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Einleitung
Aufgrund einer rasanten gesundheits- und 
forschungspolitischen Entwicklung bildet 
die Variable Lebensqualität mittlerweile 
ein etabliertes Kriterium für die Bewertung 
des Erfolgs medizinischer Behandlungs-
maßnahmen. Seit kurzem fordert auch 
die Federal Drug Administration (FDA) eine 
generelle Integration der Variable Lebens-
qualität in Studienprotokolle zur klinischen 
Medikamentenprüfung. 
Auch in die Diskussion um die Bewertung 
der Effektivität von neurologischen Reha-
bilitationsmaßnahmen hat das Konzept 
der Lebensqualität mitt ler weile Eingang 
gefunden. Bereits in der Helsingborg De-
claration on Stroke Management in Europe 
wurde die routinemäßige Erhebung der 
Lebensqualität von Schlaganfall-Patienten 
sowie die Berücksichtigung dieser Variable 
auch im Rahmen der klinischen Forschung 
gefordert (Aboderin & Venables, 1996). 

Jedoch sind mit dem Begriff Lebensqua-
lität immer noch Vorurteile und Missver-
ständnisse verbunden. So wird häufig die 
Ansicht vertreten, dass Lebensqualität ein 
schlecht definierter und auch gar nicht 
sinnvoll definierbarer Begriff sei, der sich 
aus diesem Grund einer zuverlässigen 
Messung entzieht. Oft wird Lebensqualität 
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auch mit Lebenszufriedenheit gleichge-
setzt. Darüber hinaus wird aus methodi-
scher Sicht häufig die wissenschaftliche 
Eignung von Verfahren zur Messung der 
Lebensqualität bezweifelt, da diese auf 
subjektiven Daten beruhen und daher 
grundsätzlich quantifizierende interindi-
viduelle Vergleiche ausgeschlossen sind. 

Herkunft und  
Definition des Begriffs 
der Lebensqualität 
Der allgemeine Begriff der Lebensqualität 
im modernen Wortsinn stammt ursprüng-
lich aus der praktischen Politik. Aufgrund 
des breiten Anwendungsspektrums kam 
es jedoch rasch zu einer konzeptuellen 
Differenzierung und Präzisierung (Vief-
hues, 1991). 
Jeder Anwendungsbereich erfordert eine 
spezifische Konzeptualisierung dessen, 
was jeweils Lebensqualität konstituiert. 
Hieraus folgt die Notwendigkeit einer 
eigenständigen Definition des Begriffs der 
Lebensqualität im Kontext von Erkrankun-
gen und ihrer Behandlung. 

Für die Entwicklung eines solchen spezifi-
schen Konzepts war  eine aus der Sozio-

logie stammende Definition einflussreich, 
die folgende fünf Kern-Dimensionen der 
Lebensqualität von Kranken postulierte:

•  Physisches und materielles 
 Wohlergehen
•  Soziale Beziehungen 
• Soziale und politische Aktivitäten
•  Freizeitaktivitäten 
•  persönliche Entwicklung und 
 Selbstverwirklichung  

(Flanagan, 1975)

Dieses Konzept bildete den Ausgangs-
punkt für die moderne Definition des 
Begriffs der Lebensqualität in der Medizin 
als health-related quality of life (HRQOL). 
Aus der Vielzahl von theoretischen Kon-
zepten bildete sich ein Konsensus darüber 
heraus, welche Kernelemente den Begriff 
der gesundheitsbezogenen Lebensqualität  
konstituieren. 
Mittlerweile besteht eine breite Über-
einstimmung darüber, welche Bereiche 
dieses Konzept der gesundheitsbezogenen 
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weise der Patienten zu berücksichtigen ist. 
In diesem Zusammenhang bietet die Erhe-
bung der Lebensqualität die Möglichkeit, 
die Auswirkungen einer Erkrankung und 
ihrer Behandlung aus der Per spektive des 
betroffenen Patienten auf der Ebene seines 
konkreten Alltagslebens in umfassender 
Weise abzubilden. 
Eine weitere Entwicklung besteht darin, 
dass die Bedeutung der Qualitätssiche-
rung auch vor dem Hintergrund knapper 
werdender Ressourcen allgemein zunimmt. 
Lebensqualität ist hierfür als besonders 
umfassendes Kriterium optimal geeignet. 
Die Tabelle 1 gibt einen Überblick über die 
Anwendungsbereiche der Erhebung von 
Lebensqualität in der Medizin.

Relevanz von  
Lebensqualität für die 
Rehabilitation
Die wissenschaftliche Untersuchung der 
Lebensqualität von Patienten mit Hirnschä-
digung befindet sich gegenwärtig noch in 
ihrem Anfangsstadium. Immerhin wurde 
bereits 1996 die Helsingborg Declaration 
on Stroke Management in Europe publi-
ziert (Aboderin & Venables, 1996). Auch 
in die neurologische Rehabilitation hat das 
Konzept der Lebensqualität als Qualitäts-
sicherungskriterium mittlerweile Eingang 
gefunden (Maier & Joppich, 1999). Dies 
belegen die Ergebnisse einer ersten, 1998 
von dem National Institute of Health (NIH) 
in den USA organisierten Konsensus-
Konferenz zur Rehabilitation von Patienten 
nach einem Schädelhirntrauma (NIH Con-
sensus Development Panel, 1999). 
In Deutschland wurde vom Bundesmini-
sterium für Bildung und Forschung (BmBF) 

Tab. 1: Bedeutung und Anwendungsfelder des Konzepts 
der Lebensqualität in der Medizin
1 Umfassendes Kriterium für die Qualitätssicherung in der Medizin
2  Bewertung neuartiger Therapien 
3  Eine Behandlung verlängert das Überleben, aber verursacht zusätzliche 

Morbidität 
4  Kosten-Nutzen-Analysen von Therapiealternativen 
5  Indikationskriterium für Therapien
6  Prognostischer Faktor für Krankheitsverlauf
7  Informationen über Schwerpunkte der Beeinträchtigung von Patienten 
8  Zunahme der Bedeutung der Gesundheitsökonomie
9  Zunahme chronischer Krankheiten bzw. chronischer Verläufe

Lebensqualität (HRQOL) umfasst. HRQOL 
wird allgemein als multidimensionales 
Konstrukt aufgefasst, dessen Kerndimen-
sionen die Bereiche 1. Funktioneller Status; 
2. Krankheitsbezogene Symptome; 3. 
Psychologisches Funktionsniveau und 4. 
Erfüllung sozialer Rollen umfassen. Hier-
bei beinhaltet der funktionelle Status die 
Aspekte der Selbstversorgung, der Mobi-
lität, der physischen Aktivitäten und des 
emotionalen Befindens (Aaronson, 1988). 

Bedeutung des  
Konzepts der Lebens-
qualität in der Medizin 
Lebensqualität kann als ein „weiches“ The-
rapieeffizienzkriterium den sogenannten 
„harten“ Kriterien wie physiologischen 
Funktionsparametern, Mortalität, Morbi-
dität und Überlebenszeit gleichberechtigt 
an die Seite gestellt werden. Lebensqualität 
stellt insofern das „letzte“ und umfas-
sendste aller Kriterien zur Beurteilung der 
Folgen einer Erkrankung und ihrer Behand-
lung dar, da das eigentliche Ziel ärztlichen 
Handelns in der Wiederherstellung der 
vollständigen Funktion im Alltagsleben, 
wie sie vor der Erkrankung vorhanden war, 
bestehen sollte. 
Das eigentliche oder „letzte“ Ziel jeder me-
dizinischen Behandlung und ins be sondere 
von Rehabilitationsmaßnahmen besteht 
darin, dass der Patient nach Abschluss der 
Behandlung wieder in allen Aspekten sei-
nes Alltagslebens genau dieselben Hand-
lungsmöglichkeiten wieder zur Verfügung 
hat, wie vor Beginn seiner Erkrankung 
(Maier & Joppich, 1999).
Darüber hinaus ist es mittlerweile selbstver-
ständlich, dass auch die subjektive Sicht-
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eine Konsensus-Konferenz veranstaltet, 
auf der verbindliche Richtlinien für die 
Bewertung des Zustandes, des akutmedizi-
nischen Behandlungsergebnisses sowie der 
Effektivität rehabilitativer Maßnahmen von 
traumatologischen Patienten einschließlich 
von Patienten nach einem Schädelhirn-
trauma festgelegt wurden. Hierbei wurde 
besonderes Gewicht auf die Bedeutung der 
Lebensqualität als Effizienzkriterium gelegt 
(Neugebauer et al., im Druck). 

Diese Entwicklung zeigt, dass sich das 
Konzept der Lebensqualität in der Medizin 
etabliert hat und zunehmend als Kriterium 
zur Effizienzbewertung rehabilitativer 
Behandlung akzeptiert wird. Darüber 
hinaus können Untersuchungen zur Le-
bensqualität dazu dienen, Patienten und 
deren Angehörige über zu erwartende 
Einschränkungen und Belastungen zu in-
formieren, die im Verlauf einer Erkrankung 
auftreten können. 
Insbesondere in der Rehabilitation beste-
hen weitere Anwendungsfelder in der 
Erhebung von Befunden hinsichtlich des 
Bedarfs bestimmter Patientengruppen für 
Rehabilitationsmaßnahmen und darüber 
hinaus zur Feststellung des Bereichs, auf 
den sich die Hilfsmaßnahmen schwer-
punktmäßig erstrecken sollten. 
Weiterhin ist Lebensqualität das wichtigste 
Kriterium zur Evaluation des Erfolgs von 
Rehabilitationsmaßnahmen hinsichtlich 
des Nutzens für die Patienten. In diesem 
Zusammenhang steht auch die zuneh-
mende Bedeutung der evidenz-basierten 
Medizin. So hat das Gewicht der Gesund-
heitsökonomie erheblich zugenommen. 

Lebensqualität bei 
Hirngeschädigten
Eine Hirnschädigung kann als eine „stille“ 
oder „verborgene“ Erkrankung bezeichnet 
werden. Typischerweise weisen Hirnschä-
digungen die Besonderheit auf, dass die 
Krankheitsfolgen von einem Außenste-
henden nicht unmittelbar erkannt werden 
können, da weder eine Behinderung oder 
anderweitige Veränderungen im äußeren 
Erscheinungsbild sichtbar sind. Lähmungs-
erscheinungen oder offenkundige kogniti-
ve Beeinträchtigungen wie Aphasien sind 
nur bei einigen Patienten vorhanden. 
Vielmehr bilden nicht unmittelbar wahr-
nehmbare kognitive Beeinträchtigungen 
sowie latente Störungen von Sensorik und 
Motorik oder nur phasenweise auftreten-

de Anfälle die mit Abstand häufigsten 
Symptome von Hirnschädigungen. Daher 
können Lebensqualitätskonzepte, wie 
sie für körperlich Kranke Anwendung 
finden, nicht uneingeschränkt auch auf 
hirngeschädigte Patienten übertragen 
werden. Vielmehr sind hier eigenständige, 
zu min dest modifizierte, an diese Patien-
tengruppe angepasste Konzeptualisie-
rungen erforderlich. Für die Anwendung 
bei hirngeschädigten Patienten weisen 
die verfügbaren generellen Verfahren zur 
Messung der Lebensqualität den Nachteil 
auf, dass sie spezifische Problembereiche 
wie kognitive Funktionseinbußen, die für 
diese Patientengruppe besonders wichtig 
sein dürften, nicht erfassen. 
Auf der anderen Seite enthalten Ratings-
kalen oder Fragebogenverfahren zur 
Erfassung von alltagsnahen Symptomen 
kognitiver Funktionseinschränkungen, wie 
die Neuropsychological Impairment Scale 
(O’Donnell et al., 1984) oder die Neuro-
behavioral Assessment Scale (Chernik et 
al., 1992) nicht alle Kerndimensionen des 
Konzepts der Lebensqualität. Auch sollten 
die Antwortskalen einfach gestaltet sein. 
Aus diesen Vorüberlegungen ergeben sich 
einige konkrete Anforderungen, die eine 
Methode zur Erfassung der HRQOL von 
Patienten mit Hirnschädigung erfüllen 
muss. Die Tabelle 2 gibt hierüber einen 
zusammenfassenden Überblick. In Studien 
zu der Beziehung zwischen Einschränkun-
gen der Lebensqualität und der Leistung in 
neuropsychologischen Tests bei Patienten 
mit einer Hirnschädigung fanden sich nur 
mäßige Beziehungen, was die Bedeutung 
der Lebensqualität als eigenständiges 
Kriterium auch bei Hirngeschädigten un-
terstreicht (Hütter & Gilsbach, 1996). 

Methoden zur Erfassung 
der Lebensqualität bei 
Hirngeschädigten bzw. 
Aphasikern
Gegenwärtig fehlen noch Forschungser-
fahrungen zu der methodischen Eignung 
der bereits eingeführten krankheitsüber-
greifenden Verfahren bei Patienten mit 
Hirnschädigung. Darüber hinaus sind 
augenblicklich auch nur wenige spezifisch 
für diese Patientengruppe entwickelte 
Verfahren verfügbar und die Datenlage zu 
ihren methodischen Gütekriterien ist unzu-
reichend. Immerhin liegen mittlerweile vier 
methodisch geprüfte krankheitsspezifische 
Verfahren zur Erfassung der Lebensqualität 
von Patienten mit einer Epilepsie vor, die 
die Grundlage für eine differenzierte For-
schung wie auch eine breite Anwendung in 
der klinischen Routine bilden (Thorbecke, 
1994; Vickrey et al., 1993). 
Zu zwei Fragebogenverfahren, dem spe-
zifisch für Hirngeschädigte entwickelten 
European Brain Injury Questionnaire 
(EBIQ) und dem Aachener Lebensqualität-
sinventar (ALQI) liegen mittlerweile erste 
vorläufige Daten zu einigen methodischen 
Gütekriterien in relativ großen Stichproben 
von Patienten mit Hirnschädigungen unter-
schiedlicher Ätiologie vor (Teasdale et al., 
1997; Hütter & Gilsbach, 1996).

Für die Entwicklung des ALQI diente die 
deutsche Version des Sickness Impact 
Profiles (SIP) als Ausgangspunkt (Bergner 
et al., 1976). Eine Version des ALQI zur 
Selbsteinschätzung durch Patienten mit 
Aphasien mittels einer Sammlung von Pik-
togrammen ist ebenfalls verfügbar (Hütter 
et al., 1995). 

Tab. 2:  Anforderungen an eine Methode zur Erfassung  
der Lebensqualität bei Patienten mit  Hirnschädigung 
1  Möglichst umfassende Operationalisierung des globalen Konstrukts der 

Lebensqualität
2  Angemessene methodische Eignung hinsichtlich Validität, Sensitivität und 

Reliabilität 
3  Internationale Vergleichbarkeit der Ergebnisse 
4  Vergleichbarkeit mit der HRQOL auch bei anderen Erkrankungen 
5  Berücksichtigung typischer Beeinträchtigungen von Patienten mit 

Hirnschädigung
6  Betonung konkreten Verhaltens bzw. konkreter Situationen im Alltagsleben
7  Einfache Antwortskala, damit Patienten nicht überfordert werden
8  Verfügbarkeit einer Parallelversion zur Fremdeinschätzung
9  Erfassung objektivierbarer Einschränkungen und der subjektiven Belastung
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Mittlerweile liegen die ersten Ergebnisse zur 
Anwendung und methodischen Eignung 
verschiedener Standardverfahren wie dem 
SIP, dem SF-36 (internationaler Lebens-
qualitätsfragebogen, short form) und dem 
QLC-Q30 (europäischer Lebensqualitätsfra-
gebogen für onkologische Patienten) bei 
hirngeschädigten Patienten vor (Anderson 
et al., 1996; Klonoff et al., 1986; Temkin 
et al., 1989; Berger et al., 1999). 
Weitzner u. Mitarb. (1996) überprüften die 
Validität des Ferrans and Powers Quality of 
Life Index for Cancer (FP-QLI) bei Patienten 
mit malignen Hirntumoren. Untersuchun-
gen zur Lebensqualität von Patienten nach 
einem Schädelhirntrauma (SHT) stellen in 
der wissenschaftlichen Literatur trotz Häu-
figkeit, Verbesserungen in der Behandlung 
sowie erheblicher andauernder Spätfolgen 
von traumatischen Hirnschädigungen und 
der hieraus resultierenden gesundheits-
ökonomischen Bedeutung eine Seltenheit 
dar. Nach einer kürzlich erschienenen Li-
teraturübersicht wurden nur 16 seit 1991 
publizierte Arbeiten zur Lebensqualität im 
weitesten Sinne nach einem SHT gefunden 
(Berger et al., 1999). 
Die Mehrzahl der in diesen Studien an-
gewendeten Methoden entsprach nur 
eingeschränkt selbst minimalen inhaltlichen 
und konzeptuellen Anforderungen.  Gegen-
wärtig lässt sich nur festhalten, dass einige 
positive Erfahrungen zur Anwendung des 
SIP bei Patienten nach einem SHT berich-
tet wurden, auch wenn in diesen Studien 
keine explizite Prüfung der methodischen 
Gütekriterien vorgenommen worden war 
(Klonoff et al., 1986; Temkin et al., 1989). 

Trotz eines erheblichen Forschungsbedarfs 
sind gegenwärtig die meisten Methoden 
zur Messung der Lebensqualität überhaupt 
nicht oder nur unzureichend hinsichtlich ih-
rer methodischen Eignung bei Patienten mit 
Hirnschädigung geprüft. Darüber hi naus 
stehen die erforderlichen konzeptuellen 
wie methodischen Anpassungen noch aus. 
Die Beseitigung dieser unbefriedigenden 
Situation ist ein Desiderat für die zukünftige 
Forschung.
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Frau Linder tat mir leid, sie wurde ja
förmlich angesteckt von Martins Unruhe.
Ständig versuchte sie eine Art Schadens-
begrenzung zu erreichen. Ein Aufenthalt
außerhalb der wahrscheinlich gesicher-
ten und vertrauten häuslichen Verhält-
nisse muss ein Horror für sie sein. Ich
konnte mir das schlechte Gewissen gut
vorstellen, das sie beutelte, wenn sie mit
Martin in eine fremde Umgebung kam. 

Ich versuchte, Kontakt mit Martin aufzu-
nehmen, sollte ich doch herausfinden,
wie es um seine Sprache und sein Sprach-
verständnis bestellt sei. Die logopädische
Befunderhebung gestaltete sich als
schwierig. Sein Blick streifte mich nukurz,
dann war er wieder unterwegs. Ich be-
merkte, dass er weder auf die Sprache
seiner Mutter noch auf meine hörte.
Oder verstand er sie nicht? Erst viel spä-
ter, in der Therapie wurden es deutlich,
dass er tatsächlich ein sehr einge-
schränktes Sprachverständnis hat
Ich führte eine Sitzung durch, in der
Martin mit jeweils einem Elternteil von
mir ausgesuchte Spiele machte, die ich
dann analysieren konnte. Erst (H-MIM)
(Ritterfeld und Franke, 1994) war es mir
möglich, diese un Interaktion von Martin
ehmungsstörung. Besteht sie mitten.
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das schlechte Gewissen gut vorstellen,
das sie beutelte, wenn sie mit Martin in
eine fremde Umgebung kam mir ausge-
suchte Spiele machte.Ich führte eine
Sitzung durch, in der Martin mit jeweils
einem Elternteil von mir.
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Ich versuchte, Kontakt mit Martin aufzu-
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wie es um seine Sprache .
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