigungen 6 11,8 6 11,5
C: 22 schwere/ volle Beeintrachtigungen 26 51,0 27 47,4

3.4.3.3 Aktivitédten und Partizipation, Outcome und Funktionsstatus

Tabelle 13 zeigt die Haufigkeiten nach Cluster-Zuordnung zu den Gruppen A, B und C der
Komponente Aktivitdten und Partizipation in Hinblick auf Bewusstseinsniveau, GKO und
Funktionsstatus. Die drei Schweregrade A, B und C waren signifikant unterschiedlich
hinsichtlich ihres Bewusstseinsniveaus zum Follow-Up-Zeitpunkt, fur L, p = 0,019, fir LF, p =
0,010 (exakter Test nach Fisher). Alle Patienten aus Gruppe A (n =19) und B (n = 6) waren zum
Follow-Up-Zeitpunkt im eMCS, wie in Tabelle 13 erkennbar. Umgekehrt hatten Patienten mit
vollem Bewusstsein zu 46,3% kaum Beeintrachtigungen, zu 14,6% moderate und zu 39%

schwere und vollsténdige Einschrdankungen bei ihren Aktivitédten und Partizipationen.
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Tabelle 13: Bewusstseinsniveau mittels CRS-R, GKO mittels CPC und Funktionsstatus mittels Bl der drei
Cluster-Gruppen A, B, C zum Follow-Up-Zeitpunkt fir die ICF-Komponente Aktivitédten und Partizipation

Aktivitéten und Bewusstseinsniveau GKO Funktionsstatus
Partizipation —
Gruppe nach SRW MCS eMCS glinstig un- opti- sub-
Ausmal der glinstig mal  optimal
Beeintrachtigung
A: n L 0 0 19 19 0 19 0
N=19 (%) (0) (0) (100) (100) (0) (100) (0)
n LF 0 0 19 19 0 19 0
(%) (0) (0) (100) (100) (0) (100) (0)
B: n L 0 0 6 6 0 4 2
N=6 (%) (0) (0) (100) (100) (0) (66,7)  (33,3)
n LF 0 0 6 6 0 4 2
(%) (0) (0) (100) (100) (0) (66,7)  (33,3)
C: n L 5 5 16 6 20 4 22
N=26(L) (%) (19,2) (19,2) (61,5) (23,1) (76,9) (15,4)  (84,6)
bzw. 27(LF) n LF 5 6 16 6 21 4 23
(%) (18,5) (22,2)  (59,3) (22,2) (80,8) (14,8) (85,2)

Jeweils 19,2% der 26 Gruppe-C-Patienten mit schweren und vollen Beeintrachtigungen von
Aktivitédten und Partizipation waren im SRW oder MCS und 73,1% im eMCS. Alle 19 Patienten
ohne oder mit nur geringer Beeintrachtigung (Gruppe A) und alle 6 Patienten mit moderater
Beeintrachtigung (Gruppe-B) ihrer Aktivitdten und Partizipation hatten ein gilinstiges GKO,
wahrend 20 der 26 (L) bzw. 21 der 27 (LF) Gruppe-C-Patienten (77% bzw. 78%) mit schwerer
und voller Beeintrachtigung ein ungiinstiges dichotomisiertes GKO vorwiesen, p = 0,000 fir (L
und LF). Tabelle 13 zeigt zudem, dass alle Patienten aus Gruppe A, 66,7% aus Gruppe B und
nur 15,4% (L) bzw. 14,8% (LF) aus Gruppe C einen optimalen Funktionsstatus hatten, p = 0,000
(L) und p = 0,000 (LF). Der Funktionsstatus war also umso besser, je geringer die

Beeintrachtigung der L und LF der Komponente Aktivitdten und Partizipation war.

Die Signifikanztestung mit den soziodemographischen und behandlungsbezogenen Daten
zeigte Unterschiede nach Grad der Einschrankung und der Dauer des Reha-Aufenthalts, H (2)
=7,767, p =0,009 fur L; H (2) = 8,331, p = 0,006 fir LF, sieche Tabelle 14. Patienten mit starker
und voller Beeintrachtigung (Gruppe C; n = 18, 66,7% fir L bzw. n = 19, 67,9% fiir LF) wurden
mit 88 (L) bzw. 103 (LF) Tagen (= Median, Min = 50, Max = 251) signifikant am langsten
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rehabilitiert, wahrend die 7 zu Gruppe A gehérenden Patienten (25,9%) im Median nur 30
Tage in einer Rehabilitationseinrichtung verbrachten (Min = 21, Max = 132), H (2) = 7,767, p
(Monte Carlo) =0,009 fiir L; H (2) = 8,331, p = 0,006 fiir LF. Gruppe B mit nur 2 Patienten (7,4%)
fir dieses Merkmal hatte eine mediane Dauer von 42 Tagen (Min = 21, Max = 62). Patienten
mit bis zum Follow-Up-Zeitpunkt bleibender starkster Beeintrachtigung hatten im Vorfeld
folglich die langste Rehabilitation erhalten, Patienten mit spaterer geringer Beeintrachtigung

nur eine kurze rehabilitative Aufenthaltsdauer bendtigt.

Tabelle 14: Dauer des Reha-Aufenthalts der drei Cluster-Gruppen A, B, C der ICF-Komponente Aktivitéten
und Partizipation

Aktivitdten und Dauer der Rehabilitation in Tagen
Partizipation- Gruppe N =27
| Min Max
A L = LF* 7 30 21 132
B L = LF* 2 41,5 21 62
¢ L 18 87,5 50 251
LF 19 103 50 251

*Die GruppengroBen nach Leistung (L) und Leistungsfahigkeit (LF) entsprechen sich

3.4.4 Umweltfaktoren mittels ICF zum Follow-Up-Zeitpunkt

3.4.4.1 AusmaRe und Schweregrade von Umweltfaktoren

Die Auswertung der Komponente Umweltfaktoren ergab hohe Raten von vollstandig sowie
leicht ausgepragten Forderfaktoren bei allen Umweltfaktoren und niedrige Raten an
Barrieren. Einem Groldteil der Patienten standen also kaum Einschrankungen, dafiir aber
ausreichend Unterstiitzung zur Verfligung. Tabelle 15 zeigt die Mediane fiir die verschiedenen
Umweltfaktoren-Kategorien: Die groBe Haufigkeit an erheblich und voll ausgepragten
Forderfaktoren spiegelt sich wider in den positiven Schweregradindizes (75 und 100) fir einen

grolRen Patientenanteil zwischen 85% und 96% je Kategorie.
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Tabelle 15: Ausmal3- und Schweregradindizes der ICF-Komponente Umweltfaktoren der Follow-Up-

Stichprobe

ICF- Kategorie

AusmalRindex
N mMmt  Min

Schweregradindex ¥
Max N M Min Max Ng*

Produkte und
Substanzen fiir den
personlichen Verbrauch

Produkte und
Technologien zum
personlichen Gebrauch
im taglichen Leben

Produkten und
Technologien zur
personlichen Mobilitat
drinnen und drauBen
und zum Transport

Produkte und
Technologien zur
Kommunikation

Fachleute der
Gesundheitsberufe

Individuelle
Einstellungen der
Mitglieder des
erweiterten
Familienkreises

Dienste, Systeme und
Handlungsgrundsatze
der Rechtspflege

55 100 0 100 53 100 75 100 0

54 100 -75 100 51 100 -75 100 0

55 100 0 100 51 100 75 100 0

50 100 0 100 43 100 75 100 0

55 100 -75 100 50 100 -75 100 0

55 100 -100 100 53 100 -100 100 0

53 100 -50 100 45 100 75 100 2

¥ mit nicht spezifierbarem Problem (Beurteilungsmerkmal 8)

t Dargestellt sind die Mediane der AusmaRindizes von -100 (vollstdndig vorhandene Barrieren) bis 100
(vollstandig vorhandene Foérderfaktoren) fiir jede Kategorie der Komponente Umweltfaktoren. O bezeichnet
die fehlende Auspragung von Barrieren oder Forderfaktoren.

¥ Der Schweregradindex findet Anwendung bei erheblich (Schweregradindex -75) und kompletter
Einschrankung bis voll ausgepragten Barrieren (Schweregradindex -100) bzw. bei Gberwiegend
(Schweregradindex 75) bis voll (Schweregradindex 100) ausgepragten Forderfaktoren. Daher sind die
absolute Angaben N (Schwererad) < N (AusmaR). Die Tabelle gibt bis auf die Mediane keine Auskunft Gber
die relative Verteilung innerhalb der jeweiligen Stichproben.
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Ein negativer Schweregradindex, als Ausdruck erheblich bis voll ausgepragter Barrieren, lag
mit -75 fiir jeweils einen Patienten (1,9% und 1,8%) fiir die Kategorien ,Produkte und
Technologien zum personlichen Gebrauch im taglichen Leben” und ,Fachleute der
Gesundheitsberufe” vor. Zwei Patienten (3,6%) waren mit einer voll ausgepragten Barriere (-
100) im Bereich ,,Individuelle Einstellungen der Mitglieder des erweiterten Familienkreises”
konfrontiert. Fir alle drei Patienten liel? sich ein ungiinstiges GKO und ein suboptimaler

Funktionsstatus feststellen, sowie eine Zugehorigkeit jeweils zu den Kérperfunktionen- und

Aktivitdten und Partizipation-Gruppen C mit starksten Behinderungen und Einschrankungen.

3.4.4.2 Cluster-Zuordnung nach Auspragung von Forderfaktoren und Barrieren
Tabelle 16 zeigt, dass fliir nur wenige Patienten Uberhaupt Barrieren vorhanden waren,
unabhangig von ihrem AusmaRB (Gruppe C; n = 8). 85,5% der Befragten hatten demnach

ausschlieBlich Forderfaktoren zur Verfiigung (Gruppen A und B).

Tabelle 16: Haufigkeiten der Cluster-Zuordnung fir die ICF-Komponente Umweltfaktoren
Gruppen nach Auspragung von Forderfaktoren und Barrieren

(N =55) n %

A: nur erheblich und voll ausgepragte Forderfaktoren vorhanden 38 69,1
B: leicht und moderat ausgepragte Forderfaktoren vorhanden 9 16,4
C: Barrieren vorhanden 8 14,5

3.4.4.3 Umweltfaktoren und soziodemographische Daten

81,6% der 38 Patienten aus Gruppe A, welche definitionsgemaR nur erheblich und voll
ausgepragte Forderfaktoren hatten, waren zum Zeitpunkt des HKS Gber 50 Jahre alt, y? =
7,640, p = 0,017. Es zeigten sich keine signifikanten Unterschiede zwischen den Cluster-
Gruppen und den Angaben zu Familienstand, Wohnsituation, Bildungsabschluss und
deutscher Muttersprache. Einen Trend zur Signifikanz zeigte sich fiir die berufliche Situation
mity2=8,112, p=0,053. 56% der 25% Gruppe-A-Patienten waren vor HKS erwerbstatig, 71,4%
der 7 Gruppe-B-Patienten und nur 28,6% der Gruppe-C-Patienten. Patienten mit Erhalt von
erheblich und voll ausgepragten Forderfaktoren (n = 44) der Kategorie ,Individuelle

Einstellungen der Mitglieder des erweiterten Familienkreises” waren zu 72,7% verheiratet, zu
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13,6% ledig, zu 11,4% in einer Partnerschaft und zu 2,3% geschieden und unterschieden sich
somit signifikant von Patienten mit moderat ausgepragten Forderfaktoren dieser Kategorie (n
= 2), die ledig waren, p = 0,022 (exakter Test nach Fisher). Ein Patient mit voll ausgepragten

Barrieren war in einer Partnerschaft.

3.4.4.4 Umweltfaktoren mittels ICF und GKO mittels CPC

Aus Tabelle 17 ist zu entnehmen, dass 73,7% der Patienten in Gruppe A (n = 38), also solche
mit erheblich und voll ausgepragten Forderfaktoren, ein glinstiges GKO hatten, wahrend
77,8% der Gruppe-B- (n = 9) und 62,5% der Gruppe-C-Patienten (n = 8) ein unglinstiges GKO
vorwiesen, p = 0,006 (exakter Test nach Fisher). Bezlglich Bewusstseinsniveau und
Funktionsstatus fanden sich keine Unterschiede zwischen den Umweltfaktoren-Cluster-

Gruppen.

Tabelle 17: GKO mittels CPC der drei Cluster-Gruppen A, B, C zum Follow-Up-Zeitpunkt fir die ICF-
Komponente Umweltfaktoren
Umweltfaktoren-Gruppen GKO
nach Auspragung von Forderfaktoren und Barrieren glinstig  ungiinstig
A: nur erhebliche und voll ausgepragte Forderfaktoren vorhanden,
n(%) 28(73,7) 10(26,3)

B: leicht und moderat ausgepragte Forderfaktoren vorhanden,
n(%) 2(22,2) 7(77,8)

C: Barrieren vorhanden,
n(%) 3(37,5) 5(62,5)

3.4.5 Cluster-Ubereinstimmungen der ICF-Komponenten

Tabelle 18 zeigt die GruppengrofRen der signifikant Gbereinstimmenden Cluster-Gruppen der
Komponenten Kérperfunktionen und Kérperstrukturen bzw. zwischen ersterer und Aktivitéten
und Partizipation. Die Cluster-Gruppen A, B, C nach Graden der Beeintrachtigung der
Kérperfunktionen unterschieden sich tendenziell signifikant von den Cluster-Gruppen nach
Schadigung der Kérperstrukturen, p = 0,078 (exakter Test nach Fisher). Patienten mit keiner/
leichter Schadigung der Kérperfunktionen (Gruppe A) entsprachen zu 53,8% der Gruppe B der
Korperstrukturen, hatten also gleichzeitig leichte und moderate sowie maximal zwei schwere

Schadigungen der Koérperstrukturen. Zu jeweils 23,1% hatten die wenig in den
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Kérperfunktionen Eingeschrankten (Kérperfunktionen-Gruppe A) keine Schadigung der
Korperstrukturen (Kérperstrukturen-Gruppe A) oder  schwere Schadigungen
(Kérperstrukturen-Gruppe C). Die Kérperfunktionen-Gruppe B entsprach anders herum zu 50%
der Kérperstrukturen-Gruppe A, und zu 28,6% bzw. 21,4% der Kérperstrukturen-Gruppe B bzw.
C. Die Kérperfunktionen-Gruppe-C glich zu 55% ebenfalls der Kérperstrukturen-Gruppe C, zu
30% Gruppe A und 15% Gruppe B. Die Verteilung der Untersuchten zu den Cluster-Gruppen
der beiden Komponenten Kérperfunktionen und Aktivitéten und Partizipation entsprach sich
zum Uberwiegenden Teil, p = 0,000 (L und LF; exakter Test nach Fisher). 81,3% der
Kérperfunktionen-Gruppe-A-Patienten sind auch der Aktivitéten und Partizipation-Gruppe A
zuzuordnen, weiter 90,5% (L) bzw. 90,9% (LF) der Patienten aus der Kérperfunktionen-Gruppe
C auch der Aktivitéten und Partizipation-Gruppe C. Patienten mit moderater Schadigung der
Kérperfunktionen (Gruppe B) waren hingegen zu 35,7% in der Gruppe A, zu 21,4% in Gruppe
B und zu 42,9%, in Gruppe C von Aktivitdten und Partizipation wiederzufinden. Es bestanden
keine Assoziationen zwischen allen anderen Cluster-Gruppen der ICF- Komponenten und den

Umweltfaktoren-Clusters.

Tabelle 18: GruppengroRen der signifikant Gbereinstimmenden ABC-Cluster-Gruppen der ICF-
Komponente Kérperfunktionen mit den Gruppen der ICF-Komponenten Kérperstrukturen und Aktivitéten
und Partizipation

Kérperstrukturen Aktivitdten und Partizipation
A B C A B
N=26 N=25 N=23 N=je 19 N=jeb N =26
n n n n n n
(%) (%) (%) (%) (%) (%)
L LF L LF L LF

3 7 3 13 13 2 2 1 1
c A (11,5  (28) (13) (68,4) (684) (33,3) (333) (38) (3,7)
S
k)
E 7 4 3 5 5 3 3 6 6
S B (26,9 (16 (13) (3,2) (3,2) (50) (50) (23,1) (22,2
5
:g' 16 14 17 1 1 1 1 19 20
x Cc (615  (56) (73,9) (53) (53) (53) (53) (731) (74,1)
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3.5 Lebenszufriedenheit von Uberlebenden nach HKS und HIE
mittels FLZ-M zum Follow-Up-Zeitpunkt

Die Befragung der Stichprobe der vorliegenden Arbeit zum Zeitpunkt der Follow-Up-

Untersuchung mindestens ein Jahr nach HKS mit dem FLZ-M ergab Daten von bis zu 36

Patienten. Die kleine Fallzahl wird dadurch erklart, dass die Beantwortung eines Fragebogens

die Fahigkeit zur Kontakt- und Kommunikationsfahig voraussetzte.

3.5.1 Erfragte globale Lebenszufriedenheit

Tabelle 19 zeigt die einzelnen Werte fiir die erfragte generelle Lebenszufriedenheit. 33
Patienten gaben fir ihre Zufriedenheit mit dem Leben insgesamt im Median an, ziemlich
zufrieden zu sein (M = 4, Min = 1, Max = 5). Dichotomisiert ergaben sich 7 unzufriedene

Patienten (21,2%) und 26 zufriedene (78,8%).

Tabelle 19: Anhand des FLZ-M erfragte globale Lebenszufriedenheit

Haufigkeit (N = 33) Prozent (%) Dichotomisiert n (%)
unzufrieden 2 6,1
eher unzufrieden 5 15,2 unzufrieden: 7(21,2)
eher zufrieden 9 27,3
ziemlich zufrieden 11 33,3 zufrieden: 26 (78,8)
sehr zufrieden 6 18,2

3.5.2 Gewichtete globale Lebenszufriedenheit

Tabelle 20 zeigt die Ergebnisse aus der domanenspezifischen Befragung nach Gewichtung fur
die Stichprobe der vorliegenden Arbeit sowie der deutschen Normstichprobe aus dem Jahr
2006 (53). Der Summenwert fir alle Bereiche, welcher als gewichteter Wert fiir die globale
Lebenszufriedenheit gilt, betrug 49,5 fiir die gesamte Stichprobe. Da nicht alle Patienten alle
Domanen beantwortet haben, konnte nur fiir die 29 Patienten, die alle Domanen beantwortet
haben, eine gewichtete globale Lebenszufriedenheit berechnet werden, welche insgesamt im
Median 54 betrug (Min = -36, Max = 138). Diese war, verglichen mit der deutschen
Normstichprobe (M = 65,11, SD = 37,29), insgesamt niedriger, wobei 20 Patienten (79%) eine
niedrigere (gewichtete globale LZ < 65) und 9 Patienten (31%) eine gleiche oder hohere

gewichtete globale LZ (gewichtete globale LZ >= 65) berichteten.
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3.5.3 Lebenszufriedenheit und soziodemographische Faktoren

Es gab keine signifikanten Unterschiede zwischen der Zuordnung zu einer weniger oder mehr
zufriedenen Gruppe der gewichteten globalen LZ und dem Geschlecht, p = 1,000, oder den
Altersgruppen > 50 bzw. =< 50 Jahren bei HKS, p = 1,000 (exakter Test nach Fisher). Einen
Trend zur Signifikanz zeigte sich jedoch fiir die erfragte globale LZ, hier waren Manner
tendenziell zufriedener, p = 0,052, wobei hier eine Verzerrung vorliegt, da der weibliche Anteil
bei nur 5 von 33 Patienten sehr gering ist. Dasselbe galt fur die Testung der Altersgruppen.
Hier waren 9 von 33 Patienten unter 50 und stellten sich als tendenziell unzufriedener heraus

als die Uber-50-Jhrigen, p = 0,068. (exakter Test nach Fisher).

3.5.4 Domanenspezifische Lebenszufriedenheit

20

15

Partnerschaft und
Sexualitat

Freunde und
Bekannte

Freizeit und Hobbies

Familie und

Kinder Gesundhgn

Einkommen und
finanzielle Sicherheit

Beruf und Arbeit

Wohnsituation

Abbildung 7: Mittels FLZ-M ermittelte Mediane der domanenspezifischen LZ der Follow-Up-Stichprobe
auf einer Range von -12 fiir die geringstmogliche bis 20 fiir die héchstmdégliche Zufriedenheit fiir den
jeweiligen Lebensbereich

Abbildung 7 zeigt, dass die Patienten mit den Bereichen Freunde/ Bekannte, Familienleben/
Kinder und Partnerschaft/ Sexualitat zufriedener waren (jeweils M =9, Min = -9 bzw. -12, Max
= 20) als mit ihrem Einkommen/ ihrer finanziellen Sicherheit und ihrer Wohnsituation (jeweils
M =6, Min = -12, Max = 20) und am wenigsten zufrieden mit den Lebensbereichen Freizeit/
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Hobbies (jeweils M = 3, Min = - 9 bzw. -12, Max = -20) und Beruf/ Arbeit (M = 4,5, Min = -12,
Max = 20). Sechs Patienten beantworteten den FLZ-M nur unvollstdndig, diese gingen nicht in
die weitere Analyse der gewichteten globalen LZ mit ein, sondern wurden nur fir die einzelnen
Domadnen und die Beantwortung der Frage nach der allgemeinen Lebenszufriedenheit
hinzugezogen. Bei Betrachtung der einzelnen Lebensbereiche als Einflussfaktoren auf die
erfragte globale LZ ist nur fur die gewichtete Zufriedenheit des Bereichs ,,Familie / Kinder” ein
signifikanter Zusammenhang festzustellen, p = 0,050 (exakter Test nach Fisher). 92% der
Patienten, die zufriedener mit ihrer Familie/ ihren Kindern als die deutsche Normstichprobe
waren (n = 14), waren ebenfalls mit ihrem Leben als Ganzem zufrieden. Umgekehrt war nur
ein Patient, der eine generelle Unzufriedenheit mit seinem Leben als Ganzem angab, mit

seiner Familie/ seinen Kindern zufrieden.

3.5.5 Lebenszufriedenheit mittels FLZ-M und Funktionsstatus mittels Bl zum
Follow-Up-Zeitpunkt

Der Funktionsstatus mittels Bl war signifikant assoziiert mit der erfragten LZ, p = 0,027 (exakter
Test nach Fisher). 20 von 22 Patienten (90,9%) mit optimalem Funktionsstatus waren mit
ihrem Leben insgesamt zufrieden, dagegen nur 6 von 11 (54,5%) mit suboptimalem
Funktionsstatus. Passend dazu zeigte sich ebenfalls ein statistischer Zusammenhang zwischen
der erfragten LZ und dem GKO, 2 (1) = 5,236, p = 0,042. Wie Tabelle 21 zu entnehmen, hatten
die erfragt Zufriedenen (n = 26) zu 84,6% ein glinstiges GKO, die Unzufriedenen (n = 7) nur zu
42,9%.

Tabelle 21: Global Zufriedene und Unzufriedene nach Befragung mittels FLZ-M und GKO mittels CPC
sowie Funktionsstatus mittels Bl

Erfragte globale Globales klinisches Outcome Funktionsstatus
Lebenszufriedenheit, glinstig ungiinstig optimal suboptimal
dichotomisiert N =25 N=28 N =22 N=11

n (%) n (%) n (%) n (%)
zufrieden 22 (88) 4 (50) 20(90,9) 6 (54,5)
unzufrieden 3(12) 4 (50) 2(9,1) 5 (45,5)

Die Patienten, die trotz suboptimalem Funktionsstatus zufrieden waren, (23,1%; siehe Tabelle
21) unterschieden sich fiir folgende Faktoren nicht von denjenigen, welche unzufrieden

waren: Bewusstseinszustand bei Aufnahme, die soziodemographischen Daten bei Aufnahme
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Familienstand, Wohnsituation, Bildungsabschluss und berufliche Situation, das GKO, der
Funktionsstatus nach BI, die ABC-Gruppenzuordnung zu den ICF-Komponenten
Kérperfunktionen, Kérperstrukturen, Aktivitéten und Partizipation und Umweltfaktoren und
die erfragte globale LZ des Angehdrigen der Patienten. Lediglich die Tatsache, ob jemand
eigene Kinder besall oder nicht, war tendenziell signifikant assoziiert mit der LZ, p = 0,061
(exakter Test nach Fisher). Patienten mit Kind (n = 8) waren zu 75% zufrieden, ohne Kind (n =
3) zu 100% unzufrieden. Die Signifikanztestung von bestehender Zufriedenheit trotz

ungiinstigem GKO und oben genannten Faktoren zeigte keine Assoziationen.

3.6 Lebenszufriedenheit je nach Auspragung von
Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit nach HKS
und HIE

3.6.1 Lebenszufriedenheit bei Schadigung von Kérperfunktionen

Die erfragte globale LZ unterschied sich signifikant zwischen den Kérperfunktionen-Cluster-
Gruppen, p = 0,034 (nicht dichotomisiert) und p = 0,018 (dichotomisiert; jeweils exakter Test
nach Fisher). Mittels Tabelle 22 sind die Antworten auf die Frage nach der allgemeinen LZ fiir
die dreiin ihren Kérperfunktionen unterschiedlich stark geschadigten ICF-Gruppen dargestellt.
Im Gegensatz zur erfragten zeigte sich keine statistische Signifikanz fir den Zusammenhang
zwischen der gewichteten globalen LZ und unterschiedlich starker Behinderung der

Kérperfunktionen, p = 0,671.

Tabelle 22: Erfragte globale Lebenszufriedenheit mittels FLZ-M fiir die drei Gruppen mit unterschiedlich
starker Schadigung der ICF-Komponente Kérperfunktionen

A B C
erfragte globale (keine, leichte, (keine, leichte, (schwere,
L7 max. 1 mind. 2 moderate/ volle
moderate max. 2 schwere Schadigungen)
(N =33) Schiadigung) Schadigungen)
unzufrieden 0 0 2 .
. 1(3%) 1(3%) 5(15%) unzufrieden

eher unzufrieden 1 1 3

eher zufrieden 4 3
L . 11 (33%) 11 (33%) 4 (12%) zufrieden
ziemlich zufrieden 7 3 1

sehr zufrieden 2
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Nur leicht in ihren Kérperfunktionen eingeschrankte Patienten (ICF-Kérperfunktionen-Gruppe
A; N = 12) waren mit ihrem Leben insgesamt zu 75% ziemlich bis sehr zufrieden, die moderat
beeintrachtigten (Gruppe B; N = 12) zu 58,3% und die stark geschadigten (Gruppe C; N =9)
nur zu 8,3%. Letztere gaben zu 41,7% an, unzufrieden oder eher unzufrieden mit ihrem Leben
insgesamt zu sein. Es liefen sich keine Unterschiede zwischen den Prdvalenzen der
verschiedenen AusmaRindizes einzelner Kategorien der Komponente Kérperfunktionen,
entsprechend den Graden der Beeintrachtigung, und der errechneten, gewichteten LZ
erkennen, jedoch zwischen der erfragten globalen LZ und der Pravalenz der AusmaRindizes
der in Tabelle 23 dargestellten Kategorien. 86,4% der Patienten ohne und 80% derer mit
leichter Schadigung ihrer ,,Emotionalen Funktionen” gaben an, mit ihrem Leben insgesamt
zufrieden zu sein, p = 0,030 (exakter Test nach Fisher). Alle Patienten mit maRig reduzierten
,emotionalen Funktionen” waren dagegen unzufrieden, wahrend die drei Patienten mit
schwerer und voller Reduktion Zufriedenheit angaben. Alle Patienten ohne, 85,7% mit
leichter, 60% mit moderater, aber nur 50% derer mit schwerer und voller Schadigungen von
,Funktionen der Bewegungsmuster” gaben an, zufrieden zu sein, p = 0,021 (exakter Test nach
Fisher). Einen Trend zur Signifikanz zeigte weiter die Testung der Kérperfunktionen-Kategorien
,Funktionen von Temperament und Personlichkeit”, p = 0,062, bzw. ,Funktionen der
psychischen Energie und des Antriebs”, p = 0,087, mit 90,5% bzw. 87% Zufriedenen unter den
Befragten, die keine Beeintrachtigung dieser Kategorien besallen (jeweils exakter Test nach

Fisher).

Tabelle 23: Signifikante Zusammenhange zwischen den ICF-Kategorien ,,Emotionale Funktionen” und
,Funktionen der Bewegungsmuster” und der erfragten globalen Lebenszufriedenheit
Erfragte globale Lebenszufriedenheit

ICF-Kérperfunktionen-Kategorie ICF- unzufrieden zufrieden
Ausmalindex n (%) n (%)

0 0(0,0) 14 (42,4)

. . 25 1(3,0) 6(18,2)
Emotionale Funktionen

(N =33) 50 2(6,1) 3(9,1)
75 1(3,0) 1(3,0)
100 2(6,1) 2(6,2)

0 3(0,0) 19 (59,4)

Funktionen der 25 1(3,1) 4(12,5)
Bewegungsmuster 50 3(9,4) 0(0,0)
(N=32) 75 0(0,0) 2(6,3)
100 0(0,0) 1(3,1)
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Es ergaben sich in der Signifikanztestung fast keine Hinweise darauf, dass sich die Patienten
mit moderaten und schweren/ vollen Schadigungen (Kérperfunktionen-Gruppen B und C), die
trotzdem global zufrieden waren (n = 15; 45%; siehe Tabelle 22), von den Gruppe-B/C-
Patienten, die global unzufrieden waren (n = 6; 18%; siehe Tabelle 22), unterschieden. Die
untersuchten Kriterien waren die soziodemographischen, behandlungs- und Outcome-
bezogenen Daten sowie die Gruppenzuordnung zu den anderen ICF-Komponenten. Es gab
lediglich signifikant mehr Patienten mit starken Schadigungen der ,,Emotionalen Funktionen®,
welche bei Befragung zufrieden mit ihrem Leben insgesamt waren (n = 3) als Patienten, die
unzufrieden waren (n = 0), p = 0,047 (exakter Test nach Fisher). In dieser Kategorie nicht bis

moderat geschadigte Patienten (n = 18) waren zu einem Drittel zufrieden.

3.6.2 Lebenszufriedenheit bei Schadigung von Kérperstrukturen

Es zeigten sich keine signifikanten Unterschiede zwischen den beiden Gruppen
unterschiedlicher gewichteter globaler LZ (p = 0,630) oder erfragter globaler LZ (p = 0,757) und
den Kérperstrukturen-Cluster-Gruppen. Bei Testung der beiden einzelnen Kérperstrukturen-
Kategorien ,kardiovaskulare Struktur”, p = 1,000 (gewichtete globale LZ), p = 0,562 (erfragte
globale LZ) und ,obere Extremitdt”, p = 0,286 (gewichtete globale LZ), p = 0,109 (erfragte
globale LZ) bestanden ebenfalls keine Unterschiede in der Ausprdagung der LZ (jeweils exakter
Test nach Fisher). Die Auspragung der globalen LZ zeigte sich flir unsere Stichprobe also

unabhangig von der Starke der Schadigung von Kérperstrukturen.

3.6.3 Lebenszufriedenheit bei Beeintrachtigung von Aktivitédten und
Partizipation

Tabelle 24 prasentiert die Antworten auf die Frage nach der globalen LZ fiir die Clustergruppen
von Aktivitdten und Partizipation. Erkennbar zufriedener waren die Patienten
(dichotomisierte erfragte LZ), welche weniger Beeintrachtigungen erlebten (L und LF), p =
0,028 (exakter Test nach Fisher). Wahrend nur ein Patient von 14 (L) bzw. 15 (LF) aus Gruppe
A (7%) mit seinem Leben insgesamt unzufrieden war, waren es sechs von 13 Patienten aus
Gruppe C (46%). Patienten mit moderater Beeintrdachtigung (Gruppe B) waren alle insgesamt
zufrieden. Keine signifikanten Unterschiede bestanden zwischen der errechneten globalen LZ
und den Clustergruppen von Aktivitdten und Partizipation (L und LF), p = 1,000 (exakter Test

nach Fisher).
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Tabelle 24: Erfragte globale Lebenszufriedenheit mittels Fragebogen zur Lebenszufriedenheit — Module
fir die drei Gruppen mit unterschiedlich starker Beeintrdachtigung der ICF-Komponente Aktivitdten und
Partizipation

Erfragte
A B C
globale LZ
L LF L LF L LF
N=14 N =15 N=4 N=4 N=13 N=13 c

unzufrieden 0 0 0 0 2 2 5 E
eher 1 1 0 0 6 6 X3
unzufrieden 1 (3%) 1 (3%) 0 (0%) O (0%) 4 (18%) 4 (18%) §
eher
zufrieden 2 3 1 1 5 5
ziemlich 13 14 4 4 7 7 s %
zufrieden 7 (39%) 7 (42%) 3 (12%) 3 (12%) 1 (21%) 1 (21%) & 2
sehr >
zufrieden 4 4 1 1 1 1

Bei Testung der einzelnen AusmaRindizes der Aktivitdten und Partizipation-Kategorien fielen
als signifikant assoziiert mit der erfragten globalen Lebenszufriedenheit vor allem Aktivitaten
aus dem Bereich der Kérperbewegung auf. Dies ist in Tabelle 25 dargestellt. Fir die Kategorie
»Eine elementare Korperposition wechseln” ergab sich hinsichtlich der L p = 0,033 und
hinsichtlich der LF p = 0,005, weiter fir die Kategorie ,Sich verlagern”, p = 0,030 (L) und p =
0,005 (LF) (jeweils exakter Test nach Fisher). Das heil’t, dass 88% der Patienten, welche keine
Leistungseinschrankung in diesen Bereichen hatten (jeweils n = 26), und 92% ohne
Einschrankung der LF (jeweils n = 25), zur Gruppe der Zufriedenen gehorten. Patienten, die
hier hingegen schwere oder volle Beeintrachtigungen erlebten, waren nur zu 50% (L, jeweils
n = 4) bzw. 40% (LF, jeweils n = 5) zufrieden. Beim ,,Gehen”, p = 0,021 (L) und p = 0,023 (LF)
(exakter Test nach Fisher), waren Untersuchte ohne oder mit nur leichter
Leistungsbeeintrachtigung (n = 23) zu 91% zufrieden, und mit voller oder nur leicht
eingeschrankter LF (n = 21) zu 95% zufrieden. Patienten mit schwerer und voller
Einschrankung der Geh-Leistung (n = 5) gehérten zu 60% zur Gruppe der Unzufriedenen, bei
schwerer und voller Einschrankung der entsprechenden LF (n = 7) zu 57%. Ohne oder mit
leichter Einschrankung, die ,tagliche Routine durch(zu)fihren” stand fur 91,7% im
Zusammenhang mit gegebener LZ, bei moderater Einschrankung zu 66,7% und bei schwerer

und voller Einschrankung zu 40%, p = 0,044 (L); p = 0,029 (LF). Bei uneingeschrankter Fahigkeit
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zum ,,Schreiben” waren 90,5% der Untersuchten mit ihrem Leben zufrieden, bei voller
Einschrankung nur 40%, p = 0,035 (L); p = 0,047 (LF) (jeweils exakter Test nach Fisher). Einen
Trend zur Signifikanz ergab sich bei Testung des Merkmals ,,Probleme 16sen”, p = 0,067 (L),
hier gaben 85% der Patienten ohne und mit leichter Schadigung sowie alle mit maRiger
Schadigung Zufriedenheit an, solche mit schwerer und voller Schadigung nur zu 57,1%.
Ebenfalls einen Trend zur Signifikanz zeigte das Merkmal ,Sich auf andere Weise
fortbewegen”, p = 0,074 (L); p = 0,099 (LF). Ohne und mit leichter Einschrankung waren hier
85,7 (L) bzw. 85,2% (LF) global zufrieden, mit moderater, schwerer und voller Einschrankung

nur 40% (L) bzw. 50% (LF).

Es gab Patienten mit moderaten und schweren/ vollen Einschréankungen (Aktivitdten und
Partizipation-Gruppen B und C), die trotzdem global zufrieden waren (33%; siehe Tabelle 24).
Der einzige tendenziell signifikante Unterschied zwischen diesen und den Gruppe-B/C-
Patienten, die global unzufrieden waren (18%; siehe Tabelle 24), war das Vorhandensein
eigener Kinder, p = 0,083 (exakter Test nach Fisher; gilt fiir L und LF). Patienten mit Kindern (n
= 14) waren zu 78,6% zufrieden, Patienten ohne Kind (n = 3) nur zu 33,3%. Bei
Signifikanztestung der einzelnen Aktivitdten und Partizipation-Kategorien zeigte sich, dass
Patienten, die in ihrer LF moderat bis vollstandig eingeschrankt dabei waren, ,Eine elementare
Kérperposition [zu] wechseln” (n=4 von 6) bzw. ,,Sich [zu] verlagern” (n=3 von 5) ofter global

unzufrieden waren, p = 0,049 bzw. p = 0,062.

3.6.4 Lebenszufriedenheit und die Komponente Umweltfaktoren

Weder fir die gewichtete, noch die erfragte LZ ergaben sich Unterschiede unter den Gruppen
A, B, Cder Komponente Umweltfaktoren, p = 0,662 (gewichtete globale LZ); p = 0,163 (erfragte
globale LZ; exakter Test nach Fisher). Auch die Testung der einzelnen Umweltfaktoren-
Kategorien brachte keine statistisch signifikanten Unterschiede fir die Gruppen

unterschiedlicher gewichteter globaler LZ und erfragter globaler LZ.
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3.7 Lebenszufriedenheit der Angehdrigen mittels FLZ-M

3.7.1 Domanenspezifische und globale Lebenszufriedenheit der Angehorigen
Tabelle 26 zeigt die ebenfalls mithilfe des FLZ-M erfasste LZ der Angehdrigen von Patienten,
die eine Follow-Up-Untersuchung erhielten. Von 31 Untersuchten hatten 57,6% eine gleiche
oder hohere generelle LZ als die deutsche Normstichprobe (53). Der Median lag bei 68 (Min =
9, Max = 128) im Vergleich zu einem Mittelwert von 65 (SD = 37) der Norm.

3.7.2 Lebenszufriedenheit der Angehérigen und Lebenszufriedenheit der
Patienten

Es lielen sich keine signifikanten Hinweise darauf feststellen, dass die errechnete oder die
erfragte globale LZ der Angehdrigen mit der der Patienten assoziiert war: es ergab sich fiur die
Signifikanzprifung der gewichteten globalen LZ der Angehdérigen mit der der Patienten im
exakten Test nach Fisher p = 0,123, fiir die der erfragten globalen LZ der Angehdrigen mit der
der Patienten p = 0,227. Fir die Zufriedenheiten mit einzelnen Domanen, welche die
Beziehung zwischen Angehdrigen und Patienten widerspiegelte, wie etwa ,,Familie / Kinder”,
p = 0,196 oder ,Partnerschaft / Sexualitat”, p = 0,725 gab es ebenfalls keine Assoziationen

zwischen den Patienten- und Angehorigendaten (exakter Test nach Fisher).

3.7.3 Lebenszufriedenheit der Angehdérigen bei unterschiedlicher starker
Behinderung der Patienten

Einen Trend zur Signifikanz brachte der Zusammenhang zwischen der gewichteten globalen
LZ der Angehdrigen und den Cluster-Gruppen von Kérperfunktionen p = 0,068, jedoch nicht
zur erfragten globalen LZ, p = 0,123. Die weitere Signifikanztestung der Kategorien der
Komponente Kérperfunktionen brachte zahlreiche signifikante Zusammenhange zur LZ der
befragten Hauptangehdrigen. Tabelle 27 sind die p-Werte der exakten Testung nach Fisher zu
entnehmen. Sie zeigt, dass sowohl psychosoziale als auch physische Schadigungen der

Funktionen der Patienten jeweils mit einer niedrigeren LZ des Angehdrigen assoziiert sind.
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Tabelle 27: Signifikant mit einer niedrigen globalen LZ der Angehdrigen assoziierte ICF-Kérperfunktionen-
Kategorien; nicht signifikante p-Werte in Klammern

ICF-Kérperfunktionen-Kategorie gewichtete globale LZ  erfragte globale LZ
n p n p

Temperament und Personlichkeit 31 0,002 37 0,023
Energie und Antrieb 30 0,011 36 (0,162)
Emotionale Funktionen 30 0,041 36 (0,462)
Funktionen des Denkens 30 0,029 36 (0,431)
Hohere kognitive Funktionen 30 0,004 36 (0,280)
Funktionen des Sehens 29 0,000 35 (0,280)
Schmerzfunktionen 31 0,050 37 0,039
Atmungsfunktionen 30 0,001 36 (0,127)
Funktionen der Nahrungsaufnahme 31 0,003 37 0,032
Funktionen der Aufrechterhaltung des 29 0,002 37 0,017
Korpergewichts

Funktionen der Warmeregulation 29 (0,225) 35 (0,061)
Miktionsfunktionen 31 0,012 37 (0,391)
Muskelausdauer 31 0,002 37 (0,457)
Funktionen der Bewegungsmuster 29 0,097 35 (0,178)

3.7.4 Gutes individuelles Outcome nach Meinung der Angehdrigen

Zum Zeitpunkt der Aufnahme in die Studie, also wahrend des Zustands der Reaktionslosigkeit,
wurden die Hauptangehorigen der Patienten befragt, was wahrscheinlich dasjenige Outcome
furihren Angehorigen ware, mit welchem sie/er noch zufrieden leben kdnnte. Tabelle 28 zeigt,
dass 54,2% der Patienten laut Vermutung ihrer Angehdrigen nur die komplette Erholung der
Selbstversorgung im Alltag positiv bewerten wiirden, immerhin 45,8% aber auch zufrieden
wadren, wenn wenigstens die Fahigkeit zur Kommunikation wieder hergestellt wirde,
ungeachtet einer Beeintrachtigung der Selbstversorgung im Alltag. Sowohl fiir Patienten, die
einen suboptimalen Funktionsstatus bzw. ein unglinstiges GKO hatten, als auch fir diejenigen
mit optimalem Funktionsstatus nach Bl oder glinstigem GKO nach CPC, lieBen sich keine
Unterschiede zwischen der globalen LZ hinsichtlich der Antworten der Angehdérigen auf die
Frage wahrend des Screenings, mit welchem Outcome ihr Angehoriger zufrieden ware,

feststellen, jeweils p = 1,000 (exakter Test nach Fisher).
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Tabelle 28: Meinung der Angehdrigen beziiglich der vermuteten positiven Bewertung des Outcomes ihres
Patienten

Antwort der Angehdorigen n (N = 24) n/Nin%

Nichts weniger als die komplette Erholung der
Selbstversorgung im Alltag 13 54,2

Die Erholung der Fahigkeit, sich zu duRRern, egal ob die 1 es
Selbstversorgung im Alltag deutlich beeintrachtigt ware ’

3.8 Erganzende Befragung zur Zufriedenheit

Tabelle 29 zeigt die Haufigkeiten, zu welchen Patienten und Angehdrige mit dem

Behandlungsverlauf und dem Gesundheitszustand der Patienten zufrieden waren.

3.9.1 Zufriedenheit mit der Entscheidung auf der Intensivstation

94,3% der untersuchten Patienten waren zufrieden mit den Entscheidungen, die ihre
Angehorigen auf der Intensivstation getroffen hatten, welche wiederum zu 89,5% ihre
Entscheidungen erneut so getroffen hatten. Wie Tabelle 29 zu entnehmen, hatten sie
immerhin 5,2% aber nicht erneut so getroffen und weitere 5,2% standen der Aussage neutral
gegeniber, wahrend nur jeweils ein Patient nicht mit der Aussage Ubereinstimmte und ein
Patient eine neutrale Haltung dazu hatte. Laut exaktem Test nach Fisher liegt keine Assoziation
zwischen den Beurteilungen von Patienten und Angehdrigen vor, p = 0,356. Angehorige von
Patienten im SRW oder MCS (n = 6) hatten ihre Entscheidung zu 66,7% wieder so getroffen,
zu 33,3% standen sie dieser Aussage neutral gegeniiber, p = 0,070. 6,2% der Angehdrigen von
Patienten im eMCS (n = 32) hatten ihre Entscheidung nicht wieder so getroffen hatten, 93,8%
aber durchaus. Alle Patienten mit glinstigem GKO (n = 27) waren mit der Entscheidung ihrer
Angehdorigen auf der Intensivstation zum Follow-Up-Zeitpunkt zufrieden, hingegen nur 66,7%
der Patienten mit unglinstigem GKO (n = 6), p = 0,049. Keine Assoziation bestand zwischen
dem Funktionsstatus mittels Bl und dieser Fragestellung, p = 0,237 (Patient) bzw. p = 0,394

(Angehoriger).
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Bei exakter Testung nach Fisher der ICF-Komponenten lag nur fiir die unterschiedliche
Auspragung von Forderfaktoren und Barrieren der Umweltfaktoren eine signifikante
Assoziation mit der Beurteilung der Entscheidung der Angehdrigen auf der Intensivstation
durch die Patienten vor, p = 0,022. Innerhalb dieser Komponente waren starker ausgepragte
Forderfaktoren der Kategorien ,Fachleute der Gesundheitsberufe”, p = 0,046, und , Dienste,
Systeme und Handlungsgrundsatze der Rechtspflege”, p = 0,037, signifikant mit einer
Zustimmung auf die Frage assoziiert, ob der Patient zufrieden sei mit der Entscheidung seines
Angehorigen auf der Intensivstation. Patienten mit Barrieren (n = 2 bzw. n = 1) stimmten dem
eher nicht zu. Einen Trend zur Signifikanz war erkennbar fiir die Kategorie , Produkte und

Technologien zur Kommunikation”, p = 0,090, flir welche dasselbe galt.

3.9.2 Zufriedenheit mit der Behandlung in der Rehaklinik

Mit der Behandlung in der Rehaklinik waren 14,7% der Patienten und 11,8% der Angehdrigen
nicht zufrieden. Ein dhnlich grofRer Teil der Befragten, 13,2% der Patienten und 11,8% der
Angehorigen, standen der Behandlung neutral gegenliber. Der GroRteil der Patienten mit
68,7% sowie 85,5% der Angehdrigen waren aber insgesamt zufrieden. Signifikant zufriedener
mit der Behandlung in der Rehaklinik waren Patienten mit einem glinstigen GKO, p = 0,050
(Patient) bzw. p = 0,064 (Angehdriger; je exakter Test nach Fisher). Patienten, welche ein
glnstiges GKO hatten (n = 27), waren zu 74% zufrieden mit der Reha-Behandlung, deren
Angehorige (n =24) sogar zu 91,7%. Patienten mit unglinstigem GKO (n = 7) waren hingegen
zu 42,9% sehr unzufrieden, ihre Angehorigen (n = 14) nur zu 21,4%. Die Zufriedenheit mit der
Behandlung in einer Reha war signifikant assoziiert mit der Starke der Auspragung von
Forderfaktoren und Barrieren (ICF-Umweltfaktoren), p = 0,048 (Patient), p = 0,019
(Angehoriger; je exakter Test nach Fisher). Wurde Zufriedenheit mit der Rehabilitation
angegeben, waren Patienten und/oder Angehorige mit folgenden Umweltfaktoren-
Kategorien zufrieden: ,,Produkte und Technologien fiir den personlichen Gebrauch”, p = 0,020
(Patient) bzw. p = 0,017 (Angehdriger), ,,Produkte und Technologien zur Kommunikation, p
= 0,011 (Patient) bzw. p = 0,016 (Angehdoriger), ,,Fachleute der Gesundheitsberufe”, p = 0,019
(Patient), ,Produkte und Technologien zur persénlichen Mobilitdat drinnen und drauRen und
zum Transport”, p = 0,079 (Trend zur Signifikanz, Patient) und ,Dienste, Systeme und
Handlungsgrundsatze der Rechtspflege”, p = 0,092 (Trend zur Signifikanz, Patient) bzw. p =

0,006 (Angehoriger; alle exakter Test nach Fisher). Bei voll ausgepragten Férderfaktoren fir
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diese Kategorien gab der GroRteil der Patienten und Angehdrigen eine Zufriedenheit mit der
Rehabilitation an, wahrend bei nicht vollstandig ausgepragten Forderfaktoren oder

vorhandenen Barrieren eine neutrale bis negative Beurteilung der Rehabilitation vorlag.

3.9.3 Zufriedenheit mit dem Gesundheitszustand

Tabelle 29 (Kap. 3.8) zeigt, dass je 28,9% der Patienten zum grofRen Teil oder ganz mit ihrem
Gesundheitszustand insgesamt zufrieden waren. 47,4% der Angehdrigen stimmten véllig zu,
dass sie mit dem Gesundheitszustand des Patienten zufrieden waren, weitere 34,2% stimmten
weitgehend zu. Eher bzw. ganz unzufrieden waren 5,6% bzw. 16,7% der Patienten und 0%
bzw. 2,9% der Angehdrigen. Die Antworten von Patienten und Angehdrigen waren nicht
miteinander assoziiert, p = 0,674 (exakter Test nach Fisher). Signifikant assoziiert mit der
erfragten globalen LZ der Patienten war die Beurteilung des Gesundheitszustandes durch die
Patienten selbst, p = 0,001, einen Trend zur Signifikanz zeigte sich bei der Beurteilung durch
die Angehorigen, p = 0,072 (jeweils exakter Test nach Fisher). Tabelle 30 zeigt, dass Patienten,
die mit ihrem Gesundheitszustand zufrieden waren (n = 89,5%) auch mit ihrem Leben als
Ganzes zufrieden waren. Mit ihrem Gesundheitszustand Unzufriedene (n = 8) gaben dagegen
auch zu 62,5% eine globale Unzufriedenheit an. Signifikant global zufriedener nach Befragung
und nach Gewichtung waren Angehorige, welche mit dem Gesundheitszustand des Patienten
zufrieden waren, p = 0,002 (positive erfragte LZ 88,9% von n = 36) bzw. p = 0,018 (positive
gewichtete LZ 77,8% von n = 18). Patienten von Angehdorigen, die den Gesundheitszustand des

Patienten positiv bewerteten (n = 23), waren wiederum zu 78,3% zufrieden.

Tabelle 30: Zusammenhang zwischen der Zufriedenheit mit dem Gesundheitszustand und erfragter
genereller Lebenszufriedenheit der Patienten mittels FLZ-M

Erfragte generelle Stimme gar Stimme Neutral Stimme Stimme

LZ nicht zu eher nicht eher zu vollig zu
zu

unzufrieden; n 5 0 0 0 2

N=7 (%) (71,4) (0) (0) (0) (28,6)

zufrieden; n 1 2 6 10 7

N =26 (%) (3,8) (7,7) (23,1) (38,5) (26,9)
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Ein tendenziell signifikant hoher Anteil von 13 von 17 Patienten (76,5%) aus der ICF-
Aktivitdten und Partizipation-Gruppe A mit nur héchstens leichten Einschrankungen ihrer L
und LF war zufrieden mit dem eigenen Gesundheitszustand, p = 0,060 (Beurteilung durch
Patient, gilt fur fir L und LF) bzw. p = 0,036 fiir Lund p = 0,030 fiir LF (Beurteilung durch Patient,
gilt fur fur L und LF; alle exakter Test nach Fisher). Aus Gruppe C mit erheblichen und vollen
Beeintrachtigungen waren es dagegen nur 6 von 13 (46,2%), aus Gruppe B nur 2 von 5 (40%),

die ihren Gesundheitszustand positiv bewerteten.

3.9.4 Zufriedenheit mit der aktuellen medizinischen Versorgung

Wie in Tabelle 29 (Kap. 3.8) zu erkennen, waren 72,3% der Patienten mit ihrer aktuellen
medizinischen Versorgung zufrieden, ebenfalls 69,5% der Angehdrigen, wahrend 16,7% der
Patienten und 16,8% der Angehdrigen eher oder eindeutig mit der medizinischen Versorgung
unzufrieden waren. Patienten, die mit ihrer aktuellen medizinischen Versorgung zufrieden
waren (n = 23), hatten zu 91,3% gleichzeitig eine hohe erfragte globale LZ, mit ihrer
Versorgung Unzufriedene (n = 6) dagegen nur zu 33,3%, p = 0,029. Signifikant zufriedener mit
der aktuellen medizinischen Versorgung waren Patienten mit giinstigem GKO (n = 28), p =
0,000. Diese waren zu 89,3% zufrieden, Patienten mit ungiinstigem GKO (n = 8) nur zu 12,5%.
Bei optimalem Funktionsstatus nach Bl (n = 25) wurde die aktuelle medizinische Versorgung
zu 92% positiv bewertet, bei suboptimalem Funktionsstatus (n = 11) nur zu 27,3%, p = 0,001.
Patienten mit umso starkerer Schadigung der Komponente Kérperfunktionen waren
signifikant unzufriedener mit ihrer aktuellen medizinischen Versorgung, p = 0,003. Patienten
aus Gruppe A (n = 14), also solche mit einer nur hochstens leichten Schadigung, waren zu
92,9% zufrieden, aus Gruppe B (n = 12), also Patienten mit moderater Schadigung, zu 83,3%,
und Patienten aus Gruppe C (n = 9), also mit schwerer und voller Schadigung der
Korperfunktionen, nur zu 22,2%. Fir die Bewertung der aktuellen medizinischen Versorgung
ergab sich zudem ein Trend zur Signifikanz je nach der Auspragung von Umweltfaktoren, p =
0,056 (exakter Test nach Fisher). Patienten aus Gruppe A (n = 26), welche nur erheblich und
voll ausgepragte Forderfaktoren zur Verfigung hatte, waren zu 84,6% zufrieden mit ihrer
Versorgung. Von Patienten aus Gruppe B (n = 4), deren Forderfaktoren teilweise nur leicht
oder maRig ausgepragt waren, war dagegen nur einer (25%) zufrieden, aus Gruppe C (n = 5),

fur die Barrieren vorhanden waren, waren 40% zufrieden.
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Diskussion
4.1 Diskussion der Ergebnisse

4.1.1 Diskussion des Outcomes

43,3% der Studienteilnehmer der vorliegenden Gesamtstichprobe des Projekts HOPE
Uberlebten HKS und HIE bis mindestens ein Jahr nach Ereignis. Diese Quote ist vergleichbar
mit etwa einer groBen multizentrischen Studie, in denen Patienten nach ROSC und einem
Targeted Temperature Management nach einem halben Jahr noch zu ca. 46-48% am Leben

waren (78).

Die Altersverteilung mit einem Median von 65 (Min = 26, Max = 86) in der Gesamt- und 60
(Min = 32, Max = 85) in der Follow-Up-Stichprobe entspricht in etwa der in der Literatur

beschriebenen Altersklasse flir Patienten mit HKS (78—80).

Patienten nach HKS wund HIE leiden haufig unter Bewusstseinsstorungen, einer
eingeschrankten zerebralen Leistungsfahigkeit und einer reduzierten Alltagsfunktionalitat.
78,2% der Uberlebenden unserer Studie, die fiir eine Follow-Up-Untersuchung nach einem
Jahr zur Verfligung standen, hatten zu diesem Zeitpunkt ein giinstiges Bewusstseins-Outcome
gemessen mittels CRS-R, entsprechend einem eMCS, das heiRt, sie waren wach und
kontaktfahig. Jeweils 10,9% waren im SRW und im MCS. Die Rate an Patienten im eMCS ist
hoch im Vergleich zu Ergebnissen einer prospektiven Studie, in der nach einem Jahr nach HKS
nur 54,6% von 22 Patienten das Bewusstsein vollstandig wiedererlangten (eMCS), wahrend
jeweils 22,3% im SRW und MCS waren (81). Ahnliche Zahlen weist eine weitere italienische
Studie auf (82). Beide Studien nutzten ebenfalls die CRS-R. Das GKO mittels CPC erwies sich
fir 34 unserer Patienten (N = 57; 59,7%) zum Follow-Up-Zeitpunkt als giinstig (CPC 1 — 2).
Dieses Ergebnis ist vergleichbar mit einer niederldandischen Studie, in der 47% der Patienten
nach sechs Monaten ein glinstiges Outcome hatten, weitere Studien mit Patienten nach HKS
zeigen hohere Raten an Patienten mit glinstigem Outcome (83 — 88). Dies mag an der starken
Negativselektion der Patienten der vorliegenden Hauptstudie HOPE liegen: ein Einschluss war
nur moglich, sofern der Patient noch drei Tage nach HKS bewusstlos war, entsprechend einem
GCS < 9. In den genannten finnischen, polnischen und US-amerikanischen Studien galten
hingegen weniger strenge Einschlusskriterien (73). Die zeitliche Veranderung mit einer
Reduktion des unglinstigen GKO bei 40,4% der Untersuchten von der ersten Erfassung des
GKO mittels CPC am Tag 8 bis 14 nach HKS bis zur Follow-Up-Untersuchung ein Jahr nach
77



Ereignis ist als vergleichbar mit der genannten Literatur zu werten. Entsprechend
Erkenntnissen, nach welchen Patienten ein besseres Outcome haben, wenn sie innerklinisch
und durch medizinisches Personal reanimiert werden, kann in der vorliegenden Studie
festgestellt werden, dass Patienten mit starkeren Schadigungen signifikant haufiger einen
OHCA erlitten und solche mit starkeren Beeintrachtigungen seltener beobachtet wurden (89,

90).

Das Outcome nach einer schweren erworbenen Hirnschdadigung sollte nicht alleine auf
funktionelle Aspekte reduziert werden, sondern muss in unterschiedlichen Dimensionen
beschrieben werden. Zu einer solchen erweiterten Definitionen des Outcomes zdhlen
psychosoziale und subjektive Faktoren, wie z.B. die LQ oder die Teilhabe am Leben (91).
Besonders die Wiedererlangung der Kommunikationsfahigkeit und der Partizipation wird als
einer der entscheidenden Faktoren fiir ein subjektiv gutes Outcome von Patienten mit DOCs
diskutiert (33). In der vorliegenden Studie wurden die Angehérigen der Patienten mit DOCs zu
dem wahrscheinlich als hinnehmbar empfundenen Outcome ihrer betroffenen Angehérigen
befragt, als diese wahrend der Akutphase nicht wach und kontaktfahig waren. 54,2% der
Angehorigen vermuteten, dass ihr Patient ,nichts weniger als die komplette (Fahigkeit zur)
Selbstversorgung im Alltag” als gutes Outcome bewerten wiirden. Ein hoher Anteil von 45,8%
der Angehorigen gab aber an, dass ihr Patient wahrscheinlich auch mit der ,Erholung der
Fahigkeit, sich zu duBern, egal ob die Selbstversorgung im Alltag deutlich beeintrachtigt ware,”
zufrieden sein kdnnte. Diese Einschatzung stimmt nicht mit der spateren Lebenszufriedenheit
der Patienten der vorliegenden Stichprobe Uberein. Jedoch gibt sie einen weiteren Anhalt fir
die Wichtigkeit der Kommunikationsfahigkeit fiir die Definition eines guten Outcomes, welche
in Zukunft aus Sicht der Patienten weiter untersucht werden sollte. Die hier vorgestellten
Daten kdnnen, mehr noch als die Frage nach der Wichtigkeit der Kommunikationsfahigkeit,
neben dem gezeigten Zusammenhang zwischen der Funktionsfahigkeit im Alltag und der
Lebenszufriedenheit, vor allem die Frage nach dem Zusammenhang der Partizipation mit einer

guten Lebenszufriedenheit der untersuchten Stichprobe eindeutig positiv beantworten.
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4.1.2 Diskussion der Ergebnisse zu Funktionsfahigkeit, Behinderung und
Gesundheit von Uberlebenden nach HKS und HIE

4.1.2.1 Funktionelle Unabhdngigkeit im Alltag

Die je nach ICF-Kategorie von mindestens 40 und bis zu 52 Studienteilnehmern vorhandenen
Follow-Up-Daten zur ICF zeigen ein heterogenes Bild an unterschiedlich stark ausgepragten
Schadigungen der Kérperfunktionen, sowie von Beeintrachtigungen der Aktivitdten und
Partizipation, unter denen Uberlebende nach HKS und HIE ein Jahr nach dem
Schadigungsereignis leiden. Es war insgesamt eine stark reduzierte Aktivitéit und Partizipation
fir etwa die Hilfte der Uberlebenden ein Jahr nach HKS festzustellen. Weniger starke
Schadigungen wurden flir die Komponente Koérperstrukturen gefunden. Eine der
Errungenschaften der |ICF ist der Einbezug von Umweltfaktoren in das
Funktionsfahigkeitsprofil der Untersuchten. Es zeigte sich eine deutlich hdhere Pravalenz von
Forderfaktoren als von Barrieren. Die Funktionsfahigkeit hinsichtlich Kérperfunktionen und
Aktivitédten und Partizipation der Patienten war erwartungsgemal umso besser, je besser ihr

Bewusstseinsniveau, ihr GKO und ihre funktionelle Unabhangigkeit ist.

Da es nach unserem aktuellen Wissensstand bislang keine Veroffentlichungen von
Beobachtungsstudien von Uberlebenden nach HKS und HIE gab, die mittels ICF-basierten
Outcome-Beurteilungsinstrumenten untersucht wurden, sollen zur Einordnung der
Ergebnisse der vorliegenden Arbeit ein Teil der Vielzahl an Studien beleuchtet werden, welche
sich anderer Instrumente bedienten, um die Funktionsfahigkeit dieser Population zu
untersuchen. Fir die Outcome-Beurteilung werden stattdessen haufig der Bl oder der FIM
benutzt, die mit den I|CF-Kategorien der Komponente Aktivitdten und Partizipation
korrelieren. Auch wir konnten in der vorliegenden Arbeit eine statistische Assoziation
zwischen den ICF-Komponenten Kérperfunktionen und Aktivitéten und Partizipation mit dem
ADL-Status, gemessen mit dem BI, zeigen. Patienten mit starkeren Schadigungen der
Kérperfunktionen und Beeintrachtigungen bei Aktivitdten und Partizipation haben haufiger

einen suboptimalen Funktionsstatus, gemessen mit dem Bl (92).

In mehreren Studien waren die Bl-Werte fiir Uberlebende nach HKS héher als in unserer
Studienpopulation: Die BI-Werte der Uberlebenden nach HKS einer finnischen Studie sind gut
und liegen bei 95 bis 100 Punkten bei 91%, (iber 85 Punkten bei 87,5% der Patienten in einer

polnischen Beobachtungsstudie und 100 Punkten bei 85% einer US-amerikanischen
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Langzeitstudie (93-95). In der vorliegenden Arbeit hingegen gilt ein optimaler Funktionsstatus
mittels Bl mit mehr als 90 Punkten zum Follow-Up-Zeitpunkt flir nur knapp mehr als die Halfte
der Patienten (51,9%; N = 54). Hauptgrund fiir diese Differenzen sind wahrscheinlich die
Einschlusskriterien der vorliegenden Arbeit. Wir waren insbesondere daran interessiert, zu
untersuchen, wie sich diejenigen Patienten erholen, die in den ersten Tagen nach HKS noch
nicht wieder kontaktfahig waren. Es handelt sich daher um eine erhebliche Negativselektion,
da die Mehrzahl der Patienten mit gutem Outcome bereits in den ersten Stunden und wenigen
Tagen nach einem HKS das Bewusstsein wiedererlangt (25, 96). Dies spiegelt sich auch in den
CPC-Werten als Marker des globalen Outcomes wider. Mit CPC-Werten von 1 bis 2 fir 90,3%
der Patienten der finnischen Studie sein, sowie flir 100% der polnischen Studienteilnehmer
waren diese mit nur zu 59,7% deutlich hoher (94, 95). Die Begriindung fiir die Divergenz zu
den Bl-Werten der US-amerikanischen Studie liegt eventuell darin, dass deren Uberlebende
nach HKS zu keinem Zeitpunkt schwere Bewusstseinsstorungen aufwiesen (93), wahrend
dieses Kriterium in der vorliegenden Arbeit ebenfalls mit dem Funktionsstatus nach BI
assoziiert war und sich die 20,4%ige Rate von Patienten im SRW und MCS dementsprechend

auf den hohen Gesamtanteil von Patienten mit suboptimalem Funktionsstatus auswirkt.

Studien, welche den FIM nutzen, berichten (iber unterschiedlich starke Raten an Abhdngigkeit
fiir Uberlebende nach HKS. Eine prospektive Beobachtungsstudie aus Schweden berichtet
uber eine maRige motorische Unabhadngigkeit, bei gleichzeitiger sozial-kognitiver
Abhingigkeit von Hilfe fiir Uberlebenden ein Jahr nach HKS (79). Diese Forschungsgruppe
stellt weitere dazu passende Ergebnisse vor, nach welchen mittels FIM 43% der Uberlebenden
ein Jahr nach HKS motorisch und 38% sozial-kognitiv als unabhangig eingestuft wurden (29).
Besonders haufig und besonders starke Probleme hatten in der vorliegenden Studie tber ein
Drittel der Patienten hinsichtlich ihrer ADL in den Aktivitédten und Partizipation-Kategorien
,Die tagliche Routine durchfiihren”, ,Sich kleiden”, ,Seine Korperteile pflegen” und ,Die
Toilette benutzen”. Erklarbar sind diese starken Beeintrachtigungen der ADL einerseits durch
hohe Raten an langfristiger mental-kognitiver und sozialkognitiver Abhangigkeit, wie sie in der
vergleichenden Literatur als Hauptfaktor fiir eine Einschrankung der Partizipation beschrieben
wird (29, 79, 97). Dies wird in der vorliegenden Studie widergespiegelt, erkennbar an den
hohen Pravalenzen von Stérungen der ICF-Kategorien ,héhere kognitive Funktionen” und
,Probleme [6sen”. Andererseits sind physische Schadigungen ebenso Ursache fiir die

eingeschrankte Alltagsfunktionalitdt. Wahrend die Pravalenz physischer Schadigungen von
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der schwedischen Forschungsgruppe als geringer als die kognitive Beeintrachtigung berichtet
wird, ist sie in der vorliegenden Arbeit hoher (29, 79). Vor allem die Fortbewegung zeigt sich
anhand der ICF-Kategorien ,Gehen”, ,Funktionen der Bewegungsmuster” und ,Funktionen
der Muskelausdauer” eingeschrankt. Dies erklart nachvollziehbarerweise zusammen mit den
ebenfalls haufig auftretenden Beeintrachtigungen der Handbewegung, also des
,feinmotorischen Handgebrauchs” und des ,Schreibens” die Unfahigkeit, basale

Alltagstatigkeiten durchzufiihren.

Da eine relativ geringe Abhangigkeit von Patienten nach bis zu mehreren Jahren nach HKS in
einer deutschen longitudinalen Beobachtungsstudie beschrieben wurden, koénnte
angenommen werden, dass sich die Beeintrachtigungen im Verlauf der Zeit reduzieren kénnen
(98). Dies steht jedoch im Gegensatz zu einer niederlandischen Studie, die drei ausgewahlte
ICF-Domanen zur Orientierung flr die Auswahl ihrer Instrumente nutzte und feststellte, dass
Patienten nach HKS auch zwei bis sieben Jahre spadter noch relevante Probleme bei kognitiven
und taglichen Aufgaben hatten und ihre Funktionsfahigkeit und Partizipation signifikant
eingeschrankt war (97). Eine langere Studiendauer fiir eine Beobachtung mittels ICF kbnnte
einen differenzierteren Aufschluss tber den Langzeitverlauf von Patienten nach HKS und HIE

im eMCS geben.

4.1.2.2 Wiederaufnahme der Arbeitstatigkeit

Ein weiterer Indikator fir die Funktionsfahigkeit im Alltag ist die in der Literatur haufig
untersuchte Rate fir die Rickkehr ins Erwerbsleben nach HKS. Die in der vorliegenden Arbeit
untersuchte Kategorie ,Bezahlte Tatigkeit” der Komponente Aktivitdten und Partizipation
kann hierfiir vergleichend herangezogen werden. Diese Kategorie ist bei insgesamt 80% (L)
bzw. 81% (LF) unserer Patienten eingeschrankt. Eine schwerwiegende oder vollstandige
Beeintrachtigung liegt zu 65% (L) und 70% (LF) der vor HKS Erwerbstatigen vor, entsprechend
einer Arbeitsunfahigkeit zum Zeitpunkt der Follow-Up-Untersuchung ein Jahr nach HKS. Diese
Zahlen sind vergleichbar mit Ergebnissen der beziglich FIM-Werten erwdahnten schwedischen
Studie, in der 29% von 22 HKS-Uberlebenden nach zwei Jahren wieder arbeiteten (79). Eine
noch niedrigere Rate Erwerbstatiger mit nur 13% erfasste diese Arbeitsgruppe unter 30
Uberlebenden (29). Eine groRe danische prospektive Beobachtungsstudie aus dem Jahr 2015
nennt hingegen eine deutlich héhere Rate von 76,6% Wieder-Arbeitsfahiger von 610 vor HKS

Erwerbstatiger, ebenso wie eine australische, prospektive Studie aus dem Jahr 2014, die
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beobachtete, dass 74,2% von 250 vor OHCA Erwerbstatige nach einem Jahr wieder einer
Arbeit nachgingen (99, 100). Ahnliche Zahlen liefert mit 73% Riickkehrer in die
Erwerbstatigkeit von 21 Patienten eine finnische Studie (84), wahrend eine schwedische
Forschungsgruppe einen Wert von nur 42% Wieder-Erwerbstatiger unter 43 HKS-
Uberlebenden beschrieb, was jedoch auch einem deutlich héheren Wert entspricht als er in
der vorliegenden Arbeit festgestellt wurde (83). Da unsere Patientengruppe mit einem
medianen Alter von 60 bis auf die danische Studie mit einem medianen Alter von 53 Jahren
nicht dlter war als die Patienten der anderen genannten Studien, kann das Alter kein alleiniges
Kriterium fiir diesen Unterschied darstellen, zumal keine Assoziation in der Testung tber- und
unter 50-jahriger mit dieser hier diskutierten ICF-Kategorie festgestellt worden ist. Als
extrinsische Ursache fiir die Differenz konnen verschiedenste Ursachen, etwa hinsichtlich der
international verschiedenen wirtschaftspolitischen Systeme und der sozialen Kranken- und
Rentenversicherungssysteme diskutiert werden, welche sowohl eine unterschiedlich starke
soziale Absicherung bei Arbeitsunfahigkeit bieten als auch unterschiedlich stark ausgepragte
Moglichkeiten oder Barrieren zum Wiedereinstieg in die Arbeitswelt beinhalten (101).
Hinweise flir intrinsische Ursachen des Unterschieds, die mittels detaillierter
Funktionsfahigkeitsprofile detektiert werden kdnnen, liefern die beschriebenen Studien nicht.
In Betracht zu ziehen ist weiter, dass die bei uns nicht explizit gestellte Frage nach einer
momentanen Arbeitstatigkeit nicht ausschlieBlich durch die Frage nach der Beeintrachtigung
flir eine ,bezahlte Tatigkeit” ersetzt werden kann, da angenommen wurde, dass die
Beurteilungsmerkmale ,,schwer” und ,voll beeintrachtigt” eine Arbeitsunfahigkeit definieren.
Z6ge man nur die Patienten mit ,voller Beeintrachtigung” heran, ergdbe sich eine
Arbeitsunfahigkeit bei nur 50%, was aber noch immer einer hoheren Rate Arbeitsunfahiger

entspricht, als in den oben genannten Studien beschrieben.
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4.1.2.3 Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit von Patienten mit
anhaltenden DOC unterschiedlicher Genese

Patienten mit schweren Bewusstseinsstorungen stellen aufgrund ihrer fehlenden oder
eingeschrankten Reagibilitdat und Kontaktfahigkeit eine der fragilsten Population in der
Medizin dar, weshalb sie besonders von einem ausfiihrlichen und objektivierbaren
diagnostischen und verlaufskontrollierten Assessment profitieren kénnen, welches die ICF
gewadhrleistet. Die Studienlage zur Nutzung der ICF bei Patienten mit DOC ist aktuell jedoch

noch sehr limitiert.

Eine multizentrische italienische prospektive Pilotstudie aus dem Jahr 2009 klassifizierte
erstmals 21 Patienten mit SRW mithilfe der ICF-Checkliste hinsichtlich Funktionsfahigkeit und
Behinderung (im Folgenden als ,Studie 1“ bezeichnet) (102). Im Jahr 2014 veroéffentlichte
diese Forschungsgruppe die Ergebnisse einer groReren multizentrischen Beobachtungsstudie
mit 564 Patienten mit DOC unterschiedlicher Atiologie und berichtet iiber Unterschiede der
ICF-Funktionsfahigkeitsprofile zwischen SRW- und MCS-Patienten (im Folgenden als ,,Studie
2“ bezeichnet) (44). Die Ergebnisse sind jeweils nur sehr eingeschrankt mit denen der
vorliegenden Arbeit vergleichbar, da zum einen die Zielsetzung der vorliegenden Arbeit nicht
vorsah, eine Unterscheidung von Patienten in SRW und MCS hinsichtlich der
Funktionsfahigkeit zu verfolgen. Stattdessen wurde das Bewusstseins-Outcome SRW und MCS
als unglnstig gegeniiber dem eMCS bewertet und zusammengefasst ausgewertet, auch
deshalb, weil keine Unterschiede fir SRW und MCS-Patienten detektiert werden konnten.
Zum anderen wurde in der vorliegenden Studie das ICF Neuro Post-acute Core Set und nicht
die ICF-Checkliste genutzt, deren Kategorien sich zum Teil dhneln, aber nicht ganz
entsprechen. AuBerdem handelt es sich bei den Studienpopulationen der italienischen
Studien um Patienten mit DOC unterschiedlicher Atiologie, in Studie 2 sind sie zu 37,6%
hypoxischer Genese. Trotzdem sind folgende Gemeinsamkeiten und Unterschiede
festzuhalten: Das Ausmal} der Schadigung von Kérperfunktionen war fir alle unserer finf
Patienten im SRW und sechs Patienten im MCS jeweils fir mehr als zwei der 15
Kérperfunktionen-Kategorien schwer und vollstandig, vergleichbar mit einer hohen Pravalenz
von nahezu 50% geschadigten Kérperfunktionen fir die italienischen SRW- und MCS-Patienten
aus Studie 2. Starke Beeintrachtigungen werden fiir die Komponente Aktivitdten und
Partizipation in beiden Studien berichtet. In unserer Studie wiesen alle Patienten mit

Bewusstseinsstorungen (nim SRW = 5; nim MCS =5 fiir L bzw. 6 fiir LF) mehr als zwei schwer
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oder voll beeintrachtigte Aktivitdten und Partizipation-Kategorien auf. Studie 2 zeigt ebenfalls
fiir fast alle Kategorien vorhandene Einschrankungen der LF bei 85% bis 100% der Patienten.
Studie 1 fihrt keine AusmaRindizes fur die Komponente Aktivitdten und Partizipation auf, aber
weist, wie Studie 2, auf eine deutlich weniger eingeschrankte L gegeniber der LF fir einen
Grolteil der Kategorien hin. Die Autoren erkldaren dies durch den Einfluss von, die L
fordernden, Umweltfaktoren, deren Auspragung sich in unserer Studie nicht auf die L
auswirkte. In der vorliegenden Arbeit und in den beiden italienischen Studien liel sich kein
Zusammenhang zwischen dem AusmaR von Schadigungen von Kérperstrukturen und dem
Bewusstseinsniveau herstellen, Patienten mit Bewusstseinsstorung hatten demnach nicht
ofter Schadigungen der Kérperstrukturen als wache und kontaktfdhige Patienten. Die
Auspragung von Forderfaktoren der Komponente Umweltfaktoren war in allen drei hier
verglichenen Studien deutlich starker vorhanden als von Barrieren, unabhangig vom
Bewusstseinsniveau. Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass Patienten mit starken
Bewusstseinsstorungen vor allem in ihren basalen Kérperfunktionen geschadigt sowie bei
Aktivitaten und Partizipation des taglichen Lebens stark eingeschrankt sind. Weiter zeigt sich
die ICF als ein ausreichend sensitives Instrument, um Unterschiede von Funktionsfahigkeit und
Behinderung zwischen Patienten unterschiedlicher Bewusstseinsniveaus zu detektieren (44).
Unsere Studie ist nach unserem Kenntnisstand die erste, die die ICF spezifisch fiir Patienten
mit DOC durch HIE anwandte und damit sensitiv die beschriebenen Unterschiede zur

Darstellung bringen konnte.

Eine weitere multizentrische prospektive Beobachtungsstudie der italienischen
Forschungsgruppe beschaftigte sich mit der Verdanderung der Funktionsfahigkeiten und
Behinderungen zwischen zwei Zeitpunkten Uber einen Zeitraum von ein bis zwei Jahren
vergleichend fir 248 Patienten mit akuten (DOC seit weniger als einem Jahr) und chronischen
(DOC seit liber einem Jahr) schweren Bewusstseinsstorungen unterschiedlicher Genese (45).
Hierfir nutzten sie ebenfalls die ICF-Checkliste, modifiziert fir Patienten mit DOC (ICF-DOC).
Ein Vergleich mit den ICF-Werten unserer Studie ist hier nicht moglich, da die Autoren nur die
Veranderungen, also Verbesserungen, Verschlechterungen und stabile Verlaufe beziffern,
wahrend in der vorliegenden Arbeit nur einmalige Messwerte aus einer Untersuchung
vorliegen. Da fir die Verbesserung der Prognosestellung bei Patienten mit DOC nach HKS,
entsprechend der Zielsetzung der Hauptstudie HOPE der vorliegenden Arbeit, sowie fiir die

Deutung des Nutzens langfristiger RehabilitationsmaBnahmen Langzeitverldaufe der
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Funktionsfahigkeitsprofile von héchster Relevanz sind, sollen die wichtigsten Ergebnisse aus
der italienischen Studie Erwahnung finden: Es gab eine Verbesserung der Probleme der
Komponente Kérperfunktionen fur 38,9% der Patienten hinsichtlich des Ausmales der
Schadigung, fiir 38,3% hinsichtlich des Schweregrades. Die Komponente Kérperstrukturen
zeigte verbesserte Werte fur 40,3% (Ausmal}) und 29,9% (Schweregrad) zum zweiten
Untersuchungszeitpunkt. Beeintrachtigungen der Komponente Aktivitdten und Partizipation
reduzierten sich fiir 21,5 bis 24,5% der Untersuchten. Fiir Gber 20% der Patienten wurden in
den Bereichen ,Mobilitat”, ,Eigenpflege”, ,hausliches Leben” und ,Gemeinschaft und
Sozialleben” eine Verbesserung verzeichnet. Die Entwicklung der Umweltfaktoren blieb fir die
Mehrheit der Patienten liber den Zeitraum stabil, eine Zunahme von Forderfaktoren in der
Kategorie ,Unterstiitzung und Beziehungen” war bei Uber 20% der Untersuchten zu

verzeichnen (alle Ergebnisse (45)).

Eine deutsche Forschungsgruppe entwickelte den Fragebogen RECAPDOC, der in Zukunft fiir
die wissenschaftliche und klinische Anwendung bei Patienten mit DOCs in der rehabilitativen
Phase und der Langzeitpflege einen wichtigen Beitrag leisten kann (103). Er integriert unter
anderem Fragen zur sozialen Situation, Wohnsituation, medizinischen Versorgungssituation
und zur Unterstitzung der Angehdrigen. Dies kann als Erweiterung zu den in der ICF nicht in

dem Malle umfassend abgedeckten Fragen zu den Umweltfaktoren gesehen werden.

4.1.3 Diskussion der Lebenszufriedenheit und Gesundheit nach HKS und HIE

Es lasst sich zundachst annehmen, dass Patienten mit gesundheitlichen Einschrankungen eine
niedrigere Lebenszufriedenheit haben. Beispielsweise nennt eine Studie (ber
Langzeitbeatmete, also Patienten mit einer starken bleibenden Behinderung, eine
Lebenszufriedenheit von nur 50% (104). Eine noch niedrigere Zufriedenheit mit dem Leben
insgesamt mit nur 18,2% zufriedenen Patienten ein Jahr nach HKS beobachtete eine
schwedische Forschungsgruppe fir ihre Stichprobe mit 51 Patienten (29). Das fir die
Untersuchung genutzte Instrument ist ein von Fugl-Meyer entwickelter Fragebogen, der,
ahnlich dem FLZ-M, die Zufriedenheit mit verschiedenen Lebensbereichen sowie mit dem
Leben insgesamt erfasst, sodass die Ergebnisse vergleichbar mit denen der vorliegenden
Arbeit sind. Zwar zeigte sich in der schwedischen Studie eine Verbesserung zwischen den
Untersuchungszeitpunkten 14 Tage bis ein Jahr nach HKS, jedoch blieb die LZ niedrig.

Hinsichtlich der ebenfalls untersuchten LQ stellen die Autoren aber eine starke Verbesserung
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fest, welche umso héher war, je weniger kognitive Einschrankungen die Patienten hatten. Sie
stellte zudem eine Korrelation zwischen einer defizitaren kognitiven Funktion und einer
niedrigen HrQOL fest, bei einer insgesamt reduzierten motorischen und sozialkognitiven
Aktivitat. Weiter nennt eine kausal angelegte retrospektive Studie Uber Patienten nach
Hirnschadigungen eine mafRlige Lebenszufriedenheit, welche umso hoher verzeichnet werden
konnte, je groRer die Selbstwirksamkeit und die Akzeptanz der Behinderung der Patienten war
(57). Haufiger jedoch lassen sich relativ hohe Grade an LZ verzeichnen. Die in der vorliegenden
Studie untersuchten Uberlebenden nach HKS und HIE beantworteten die Frage, ob sie mit
ihrem Leben insgesamt zufrieden seien, zu 78,8% positiv. Unsere Ergebnisse decken sich mit
einer deutschen Studie, welche den FLZ bei Patienten zu einem Zeitpunkt mehrere Jahre nach
HKS anwandte und eine positive globale LZ bei 83% der Patienten feststellte sowie mit
Ergebnissen einer schwedischen Studie mit einer LZ von 70%, welche bei Uberlebenden nach
einem halben Jahr nach HKS mittels der Skala LiSat-11 erfasst wurde (86, 98). Ein davon
abweichendes Ergebnis wurde nach Gewichtung der Zufriedenheiten fiir einzelne
Lebensbereiche mittels FLZ-M erreicht. Nur 31% unserer Patienten hatten eine gleich hohe
oder hohere doméanenspezifische, gewichtete LZ wie die deutsche Normstichprobe (53). Dies
ist erklarbar durch eine reduzierte Zufriedenheit in einzelnen Lebensbereichen im Vergleich

zur erfragten globalen LZ, insbesondere hinsichtlich der Gesundheit und Hobbies.

Da die Studienlage zur LZ bei Patienten mit HKS sehr begrenzt ist, miissen wieder mithilfe
anderer Instrumente generierte Resultate sowie Untersuchungen hinsichtlich der LQ
herangezogen werden, um Vergleiche mit der aktuellen Literatur durchzufiihren. Es finden
sich heterogene Ergebnisse und unter- sowie Uberdurchschnittliche Werte zu LZ, QL und
HRQoL. Die in der vorliegenden Studie untersuchte Frage nach der Zufriedenheit mit dem
Gesundheitszustand stand auflerdem in signifikantem Zusammenhang mit einer positiven
globalen LZ der Befragten. Ein Vergleich der vorliegenden globalen LZ-Ergebnisse mit
Ergebnissen aus Untersuchungen der HRQol ist deshalb durchaus sinnvoll. Beispielsweise ist
die EQ-5D (Euroquol - 5 Dimensions) eine Skala, welche in breitem Male fiir die Erfassung des
Gesundheitsstatus bzw. der HRQoL verwendet wird. Sie untersucht die Bereiche Bewegung
und Mobilitat, die Fahigkeit, fir sich selbst zu sorgen, Alltagstatigkeiten, Schmerzen sowie
Angst und Niedergeschlagenheit, Bereiche also, die in der vorliegenden Arbeit zum gréReren
Teil der Funktionsfahigkeit als der LZ zugeordnet werden kénnen, in der Literatur aber die LQ

beschreibt. Eine mittels EQ-5D und SF-12 erfasste, nicht von der Normbevdlkerung
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abweichende HRQol fiir Patienten ein Jahr nach HKS berichtet unter anderem eine grolRe
australische Beobachtungsstudie, ebenso eine prospektive finnische Studie und einige weitere
(84, 99). Unter steter Beachtung der unterschiedlichen Untersuchungsziele LZ und LQ ist die
durchschnittliche globale LZ der vorliegenden Arbeit weiter vergleichbar mit der den
jeweiligen Normpopulationen entsprechenden Raten positiver HRQoL des grosseren Teils der

aktuellen Studienlage (84, 99, 105).

Eine gegeniiber der Norm leicht reduzierte HRQoL drei Monate nach HKS wird dagegen von
einer US-amerikanischen Forschungsgruppe berichtet (106). Sie untersuchte die HRQolL
mittels Sickness Impact Profile (SIP) welches physische sowie psychosoziale Bereiche abfragt.
Ihre Patienten waren zu 77% unabhangig von Hilfe im Alltag, wahrend die Patienten der
vorliegenden Arbeit, fiir die LZ-Daten vorliegen, nur zu 67% unabhangig waren, aber immerhin
zu 78,8% eine gute globale LZ angaben. Die kurze Zeitspanne bis zum Follow-Up nach nur drei
Monaten konnte hingegen die reduzierte HRQoL erklaren (94). Studien mit langerer
Zeitspanne zeigten teilweise Verbesserungen der LQ (107). Dies konnte in einer schwedischen
Dissertation zu langjahrig beobachteten Uberlebenden nach Hirnschidigungen nicht bestitigt
werden, hier blieb die globale LZ konstant (108). Zudem wurde auch schon unmittelbar nach

HKS eine gute LQ fiir den GroRteil der Patienten in einem Review festgestellt (109).

Eine ebenfalls relativ niedrige HRQoL im Vergleich zur vorliegenden hohen positiven LZ-Rate
berichtete eine deutsche Studie unter Nutzung der flr Patienten mit Hirnschadigungen
entwickelten QOLIBRI-Skala. Hier hatten nur etwa 57,88% eine gute HRQoL bei einem HIE-
Patienten-Anteil von 30,8% in einer Stichprobe mit Uberlebenden nach diversen
Hirnschadigungen (30). Weiter korrelierten die QOLIBRI-Scores positiv mit dem mittels EQ-5D
erfassten Gesundheitsstatus der Patienten sowie ihrer Angehdrigen. Der QOLIBRI-Score war
signifikant mit einem optimalen oder suboptimalen Funktionsstatus mittels Bl assoziiert,
wenngleich 21,1% der Patienten eine hohe HRQoL trotz suboptimalem BI-Score erreichten.
Der Autor vermutete das Vorliegen eines Zufriedenheitsparadox fiir einige der Patienten. In
der vorliegenden Arbeit waren Patienten mit suboptimalem Funktionsstatus zu einem

deutlich héheren Anteil von 54,4% global zufrieden, was das Interesse auf diesen Ansatz lenkt.
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4.1.4 Diskussion der Lebenszufriedenheit je nach Auspragung von
Funktionsfahigkeit und Behinderung nach HKS und HIE

Unsere Ergebnisse zeigen, dass Uberlebende nach HKS und HIE mit starken Behinderungen
(Gruppe C), die fahig waren, den FLZ-M zu beantworten, deutlich unzufriedener mit ihrem
Leben insgesamt waren als Patienten mit einer besser erhaltenen Funktionsfahigkeit.
Hinsichtlich ihrer Kérperfunktionen stark geschadigte Patienten gaben demnach zu 55,6% eine
geringe globale LZ bei Befragung, wahrend nicht, leicht oder moderat geschadigte zu 91,7%
mit ihrem Leben insgesamt zufrieden waren. Patienten mit starken Beeintrachtigungen ihrer
Aktivitédten und Partizipation waren zu 46,2% unzufrieden, Patienten ohne, mit leichter oder
moderater Beeintrachtigung hingegen zu 94,7% bzw. zu 89,5% zufrieden. Dass eine Zunahme
an taglichen Aktivitdten zu einer hoheren LZ fihrte, bestétigte eine niederlandische Studie
(110). Fur die Grade der Einschrankungen durch die Komponenten Kérperstrukturen und
Umweltfaktoren konnten in der vorliegenden Arbeit keine Unterschiede der globalen LZ
festgestellt werden. In Hinblick auf signifikant mit der LZ assoziierte ICF-Kategorien lasst sich
feststellen, dass Patienten, deren ,,Funktionen der Bewegungsmuster” geschadigt waren, und
deren Fahigkeiten, ,eine elementare Korperposition (zu) wechseln”, ,,Sich (zu) verlagern” und
zu ,,Gehen” beeintrachtigt waren, haufiger unzufrieden mit ihrem Leben insgesamt waren.
Diese Kategorien waren auch signifikant mit der Zuordnung zu einer Gruppe der Behinderung
assoziiert, sodass die Behinderung hinsichtlich der elementaren Kérperbewegung und der
Fortbewegung als Hauptindikator fur eine reduzierte LZ betrachtet werden kann. Physische
Probleme wurden etwa in einer prospektiven irischen Beobachtungsstudie als starkster
Einflussfaktor auf die HRQoL beschrieben (111). Wahrend der ,feinmotorische
Handgebrauch” bei (iber einem Drittel der vorliegenden Stichprobe stark oder voll
beeintrachtigt war, war das ,Schreiben” zusatzlich mit einer schlechten globalen LZ assoziiert.

Es kann also ebenfalls als Indikator fir eine reduzierte LZ betrachtet werden.

Hinsichtlich der mentalen Aspekte lasst sich feststellen, dass flir Patienten mit geringeren
HADS-Werten, also geringerer Angst- und Depressions-Symptomatik, in der Literatur meist
eine hohere LQ angegeben wird (111, 112). Da in der vorliegenden Arbeit eine negative
Assoziation zwischen der ICF-Kategorie ,emotionale Funktionen” und der LZ gezeigt wurde,
empfehlen wir die weiterflihrende Untersuchung von Angst und Depression mittels der HADS-

Daten unserer Hauptstudie HOPE. An dieser Stelle gilt zu erwdhnen, dass die in der
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vorliegenden Arbeit untersuchte LZ sich auf die kognitiv-bewertende Komponente des

subjektiven Wohlbefindens und nicht auf die affektive Komponente bezieht (49).

Eine vielfach beschriebene Ursache fiir die reduzierte Fahigkeit die ,tagliche Routine
durchzufiihren” ist die Fatigue bei Patienten nach HKS und HIE, fiir deren Erfassung teilweise
eigene Skalen wie die Fatigue Severity Scale (FSS) verwendet werden. Sie steht wiederum
direkt in Zusammenhang mit einer reduzierten LQ, sodass ADL, LQ und Fatigue sich
wechselseitig beeinflussen (112-114). In der vorliegenden Arbeit wurde im Rahmen der
Untersuchung der ICF-Kérperfunktionen die Frage nach einer Schadigung von , Energie und
Antrieb” gestellt. Es liel’ sich fir elf Patienten ein Schweregradindex verzeichnen, sie litten
also unter einer starken bis vollstandig Schwachung ihres Antriebs. Fiir diese Kategorie ist
allerdings keine Assoziation zu den Cluster-Gruppen unterschiedlich starker Behinderung oder
zur LZ festzustellen, entgegen den Ergebnissen der oben erwdhnten schwedischen Studie (29).
Die Fatigue ist in der vorliegenden Studie demnach kein signifikanter Faktor fiir die LZ von
Patienten nach HKS und HIE, sofern man davon ausgeht, dass die rein anamnestische

Erfassung mittels eines einzigen Items aussagekraftig ist.

Ebenfalls keine Unterschiede der globalen LZ unserer Stichprobe ergaben sich nach Grad der
Beeintrachtigung der Aktivitéten und Partizipation-Kategorie ,bezahlte Tatigkeit”, wahrend
eine frithere Studie zur LZ von Uberlebenden nach HKS beschreibt, dass der gréRte Anteil der
Patienten mit hoher Lebenszufriedenheit (90%) nach einem Jahr zur Arbeit zurlickkehrten,
was fir einen signifikant geringeren Anteil Nicht-Zufriedener (66%) der Fall war (115). Eine
schwedische Dissertation zeigte anhand von zwei Studien, dass die Wiederaufnahme der
Arbeit keinen Einfluss auf die globale LZ von Uberlebenden nach Hirnschiadigungen hatte, die
Bedeutung der Arbeit an sich abgenommen hatte, dafiir die sozialen Faktoren der Arbeit an

Stellenwert gewonnen hatten (108).
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4.1.5 Diskussion der Lebenszufriedenheit betroffener Angehoriger

Eine Assoziation zwischen der LZ bzw. LQ von Patienten und der ihrer Angehdrigen wurde flr
Studienpopulationen mit neurologischen Erkrankungen in der Literatur beschrieben (116,
117). In der vorliegenden Arbeit gab es hingegen keinen Hinweis darauf, dass die LZ von
Angehdrigen mit der LZ der Patienten assoziiert ist. Bei Angehérigen von Uberlebenden nach
HKS ist oft eine starke Belastung festzustellen, welche sowohl emotional-psychischer, mental-
kognitiver als auch physischer Natur ist, sich im Laufe der Zeit aber bessert, sodass Angehorige
wieder ein in im Vergleich zur Norm durchschnittliches LQ-Level erreichen (118, 119). Auch in
der vorliegenden Arbeit entspricht die LZ der Angehdrigen ein Jahr nach Ereignis in etwa der
der deutschen Normpopulation, wobei 57,6% der befragten Kinder, Partner oder Geschwister

eine gleiche oder hohere globale LZ im Vergleich zur Norm angaben.

Zwar konnten wir keine direkte Assoziation zwischen der gewichteten globalen LZ von
Angehdorigen und der von Patienten feststellen, jedoch besteht zwischen der LZ der befragten
Kinder oder Partner und der Funktionsfahigkeit der Komponente Kérperfunktionen unserer
Patienten ein Trend zu einem signifikanten Zusammenhang. Angehdrige von Patienten mit
starken Schadigungen hatten zu 61,5% eine niedrigere LZ als die Normbevdlkerung. Ein
Zusammenhang zwischen der LQ von Angehdrigen und der Alltagsfunktionalitat von Patienten
nach HKS konnte in einer retrospektiven niederldndischen Studie nach einem Zeitraum
zwischen ein und sechs Jahre nach Ereignis ebenfalls erkannt werden (97). Bisher berichtet
wurde die Auswirkung von Einschrankungen der Patienten auf die LQ der Angehdrigen und
selten umgekehrt (120). Einen groRen Einfluss auf eine reduzierte LQ der Angehorigen hatte
dabei vor allem die Anderung der Personlichkeit ihres Patienten, etwa nach traumatischer
Hirnschadigung, vergleichbar mit der niedrigeren LZ von Angehdrigen von Patienten mit
starken Schadigungen von ,Temperament und Personlichkeit” in der vorliegenden Arbeit
(121). Weiter waren hier die Angehorigen von Patienten mit starken Energieproblemen,
Schadigungen der ,Emotionalen Funktionen”, des ,Denkens” und ,h6herer kognitiver
Funktionen” signifikant unzufriedener. Aber auch starke physische Schadigungen der
Korperfunktionen-Kategorien ,Funktionen des Sehens”, ,Schmerzfunktionen”,
,Atmungsfunktionen”, ,Funktionen der Nahrungsaufnahme”, ,Funktionen der
Aufrechterhaltung des Korpergewichts”, ,Miktionsfunktionen” und ,Funktionen der
Muskelausdauer” standen in signifikantem Zusammenhang mit einer niedrigeren LZ der

befragten Kinder oder Partner. Es ist anzunehmen, dass diese basalen Alltagsfunktionen der
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Patienten bei Schadigung direkt den Alltag der Angehdrigen durch eine emotional-psychische
sowie pflegerische Belastung und damit ihr subjektives Wohlbefinden beeinflussen. Die
genannten Kategorien kdnnen somit als Indikatoren fiir eine reduzierte LZ von Angehdrigen
von Patienten nach HKS und HIE interpretiert werden. Eine Osterreichische Forschungsgruppe
pladiert fur eine starkere Unterstlitzung belasteter Familien und pflegender Angehoriger in
der Versorgung der Patienten nach HKS (122). Diese Forderung wird durch die vorliegende
Arbeit insofern unterstiitzt, als Patienten, welche eine geringere Auspragung von
Forderfaktoren der Komponente Umweltfaktoren haben bzw. welche Barrieren ausgeliefert
waren, eine signifikant geringere Zufriedenheit mit ihrer aktuellen medizinischen Versorgung

angaben.

4.1.7 Zufriedenheit mit dem Behandlungsverlauf und Lebenszufriedenheit

Widergespiegelt wird die Belastung von Angehdrigen schwer betroffener Patienten auch
dadurch, dass sie ihre Entscheidung auf der Intensivstation bei Befragung ein Jahr spater nur
Zu 66,7% wieder so getroffen hatten, wenn ihre Patienten im SRW oder MCS waren. Waren
die Patienten dagegen im eMCS, beurteilten 93,8% der Angehérige ihre Entscheidung als
richtig. Alle Patienten mit glinstigem GKO waren mit der Entscheidung ihrer Angehérigen auf
der Intensivstation zum Follow-Up-Zeitpunkt zufrieden, hingegen nur 66,7% der Patienten mit
unglinstigem GKO. Einschrankend kann hier diskutiert werden, dass die Patienten unter
anderem auch sozial erwiinscht antworteten, wenn ihre Angehdrigen beim Follow-Up

anwesend waren (56).

Die Frage nach der Zufriedenheit mit der Behandlung in der Rehaklinik beantworteten 68,7%
der Patienten und 85,5% der Angehorigen positiv, 14,7% bzw. 11,8% negativ und 13,2% bzw.
11,8% neutral. Eine Assoziation zur globalen LZ lieR sich nicht erkennen, ebenfalls nicht zur
Dauer der Rehabilitation, jedoch zum GKO und zur Zuordnung einer Gruppe mit
unterschiedlich  ausgepragten Forderfaktoren oder Barrieren der Komponente
Umweltfaktoren. Eine hohere Zufriedenheit der Angehdrigen bezliglich der Rehabilitation war
zusatzlich tendenziell signifikant assoziiert mit einem besseren Funktionsstatus mittels Bl und
einer starkeren Schadigung von Kérperstrukturen. Eine schwedische Beobachtungsstudie zu
Patienten nach Schlaganfall spiegelt unsere Erkenntnisse wider: Die Zufriedenheit mit der
Behandlung in der Rehaklinik war nicht mit der Intensitat der Behandlung assoziiert, sondern

mit dem Funktionsstatus mittels Bl nach einem Jahr (123). Je besser dieser war, desto haufiger
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waren die Patienten mit der Rehabilitation zufrieden. Die Autoren nehmen ebenfalls an, dass
eine starkere Schadigung durch den Schlaganfall eine intensivere Rehabilitation erfordert und
die auf die Funktionalitdt wirkende Schadigung selbst starkere Auswirkungen auf die
Beurteilung der Rehabilitation hat als die Intensitdat oder Dauer der Behandlung. Dieser
Interpretation ldsst es sich anhand unserer Ergebnisse in Bezug auf Patienten nach HIE

anschlieRen.

Der GroRteil der Patienten gab bei der Frage nach der Zufriedenheit mit ihrer aktuellen
medizinischen Versorgung an, zufrieden zu sein, was auch mit ihrer gesamten LZ assoziiert ist.
Gleichzeitig war die Antwortverteilung positiv mit einem giinstigen GKO und einem optimalen
Funktionsstatus sowie negativ mit starkeren Schadigungen der Kérperfunktionen und mehr
Barrieren assoziiert. Dies zeigt, dass Patienten mit ihrer medizinischen Versorgung dann
zufriedener sind, wenn sie weniger Behinderungen erleiden. Eine starkere Behinderung geht
oft einher mit einer Unterbringung in Pflegeheimen und einer geringeren Selbstbestimmung
und Flexibilitdat hinsichtlich der Wahl der medizinischen Versorger. Grundsatzlich sind
Patienten nach einem Jahr nach HKS stark abhangig von einer andauernden medizinischen
Versorgung, weshalb der Stellenwert dieses Aspekts mit seinem Einfluss auf die globale LZ

plausibel ist.

4.1.8 Theorien zur Klarung der Ursache einer positiven globalen
Lebenszufriedenheit trotz starker Behinderung nach HKS und HIE

Ein hoher Anteil von 33% bis 45% der Patienten gab an, mit ihrem Leben insgesamt zufrieden
zu sein, obwohl fir sie eine moderate bis vollstandige Behinderungen der Aktivitdten und
Partizipation bzw. der Kérperfunktionen mittels ICF festgestellt wurden. Einzig das
Vorhandensein eigener Kinder war signifikant mit einer positiven LZ assoziiert, wobei
Patienten mit einem suboptimalen Funktionsstatus nach Bl und einer moderaten bis starken
Beeintrachtigung der Aktivitédten und Partizipation dann mit ihrem Leben deutlich zufriedener
waren, wenn sie Kinder hatten. Eine oben erwadhnte niederlandische Arbeitsgruppe stellte in
dieselbe Richtung weisend mittels dem Fragebogen IPAQ fest, dass die mittels QOLIBRI
erfasste HRQolL bei Patienten nach HKS umso héher war, je besser ihre soziale und familiare
Partizipation war (97). Da neben diesem Aspekt innerhalb unserer Auswertung jedoch zu
wenige und zu schwache Assoziationen vorliegen, welche die Tatsache befriedigend erklaren

konnten, warum auch stark geschadigte und behinderte Patienten nach HKS und HIE teilweise
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mit ihrem Leben ebenso zufrieden sind wie die Normalbevolkerung, muss die Ursache in

anderen psychosozialen Faktoren liegen.

Das eingangs beschriebene Phdanomen ,Zufriedenheitsparadox” wurde in einer grofSen
Sekundadrdatenanalyse mit 10712 Patienten mit verschiedenen Krankheitsentitdaten aus 30
Studien mittels Nutzung des FLZ-M untersucht (56). Faktoren wie Alter, Geschlecht,
Familienstand und Ausbildung, die die Lebenszufriedenheit beeinflussen kdnnten, zeigten wie
in unserer Studie kaum Effekte. Lediglich die subjektiv beurteilte Gesundheit der Individuen
hatte Einfluss auf die LQ bzw. LZ, entsprechend unseren Ergebnissen. Ein Teil der Erklarungen
aus der Sekundardatenanalyse hinsichtlich des ,Zufriedenheitsparadox” ist die methodische
Schwache und Fehleranfilligkeit subjektiver Fragebdgen allgemein und insbesondere
hinsichtlich der LQ, entsprechend einem ,subjektiven psychologischen Konstrukt“ (56).
Bemerkenswert ist in diesem Zusammenhang, dass drei moderat und schwer geschadigte
Patienten aus der vorliegenden Stichprobe, welche laut ICF-Befragung signifikant reduzierte
,emotionale Funktionen” hatten, paradoxerweise eine positive LZ angaben, moglicherweise
um im Moment der Befragung negative Gefiihle zu vermeiden oder den vermeintlichen
Erwartungen des Befragers zu entsprechen. In Vergleichen von Fremd- und
Selbsteinschatzung bei Patienten nach HKS bestatigt sich zudem die Annahme der fehlenden
Introspektion und eines mangelnden Storungsbewusstseins, was unter anderem auch damit
begriindet wird, dass Patienten nach Hirnverletzungen kognitive Einschrankungen
davontragen (98, 122). Kognitive Einschrankungen wurden in der hier diskutierten Studie nur
marginal untersucht, die Daten einer umfangreichen neuropsychologischen Testung der
vorliegenden Stichprobe sind der Hauptstudie HOPE zu entnehmen. ICF-Kategorien, welche
jedoch auf die kognitive und exekutive Funktionsfahigkeit hinweisen, und fir deren
Schadigung eine erhdhte Pravalenz festgestellt wurde, sind ,,H6here kognitive Funktionen”,
,Sich Fertigkeiten aneignen” und ,,Probleme I6sen”. Sieben Patienten mit Beeintrachtigungen
beim ,,Probleme |6sen” gaben etwa trotz insgesamt signifikanter Behinderungen eine positive
LZ an. Abgesehen von einem moglicherweise reduzierten Storungsbewusstsein bei Patienten
nach HKS sollte sehr vorsichtig mit der Vermutung umgegangen werden, dass kognitive
Einschrankungen zu einer erhéhten Lebenszufriedenheit fiihren kdnnen und misste mittels
hoherer Fallzahlen Uberprift werden. Die Literatur zeigt eher Falle, in denen die Starke

kognitiver Einschrankungen mit einer reduzierten QoL korreliert (124).
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Die Personlichkeitsstruktur des Befragten stellt sich in der Literatur als starkster Pradiktor fiir
eine positive LQ dar, allgemein unter anderem beziglich der Merkmale Extraversion bzw.
Neurotizismus, bei Patienten nach HKS bezliglich Selbstsicherheit und Selbstwirksamkeit (56,
125). Eingeschrankt oder sogar geférdert werden kann dieser stabilisierende Pradiktor durch
Veranderungen der Personlichkeitsstruktur im Rahmen von Hirnschadigungen (121, 126). In
der vorliegenden Stichprobe war die Pravalenz von starken Schadigungen der haufig durch
Angehorige beurteilten und nicht mit der LZ der Patienten assoziierten ICF-Kategorie
,Temperament und Personlichkeit” gering, was eher eine gewisse Stabilitdit der
Personlichkeitsstruktur suggeriert. Es gibt Erkenntnisse, dass sich gerade ein verdanderlicher
und fortlaufender Prozess der Personlichkeitsfindung nach Hirnschadigungen wahrend einer
Phase der Expansion positiv auf das Befinden auswirken kann (127). Als entscheidend wurde
in einer englischen Studie mit Patienten nach traumatischen Hirnschadigungen beschrieben,
dass Betroffene nach dem Ereignis das subjektive Geflihl entwickeln, sie hatten eine neue
Identitat gefunden, verbesserte soziale Beziehungen und starkere Unterstiitzung als friiher
(128). Unter dem dariiber hinaus weisenden Begriff ,, post-traumatic growth” kdnnen die drei
Aspekte verbesserte Beziehungen, verbesserte Selbstwahrnehmung und sich entwickelnde
Lebensphilosophie nach traumatischen Lebensereignissen zusammengefasst werden (65,
129). Dass Uberlebende nach Hirnschiadigungen im Laufe der Zeit zufriedener werden, kann
in der vorliegenden Arbeit insofern bestatigt werden, als der Zeitpunkt der Follow-Up-
Untersuchung mindestens ein Jahr nach HKS lag, und die globale LZ der Patienten zu dem
Zeitpunkt hoch war (107, 130). Bei Patienten mit Hirnschadigungen bietet Resilienz eine
wichtige Erklarung, dhnlich dem eingangs erwdhnte Set Point der flr die meisten Menschen
positiven Stimmungslage nach Ereignissen jeglicher Art (56, 62—64, 131). Auch Aspekte wie
Spiritualitdt und Sinnzuschreibungen, welche bei Patienten nach HKS positiv mit einer
hoheren Lebenszufriedenheit assoziiert waren, sollten fiir die Erklarung einer positiven
globalen LZ trotz Behinderungen berlcksichtigt werden (56, 110). Sowohl fiir das
,Zufriedenheitsparadox” als auch fiir das ,post-traumatic growth” gilt, dass
zufriedenstellende Vergleichsprozesse mit anderen und der eigenen Vergangenheit sowie
Verdrangungsmechanismen und positive lllusionen eine ausschlaggebende Rolle spielen (56,
132, 133). Diese psychologischen Aspekte wurden in der vorliegenden Arbeit nicht beleuchtet;
es sei an dieser Stelle auf die HRQoL-Daten mittels SF-36 der Hauptstudie verwiesen, die

Vergleiche mit der eigenen Gesundheit und der anderer erfasst.
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4.2 Limitationen

4.2.7 Limitationen durch geringe StichprobengréRen und Fallzahlen

Die vorliegende Arbeit beinhaltet eine Substudie mit einer je nach Untersuchungsziel
liegenden StichprobengréRe von nur 29 bis 57 Patienten aus der 150 Patienten umfassenden
Hauptstudie HOPE. Fallzahlen fir die einzelnen Signifikanztestungen fallen haufig noch
deutlich kleiner aus und fiihren zu einer Schwachung der statistischen Aussagekraft sowie
einer Verzerrung. Ein Grof3teil der 150 Studienteilnehmern war bis zum Zeitpunkt der
Kontaktaufnahme fiir die Follow-Up-Untersuchung verstorben. Andere waren nicht mehr
ausfindig zu machen, etwa wegen Umaziigen ins Ausland. Teilweise waren Patienten oder
Betreuer mit der Teilnahme an der Hauptstudie einverstanden, aber nicht mehr bereit fiir die
Teilnahme an einer Follow-Up-Untersuchung. Die deshalb geringere Anzahl von 57 Patienten
war nach einem Jahr am Leben, kontaktierbar und selbst einverstanden, oder im Falle der
nicht kontaktfdahigen Patienten durch ihren Betreuer vertreten einverstanden, an einer
Follow-Up-Untersuchung teilzunehmen. Aufgrund von frihzeitigen Abbriichen der
Untersuchung, Kommunikationsschwierigkeiten oder fehlender Auskunft schmalerte sich
diese Anzahl bereits fiur die ICF-Beurteilung, obwohl diese zum groBten Teil auch
fremdanamnestisch moglich ist und keine Wachheit oder Reagibilitdt voraussetzt. Deshalb
liegen die ICF-Ergebnisse meist fiir 48 bis 52, teilweise aber auch nur fiir 40 bis 45 Patienten
vor, was das Erstellen vollstéandiger ICF-Funktionsfahigkeitsprofile der Individuen unmaéglich
macht, weshalb in der vorliegenden Arbeit die einzelnen Kategorien betrachtet werden
mussten und keine einheitlichen ICF-Codes verglichen werden konnten. Zur Beantwortung
des FLZ-M ist Kontakt- und Kommunikationsfahigkeit hingegen Voraussetzung, es liegen somit
fur diesen zweiten Hauptteil der Arbeit eine kleinere Stichprobe von 36 Patienten Daten vor.
Auch hier fehlen teilweise aber Antworten auf einzelne Fragen, weshalb fiir die erfragte

globale Lebenszufriedenheit nur 33 Werte vorliegen und fiir die gewichtete 29 Werte.

4.2.8 Limitationen bei der Datenerhebung

Zwischen dem Ereignis des HKS und der Follow-Up-Untersuchung sollten laut Protokoll
mindestens 365 Tage liegen, diese sollten zur Gewahrleistung der Vergleichbarkeit gleichzeitig
aber nicht langer als wenige Wochen (bertreffen. Fiir einzelne Patienten der Follow-Up-
Stichprobe konnte dies nicht realisiert werden, Griinde hierfir war oft die schwierige

telefonische Erreichbarkeit oder die spate postalische Riickmeldung der Patienten auf unsere
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Einladung hin. Eine weitere Schwache der Datenerhebung war die zeitliche Lange der Follow-
Up-Untersuchung, welche insgesamt bis zu drei Stunden dauerte. Die Konzentrationsfahigkeit
und Kooperationsbereitschaft geschwachter Patienten litt oftmals darunter und Daten
konnten nur noch unvollstindig erganzt werden, um die Patienten nicht unnétig zu
strapazieren. Auch das inhaltliche Verstandnis fir die Fragestellungen des Untersuchers und
der Fragebodgen war oft aufgrund von Kommunikations- und Sprachbarrieren oder kognitiven
Einschrankungen nicht gewahrleistet, was die Einschatzung der betreffenden

Untersuchungsfaktoren erschwerte oder verhinderte.

4.2.9 Limitationen bei der Auswertung der ICF-Daten

Aufgrund der hohen Anzahl an untersuchten ICF-Kategorien mittels ICF Neuro Post-acute Core
Set und uns bisher nicht zur Verfiigung stehender Normdaten, war eine vergleichende und
Ubersichtliche Auswertung nur moglich, indem die Stichprobe in Gruppen unterschiedlich
stark ausgepragter Funktionsfahigkeit und Behinderung fiir die vier ICF-Komponenten
aufgeteilt wurde, um eine weitere Auswertung vorzunehmen. Hierfiir orientierten wir uns an
der ICF-Auswertung einer Studie zur Funktionsfahigkeit von Patienten mit neurologischen
Erkrankungen, welche aber die genauen Grenzwerte nicht benennt, sodass wir unter
Betrachtung der vorliegenden Daten selbst sinnvolle Grenzwerte testeten und die Gruppen
unterschiedlich starker Funktionsfahigkeit und Behinderung danach erstellten (77). Diese
Grenzwerte gilt es kiinftig auf ihre Reliabilitdt und statistische Aussagekraft hin zu tiberprifen,

wenn weitere Stichproben mit unserer mittels ICF verglichen werden sollen.

Da die HOPE Studie sehr breit umfassende soziodemographische, reanimationsbezogene und
outcome-bezogene Daten sammelte, entschieden wir uns fiir eine rein deskriptive Arbeit
mittels statistischen Testens unter Inkaufnahme der darin liegenden Limitation, dass etwa auf
das Korrigieren mittels multipler Testungen verzichtet wurde. Berichtet wurde zudem zum
Zweck der Ubersichtlichkeit nur ein Teil der statistisch signifikanten Resultate in der

vorliegenden Arbeit.
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Fazit und Ausblick
5.1 Ubersicht

Das Ziel der vorliegenden Arbeit wurde definiert als die Deskription der Funktionsfahigkeit,
Behinderung und Gesundheit sowie der Lebenszufriedenheit von Uberlebenden nach HKS und
HIE. Die Unterschiede der Profile wurden nach soziodemographischen, reanimations- und
behandlungsbezogenen Faktoren sowie nach dem funktionellen und verhaltensbezogenen
Outcome der Patienten untersucht. Inwiefern die Lebenszufriedenheit der Betroffenen mit
ihrer Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit statistisch assoziiert ist, wurde
ausfiihrlich dargestellt. SchlieBlich wurde auch der Frage nachgegangen, warum einige
Patienten mit Behinderung mit ihrem Leben ebenso zufrieden sind wie Befragte ohne

Behinderung.

5.2 Fazit zur Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit mit
und ohne anhaltende Bewusstseinsstérungen

Zusammenfassend kristallisieren sich zwei groBe Gruppen innerhalb der hier untersuchten
Studienpopulation heraus. Uberlebende mit anhaltenden schweren Bewusstseinsstérungen
zum einen stellen zweifelsfrei eine besonders verletzliche und neurologisch sowie
neuropsychologisch bislang nicht ganzlich verstandene Population dar, welche Angehdrige,
Mediziner und Pflegepersonal vor ethische und fachliche Herausforderungen stellt und eine
grofRe Verantwortungsiibernahme von ihnen einfordert. Die in der vorliegenden Arbeit
beleuchteten Ergebnisse zur Einstufung des Grades an Funktionsfahigkeit, Behinderung und
Gesundheit bieten einen Anhaltspunkt fur die Erstellung von Funktionsfahigkeitsprofilen im
wissenschaftlichen sowie klinischen, rehabilitativen und pflegerischen Umfeld mithilfe der
bislang fir MCS- und SRW-Patienten kaum genutzten ICF, welche detaillierte Status und
zuverldssige Verlaufskontrollen ermdglicht. Patienten im SRW und MCS und mit unglinstigem
Outcome haben, wie zu erwarten, starkste Behinderungen und konnten nicht in die Analyse
der Lebenszufriedenheit einbezogen werden. Diese Patienten sind langfristig in allen
Bereichen des taglichen Lebens vollstandig eingeschrankt und bendtigen eine umfassende
dauerhafte pflegerische und therapeutische Versorgung, wobei es Anhaltspunkte in der
Literatur Giber Uberlebende mit DOC dafiir gibt, dass Verbesserungen der Funktionsfahigkeit

Uber die Zeit moglich sind, welche mithilfe der ICF sehr gut verfolgt werden kénnen (44, 45).
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Uberlebende nach HKS und HIE mit wiedererlangtem Bewusstsein zum anderen benétigen
ebenfalls ein wiederholtes, umfassendes Assessment und eine aufmerksame Betreuung, da
die diffuse Hirnschadigung durch die HIE voéllig verschiedene individuelle, sich teilweise
verandernde Profile auf dem linearen Mal3stab zwischen schwerster Behinderung und guter
Funktionsfahigkeit verursacht. Die Patienten im eMCS der hier vorgestellten Arbeit leiden
unterschiedlich stark unter den Folgen der HIE, 20% sind immerhin schwer oder voll behindert
hinsichtlich ihrer Korperfunktionen, 39% sind schwerwiegend eingeschrankt in ihren
Aktivitaten und ihrer Partizipation. Schadigungen und Einschrankungen betreffen vor allem
die Bereiche der Fortbewegung, der Handbewegung, der basalen Alltagsaktivitaten und der
Kognition. Daraus resultiert die Abhangigkeit von pflegerischer Hilfe und Unterstiitzung bei
allen Angelegenheiten des Lebens. Diese steht den meisten Patienten uneingeschrankt zur
Verfligung. Barrieren liegen vor allem im Bereich des Dienstleistungs- und Rechtssystems, was
aufzeigt, dass Patienten bei der Abwicklung biirokratischer Angelegenheiten Problemen
gegeniberstehen. Weitere Folge der Einschrankungen ist, dass 65% der Patienten, welche
vorher einer Erwerbstatigkeit nachgingen, diese auch nach einem Jahr nach HKS und HIE nicht
wieder aufnehmen kénnen. Zu empfehlen ist die Durchfihrung von dhnlichen Studien in
anderen Landern mit unterschiedlichen Gesundheitssystemen und Versorgungsstandards, um
mittels ICF und FLZ-M die Unterschiede der Umweltfaktoren und ihren Einfluss auf die
Gesundheit und Lebenszufriedenheit von Patienten nach HKS und HIE zu untersuchen. Fiir
eine umfassende Untersuchung der Umweltfaktoren kénnen auch neuere Fragebogen, die
spezifisch fir Patienten mit DOCs sind, dienlich sein (103). In der vorliegenden Arbeit standen
die wenigsten Patienten Barrieren gegentiber, was sich in anderen Landern anders darstellen
kann. Die therapeutischen Konsequenzen sollten nach diesen und kiinftigen Ergebnissen aus
den Untersuchungen der Gesundheit mittels ICF stets lberdacht, angepasst und diskutiert
werden. Der therapeutische Erfolg wiederum kann mithilfe der Erfassung der
Lebenszufriedenheit als subjektiver Einschdtzung der LQ im Sinne der patientenorientierten
Medizin tGberpruft werden. Die vorliegende Arbeit kann bereits zu einer neuen, um subjektive
und psychosoziale Faktoren erweiterten Outcome-Definition von Patienten nach HKS und HIE

beitragen.
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5.3 Fazit zur Lebenszufriedenheit bei Patienten im eMCS

Je nach Grad von Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit unterscheiden sich die
untersuchten Uberlebenden nach HKS und HIE im eMCS signifikant hinsichtlich ihres
subjektiven Wohlbefindens, genauer hinsichtlich des Teilaspekts Lebenszufriedenheit.
Diejenigen mit nur leichten oder moderaten Schadigungen der Kérperfunktionen sind zum
groRRen Teil zufrieden mit ihrem Leben als Ganzes. Jedoch gibt ein Gberraschend hoher Anteil
von 41,7% der Patienten mit schweren korperlichen Funktionseinschrankungen an, mit ihrem
Leben zufrieden zu sein. Gleiches gilt fur die Untersuchung der ICF-Komponente Aktivitéten
und Partizipation, die zeigt, dass sowohl Patienten mit leichten als auch mit starken
Beeintrachtigungen eine gute Lebenszufriedenheit angeben. Unzufrieden sind jedoch fast nur
die Patienten, die unter schweren Beeintrachtigungen in den Aktivitdten und der Partizipation
leiden. Unterschiede der globalen Lebenszufriedenheit zeigten sich besonders zu den ICF-
Kategorien der Fortbewegung und der taglichen Routine, bei denen starkere Schadigungen
oder Einschrankungen mit einer hoheren Unzufriedenheit assoziiert waren. Die
Lebenszufriedenheit der Angehoérigen stand in keinem Zusammenhang mit der
Lebenszufriedenheit der Patienten. Jedoch war eine starkere Behinderung der Patienten mit
einer geringeren Lebenszufriedenheit der Angehorigen assoziiert, was einen Indikator fiir die
Last der Angehdrigen darstellt, wie er fiir den Zusammenhang bei diversen neurologischen
Erkrankungen bereits mehrfach in der Literatur beschrieben wurde (97, 120, 121). Dies zeigt
erneut, dass Handlungsbedarf auch in der Einbindung und Unterstiitzung von Angehdrigen
besteht (122). Das ,, Zufriedenheitsparadox” und auch der Begriff des , post-traumatic growth”
liefern unter anderem Erklarungen fir die Tatsache, dass ein bemerkenswerter Anteil von
Uberlebenden nach HKS und HIE trotz Behinderungen eine gute oder sogar
Uberdurchschnittliche Zufriedenheit mit ihrem Leben insgesamt angaben (56,65,129).
Weitere in der vorliegenden Arbeit untersuchte moégliche Einflussfaktoren auf die globale
Lebenszufriedenheit waren die Fragen der Zufriedenheit mit dem Gesundheitszustand und
der aktuellen medizinischen Versorgung, deren Antworten positiv mit der globalen
Lebenszufriedenheit assoziiert waren. Dies deutet auf die hohe Relevanz der eigenen
Gesundheit fur die Lebenszufriedenheit hin, sowie ebenso auf die Relevanz der langfristigen,
guten medizinischen Anbindung und Betreuung. Um weitere Ergebnisse Uber die Aspekte zu
gewinnen, welche in der medizinischen Versorgung besonders wirksam oder schadlich fir die

Lebenszufriedenheit der Patienten sind, bedarf es weiterer ausfiihrlicher Untersuchungen.
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5.4 Empfehlung fir kinftige Arbeiten

Um die Evidenz der vorliegenden Ergebnisse fir Patienten nach HKS und HIE zu vergrofRern
und um weitere Erkenntnisse (ber den langfristigen Gesundheitszustand und das
psychosoziale Outcome dieser Population zu gewinnen, sind Arbeiten mit groReren
Stichproben aus verschiedenen Gesundheitssystemen zu empfehlen. Insbesondere sind deren
Entwicklung wahrend der Akutphase, der Rehabilitation und im hduslichen oder
heimgebundenen Alltag in Zukunft genauer darzustellen. Wir mochten weiter dazu anregen,
die individuellen Folgen moglichst vieler verschiedener chronischer Erkrankungen und
langfristiger Schadigungen und Einschrankungen, wie sie etwa Patienten nach HKS und HIE
erfahren, Uber langere Zeitrdaume in weiteren Arbeiten mdglichst genau und umfassend zu
untersuchen. Zwar scheint diese Erfassung aufwendig, die Komplexitat kann jedoch mit
validen Instrumenten, wie der ICF, suffizient, kostenglinstig und passgenau auf vergleichbare
Profile Uber die Funktionsfahigkeit und Behinderung von Patienten und Patientengruppen
reduziert werden. In folgenden Arbeiten sollte auch der Vergleich zwischen diesen Profilen
und den medizinisch-technischen Daten fir die jeweilige Population gezogen werden, um sich
ein komplettes Bild des langfristigen Gesundheitszustandes machen zu kénnen. Da auBerdem
nicht nur der Gesundheitszustand in starkem Zusammenhang mit der Lebenszufriedenheit der
Patienten steht, gilt es auch, technisch und klinisch nicht erfassbare Faktoren weiter zu
untersuchen. Das Wissen Uber die Vielzahl psychosozialer Ressourcen, die fiir eine hohe
Lebenszufriedenheit unabhangig vom Gesundheitszustand entscheidend sein kénnen, sollte

nach seiner klinischen Relevanz in weiteren Studien naher beleuchtet werden.

5.5 Klinische Empfehlungen

Um eine hohe LZ von Patienten nach HKS und HIE zu gewadhrleisten oder gar zum Kernziel
jeder medizinischen Versorgung machen zu koénnen, empfehlen wir die Integration
nachfolgender Aspekte. Patienten mit Bewusstseinsstorungen sind eine sehr fragile
Population mit starksten Einschrankungen. Behinderungen koénnen sich lber die Zeit
reduzieren. Erforderlich ist hierfiir ein aulerordentlich verantwortungsbewusster Umgang
von Arzten, Gesundheitspersonal und Angehérigen lber einen langen Zeitraum. In der
Akutphase hat die Entscheidung der Angehdrigen einen hohen Stellenwert und wird von der

Mehrheit der wieder erwachten und genesenen Patienten im Nachhinein als richtig beurteilt.
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Physische und mentale Behinderungen und die damit einhergehende reduzierte Partizipation
konnen die Lebenszufriedenheit eines Patienten stark mindern. Das Potenzial genauer
Funktionsfahigkeitsprofile im klinischen Kontext liegt darin, Problemlésungen schnell und
gezielt im Sinne des Patienten erarbeiten zu kdnnen. Eine hohe Lebenszufriedenheit geht
nicht nur einher mit einer hohen Funktionsfahigkeit, sondern auch mit einem starken sozialen
Umfeld und einer Vielzahl individueller intrinsischer Faktoren. Die Maodglichkeit zur
Unterstlitzung dieser Aspekte sollte regelmaRig evaluiert werden. Hier konnen neben der
wertvollen drztlichen Anamnese ein interdisziplindres Assessment und die Anwendung valider
Fragebdgen hilfreich sein. Neben den zunehmend umfangreicheren objektiven Daten, welche
in der fortlaufenden Planung der medizinischen Versorgung von Patienten unabdingbar sind,
sollte die subjektive Beurteilung des Gesundheitszustandes immer in den Mittelpunkt gestellt
werden, wenn eine patientenzentrierte Medizin im Sinne einer groStmaoglichen

Lebenszufriedenheit gelingen soll.
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Anhang

Bezugsliste der in der Dissertation verwendeten oder verglichenen
Instrumente:

e Die ICF Neuro Post-acute Core Set kann eingesehen werden unter:
(49)
abgerufen am 04.08.2021

e Die ICF-Checkliste kann eingesehen werden unter:
https://www.deutsche-rentenversicherung.de/DRV/DE/Experten/Infos-fuer-Reha-

Einrichtungen/Klassifikationen-und-
Dokumentationshilfen/klassifikationen dokumentationshilfen.html

abgerufen am 04.08.2021

e Der Fragebogen zur Lebenszufriedenheit — Module (FLZ-M) kann eingesehen werden
unter:

https://econtent.hogrefe.com/doi/pdf/10.1027//1015-5759.16.3.150

abgerufen am 04.08.2021
e Der Barthel Index (BI) kann bezogen werden unter:

https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/barthel-index

abgerufen am 04.08.2021
e Die Glasgow Coma Scale (GCS) kann eingesehen werden unter:

https://www.glasgowcomascale.org

abgerufen am 04.08.2021
e Die Coma Recovery Scale — Revised (CRS-R) kann eingesehen werden unter:

https://www.tbims.org/combi/crs/CRS%20Syllabus.pdf

abgerufen am 04.08.2021

e Der Fragebogen Functional Independence Measure (FIM) kann eingesehen werden
unter:

https://igptr.ch/wp-content/uploads/2019/03/pp306-Assessment-FIM.pdf
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abgerufen am 04.08.2021

Der Fragebogen EQ-5D kann bezogen werden unter:

https://euroqgol.org

abgerufen am 04.08.2021
Der Fragebogen QOLIBRI kann bezogen werden unter:

https://qolibrinet.com/registration-for-use/

abgerufen am 04.08.2021
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Bewertungsschema angelehnt an die Kurzversion des Hamburger Manuals zum
Barthel-Index (Bezug der Originalversion siehe oben):

e Essen
e 10 Punkte: komplett selbststandig oder selbststandige PEG-Beschickung/-
Versorgung
e 5 Punkte: Hilfe bei mundgerechter Vorbereitung, aber selbststandiges Einnehmen
oder Hilfe bei PEG- Beschickung/-Versorgung
e 0 Punkte: kein selbststandiges Einnehmen und keine MS/PEG-Erndhrung
e Auf- und Umsetzen
e 15 Punkte: komplett selbststéandig aus liegender Position in (Roll-) Stuhl und zuriick
e 10 Punkte: Aufsicht oder geringe Hilfe (ungeschulte Laienhilfe)
e 5 Punkte: erhebliche Hilfe (geschulte Laienhilfe oder professionelle Hilfe)
e 0 Punkte: wird faktisch nicht aus dem Bett transferiert
e Sich Waschen
e 5 Punkte: vor Ort komplett selbststandig inkl. Zahneputzen, Rasieren und Frisieren
e 0 Punkte: erfillt "5" nicht
e Toilettenbenutzung
e 10 Punkte: vor Ort komplett selbststandige Nutzung von Toilette oder
Toilettenstuhl inkl. Spllung/ Reinigung
e 5 Punkte: vor Ort Hilfe oder Aufsicht bei Toiletten- oder Toilettenstuhlbenutzung
oder deren Spulung / Reinigung erforderlich
e 0 Punkte: benutzt faktisch weder Toilette noch Toilettenstuhl
e Baden/Duschen
e 5 Punkte: selbststandiges Baden oder Duschen inkl. Ein-/Ausstieg, sich reinigen und
abtrocknen
e 0 Punkte: erfillt "5" nicht
e Aufstehen und Gehen
e 15 Punkte: ohne Aufsicht oder personelle Hilfe vom Sitz in den Stand kommen und
mindestens 50 m ohne Gehwagen (aber ggf. mit Stécken/Gehstiitzen) gehen
e 10 Punkte: ohne Aufsicht oder personelle Hilfe vom Sitz in den Stand kommen und
mindestens 50 m mit Hilfe eines Gehwagens gehen
e 5 Punkte: mit Laienhilfe oder Gehwagen vom Sitz in den Stand kommen und
Strecken im Wohnbereich bewadltigen; alternativ: im Wohnbereich komplett
selbststandig im Rollstuhl
e 0 Punkte: erfillt "5" nicht
e Treppensteigen
e 10 Punkte: ohne Aufsicht oder personelle Hilfe (ggf. mit Stécken/ Gehstitzen)
mindestens ein Stockwerk hinauf- und hinuntersteigen
e 5 Punkte: mit Aufsicht oder Laienhilfe mind. ein Stockwerk hinauf und hinunter
e 0 Punkte erfillt "5" nicht
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An- und Auskleiden

10 Punkte: zieht sich in angemessener Zeit selbststandig Tageskleidung, Schuhe
(und ggf. bendtigte Hilfsmittel, z.B. Antithrombose-Striimpfe, Prothesen) an und
aus

5 Punkte: kleidet mindestens den Oberkdrper in angemessener Zeit selbststandig
an und aus, sofern die Utensilien in greifbarer Nahe sind

0 Punkte: erfullt "5" nicht

Stuhlinkontinenz

10 Punkte: ist stuhlkontinent, ggf. selbstiandig bei rektalen AbfiihrmaRnahmen
oder AP-Versorgung

5 Punkte: ist durchschnittlich nicht mehr als 1x/Woche stuhlinkontinent oder
benotigt Hilfe bei rektalen AbfihrmaBnahmen / AP-Versorgung

0 Punkte: ist durchschnittlich mehr als 1x/Woche stuhlinkontinent

Harninkontinenz

10 Punkte: ist harninkontinent oder kompensiert seine Harninkontinenz / versorgt
seinen DK komplett selbststandig und mit Erfolg (kein Einndssen von Kleidung oder
Bettwasche)

5 Punkte: kompensiert seine Harninkontinenz selbstindig und mit
Uberwiegendem Erfolg (durchschnittlich nicht mehr als 1x/Tag Einndssen von
Kleidung oder Bettwédsche) oder benétigt Hilfe bei der Versorgung seines
Harnkathetersystems

0 Punkte: ist durchschnittlich mehr als 1x/Tag harninkontinent

117



Akuthduser in Zusammenarbeit mit dem Projekt HOPE:

e Klinikum Augsburg (Departments of Neurology and Internal Medicine)

e Klinikum der Universitat Mlinchen - Campus Grosshadern (Departments of Neurology
and Internal Medicine)

e Klinikum der Universitat Miinchen - Campus Innenstadt (Department of Internal
Medicine)

e Klinikum Ingolstadt (Departments of Neurology and Internal Medicine)

e Klinikum Rosenheim (Departments of Neurology and Internal Medicine)

Rehakliniken in Zusammenarbeit mit dem Projekt HOPE:

e Klinik Kipfenberg Schon-Klinik
e Bad Aibling
e Schon-Klinik Schwabing

e Therapiezentrum Burgau

118



Eidesstattliche Erklarung

Hiermit erklare ich, Marina Ferrari, an Eides statt, dass ich die vorliegende Dissertation mit

dem Thema

,Funktionsfihigkeit, Behinderung, Gesundheit und Lebenszufriedenheit von Uberlebenden

nach Herz-Kreislauf-Stillstand und hypoxisch-ischamischer Enzephalopathie”

selbststandig verfasst, mich aulRer der angegebenen keiner weiteren Hilfsmittel bedient und
alle Erkenntnisse, die aus dem Schriftentum ganz oder anndhernd tGbernommen sind, als
solche kenntlich gemacht und nach ihrer Herkunft unter Bezeichnung der Fundstelle einzeln

nachgewiesen habe.

Ich erkldare des Weiteren, dass die hier vorgelegte Dissertation nicht in gleicher oder in

ahnlicher Form bei einer anderen Stelle zur Erlangung eines akademischen Grades eingereicht

wurde.
Miinchen, 28.11.2024 Marina Ferrari
Ort, Datum Marina Ferrari, Doktorandin

119



Danksagung
Mein besonderer Dank gilt Herrn Alex Lépez-Rolén fiir die herausragende Betreuung. Er flihrte
mich ein in das wissenschaftliche Arbeiten und Denken, forderte und forderte es und stand

jederzeit hilfsbereit zur Seite.

Ich mochte mich bei Herrn Prof. Dr. Andreas Bender bedanken, der mich als Doktorandin in
die HOPE-Studie aufgenommen und mir die Daten fiir meine Dissertation zur Verfligung

gestellt hat. Die Mitarbeit im Projekt HOPE hat mir viel Freude bereitet und Zahlreiches

gelehrt.

Mein persénlicher Dank geht an meine Eltern, die wahrend der Jahre meines Studiums immer

far mich da waren.

120



