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Gesundheitshbezogene Lebens-
qualitat: Konzepte, Methoden
und Anwendungsbeispiele

Bernd-Otto Hiitter, Christiane Karlowsky, Marc Briigmann

Multimorbiditét und Lebensqualitat” lautet das Motto des bevor
stehenden 31. dbl-Kongresses in Liibeck. Zur Einfithrung in das
Kongressthema gibt Bernd-Otto Hiitter einen Einblick in dieses noch
ungeniigend erforschte Gebiet, das nach Uberzeugung des Autors im
Zusammenhang mit der Qualitatssicherung und verstarkt durch gesund-
heits6konomische Entwicklungen in allen Bereichen des Rehabilitations-
wesens wachsende Bedeutung haben wird.

Einleitung

Aufgrund einer rasanten gesundheits- und
forschungspolitischen Entwicklung bildet
die Variable Lebensqualitat mittlerweile
ein etabliertes Kriterium fur die Bewertung
des Erfolgs medizinischer Behandlungs-
maBnahmen. Seit kurzem fordert auch
die Federal Drug Administration (FDA) eine
generelle Integration der Variable Lebens-
qualitat in Studienprotokolle zur klinischen
Medikamentenprifung.

Auch in die Diskussion um die Bewertung
der Effektivitat von neurologischen Reha-
bilitationsmaBnahmen hat das Konzept
der Lebensqualitat mittlerweile Eingang
gefunden. Bereits in der Helsingborg De-
claration on Stroke Management in Europe
wurde die routinemaBige Erhebung der
Lebensqualitat von Schlaganfall-Patienten
sowie die Bertcksichtigung dieser Variable
auch im Rahmen der klinischen Forschung
gefordert (Aboderin & Vienables, 1996).

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

Herkunft und
Definition des Begriffs
der Lebensqualitat

Der allgemeine Begriff der Lebensqualitat
im modernen Wortsinn stammt urspriing-
lich aus der praktischen Politik. Aufgrund
des breiten Anwendungsspektrums kam
es jedoch rasch zu einer konzeptuellen
Differenzierung und Prazisierung (Vief-
hues, 1991).

Jeder Anwendungsbereich erfordert eine
spezifische Konzeptualisierung dessen,
was jeweils Lebensqualitat konstituiert.
Hieraus folgt die Notwendigkeit einer
eigenstandigen Definition des Begriffs der
Lebensqualitat im Kontext von Erkrankun-
gen und ihrer Behandlung.

Fur die Entwicklung eines solchen spezifi-
schen Konzepts war eine aus der Sozio-
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logie stammende Definition einflussreich,
die folgende fuinf Kern-Dimensionen der
Lebensqualitat von Kranken postulierte:

e Physisches und materielles
Wohlergehen

e Soziale Beziehungen

e Soziale und politische Aktivitaten

e Freizeitaktivitaten

e personliche Entwicklung und
Selbstverwirklichung
(Flanagan, 1975)

Dieses Konzept bildete den Ausgangs-
punkt fir die moderne Definition des
Begriffs der Lebensqualitat in der Medizin
als health-related quality of life (HRQOL).
Aus der Vielzahl von theoretischen Kon-
zepten bildete sich ein Konsensus dartber
heraus, welche Kernelemente den Begriff
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
konstituieren.

Mittlerweile besteht eine breite Uber-
einstimmung dariber, welche Bereiche
dieses Konzept der gesundheitsbezogenen
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Tab. 1: Bedeutung und Anwendungsfelder des Konzepts
der Lebensqualitat in der Medizin

1 Umfassendes Kriterium fir die Qualitatssicherung in der Medizin

3 Eine Behandlung verlangert das Uberleben, aber verursacht zusatzliche
Kosten-Nutzen-Analysen von Therapiealternativen

Prognostischer Faktor fur Krankheitsverlauf

Informationen Uber Schwerpunkte der Beeintrachtigung von Patienten

Zunahme der Bedeutung der Gesundheitsékonomie
Zunahme chronischer Krankheiten bzw. chronischer Verldufe

Lebensqualitat (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.
Erfullung sozialer Rollen umfassen. Hier-
bei beinhaltet der funktionelle Status die
Aspekte der Selbstversorgung, der Mobi-
litat, der physischen Aktivitaten und des
emotionalen Befindens (Aaronson, 1988).

Bedeutung des
Konzepts der Lebens-
qualitat in der Medizin

Lebensqualitat kann als ein ,, weiches” The-
rapieeffizienzkriterium den sogenannten
Lharten” Kriterien wie physiologischen
Funktionsparametern, Mortalitat, Morbi-
ditat und Uberlebenszeit gleichberechtigt
an die Seite gestellt werden. Lebensqualitat
stellt insofern das ,letzte” und umfas-
sendste aller Kriterien zur Beurteilung der
Folgen einer Erkrankung und ihrer Behand-
lung dar, da das eigentliche Ziel arztlichen
Handelns in der Wiederherstellung der
vollstandigen Funktion im Alltagsleben,
wie sie vor der Erkrankung vorhanden war,
bestehen sollte.

Das eigentliche oder , letzte” Ziel jeder me-
dizinischen Behandlung und insbesondere
von RehabilitationsmaBnahmen besteht
darin, dass der Patient nach Abschluss der
Behandlung wieder in allen Aspekten sei-
nes Alltagslebens genau dieselben Hand-
lungsmaoglichkeiten wieder zur Verfligung
hat, wie vor Beginn seiner Erkrankung
(Maier & Joppich, 1999).

Daruber hinaus ist es mittlerweile selbstver-
standlich, dass auch die subjektive Sicht-

weise der Patienten zu berlcksichtigen ist.
In diesem Zusammenhang bietet die Erhe-
bung der Lebensqualitdt die Moglichkeit,
die Auswirkungen einer Erkrankung und
ihrer Behandlung aus der Perspektive des
betroffenen Patienten auf der Ebene seines
konkreten Alltagslebens in umfassender
Weise abzubilden.

Eine weitere Entwicklung besteht darin,
dass die Bedeutung der Qualitatssiche-
rung auch vor dem Hintergrund knapper
werdender Ressourcen allgemein zunimmt.
Lebensqualitat ist hierfur als besonders
umfassendes Kriterium optimal geeignet.
Die Tabelle 1 gibt einen Uberblick Uber die
Anwendungsbereiche der Erhebung von
Lebensqualitat in der Medizin.

Relevanz von
Lebensqualitat fir die
Rehabilitation

Die wissenschaftliche Untersuchung der
Lebensqualitat von Patienten mit Hirnscha-
digung befindet sich gegenwaértig 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 Lebensqualitat als Qualitats-
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 Schadelhirntrauma (N/H Con-
sensus Development Panel, 1999).

In Deutschland wurde vom Bundesmini-
sterium fur Bildung und Forschung (BmBF)
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eine Konsensus-Konferenz veranstaltet,
auf der verbindliche Richtlinien fur die
Bewertung des Zustandes, des akutmedizi-
nischen Behandlungsergebnisses sowie der
Effektivitat rehabilitativer MaBnahmen von
traumatologischen Patienten einschlieBlich
von Patienten nach einem Schadelhirn-
trauma festgelegt wurden. Hierbei wurde
besonderes Gewicht auf die Bedeutung der
Lebensqualitat als Effizienzkriterium gelegt
(Neugebauer et al., im Druck).

Diese Entwicklung zeigt, dass sich das
Konzept der Lebensqualitat in der Medizin
etabliert hat und zunehmend als Kriterium
zur Effizienzbewertung rehabilitativer
Behandlung akzeptiert wird. Darlber
hinaus kénnen Untersuchungen zur Le-
bensqualitat dazu dienen, Patienten und
deren Angehorige Uber zu erwartende
Einschrankungen und Belastungen zu in-
formieren, die im Verlauf einer Erkrankung
auftreten kénnen.

Insbesondere in der Rehabilitation beste-
hen weitere Anwendungsfelder in der
Erhebung von Befunden hinsichtlich des
Bedarfs bestimmter Patientengruppen fur
RehabilitationsmaBnahmen und dartber
hinaus zur Feststellung des Bereichs, auf
den sich die HilfsmaBnahmen schwer-
punktmaBig erstrecken sollten.

Weiterhin ist Lebensqualitat das wichtigste
Kriterium zur Evaluation des Erfolgs von
RehabilitationsmaBnahmen hinsichtlich
des Nutzens fur die Patienten. In diesem
Zusammenhang steht auch die zuneh-
mende Bedeutung der evidenz-basierten
Medizin. So hat das Gewicht der Gesund-
heitsékonomie erheblich zugenommen.

Lebensqualitat bei
Hirngeschadigten

Eine Hirnschadigung kann als eine ,stille”
oder ,verborgene” Erkrankung bezeichnet
werden. Typischerweise weisen Hirnscha-
digungen die Besonderheit auf, dass die
Krankheitsfolgen von einem AuBenste-
henden nicht unmittelbar erkannt werden
kénnen, da weder eine Behinderung oder
anderweitige Veranderungen im duBeren
Erscheinungsbild sichtbar sind. Lahmungs-
erscheinungen oder offenkundige kogniti-
ve Beeintrachtigungen wie Aphasien sind
nur bei einigen Patienten vorhanden.

Vielmehr bilden nicht unmittelbar wahr-
nehmbare kognitive Beeintrachtigungen
sowie latente Stérungen von Sensorik und
Motorik oder nur phasenweise auftreten-
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Tab. 2: Anforderungen an eine Methode zur Erfassung
der Lebensqualitit bei Patienten mit Hirnschadigung

1 Moglichst umfassende Operationalisierung des globalen Konstrukts der
2 Angemessene methodische Eignung hinsichtlich Validitat, Sensitivitat und

Internationale Vergleichbarkeit der Ergebnisse
Vergleichbarkeit mit der HRQOL auch bei anderen Erkrankungen
Beriicksichtigung typischer Beeintrachtigungen von Patienten mit

Betonung konkreten Verhaltens bzw. konkreter Situationen im Alltagsleben
Einfache Antwortskala, damit Patienten nicht Gberfordert werden
Verfligbarkeit einer Parallelversion zur Fremdeinschatzung

Erfassung objektivierbarer Einschrankungen und der subjektiven Belastung

de Anfalle die mit Abstand haufigsten
Symptome von Hirnschadigungen. Daher
konnen Lebensqualitatskonzepte, wie
sie fur korperlich Kranke Anwendung
finden, nicht uneingeschrankt auch auf
hirngeschadigte Patienten Ubertragen
werden. Vielmehr sind hier eigenstandige,
zumindest modifizierte, an diese Patien-
tengruppe angepasste Konzeptualisie-
rungen erforderlich. Fir die Anwendung
bei hirngeschadigten Patienten weisen
die verfugbaren generellen Verfahren zur
Messung der Lebensqualitdt den Nachteil
auf, dass sie spezifische Problembereiche
wie kognitive FunktionseinbuBen, die fur
diese Patientengruppe besonders wichtig
sein durften, nicht erfassen.

Auf der anderen Seite enthalten Ratings-
kalen oder Fragebogenverfahren zur
Erfassung von alltagsnahen Symptomen
kognitiver Funktionseinschrankungen, 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 Lebensqualitat. Auch sollten
die Antwortskalen einfach gestaltet sein.
Aus diesen Voriiberlegungen ergeben sich
einige konkrete Anforderungen, die eine
Methode zur Erfassung der HRQOL von
Patienten mit Hirnschadigung erfillen
muss. Die Tabelle 2 gibt hiertber einen
zusammenfassenden Uberblick. In Studien
zu der Beziehung zwischen Einschrankun-
gen der Lebensqualitat und der Leistung in
neuropsychologischen Tests bei Patienten
mit einer Hirnschadigung fanden sich nur
maBige Beziehungen, was die Bedeutung
der Lebensqualitat als eigenstandiges
Kriterium auch bei Hirngeschadigten un-
terstreicht (Hitter & Gilsbach, 1996).

Methoden zur Erfassung
der Lebensqualitat bei
Hirngeschadigten bzw.
Aphasikern

Gegenwartig fehlen noch Forschungser-
fahrungen zu der methodischen Eignung
der bereits eingefihrten krankheitstiber-
greifenden Verfahren bei Patienten mit
Hirnschadigung. Dartber hinaus sind
augenblicklich auch nur wenige spezifisch
fur diese Patientengruppe entwickelte
Verfahren verflgbar und die Datenlage zu
ihren methodischen Gutekriterien ist unzu-
reichend. Immerhin liegen mittlerweile vier
methodisch geprifte krankheitsspezifische
Verfahren zur Erfassung der Lebensqualitat
von Patienten mit einer Epilepsie vor, die
die Grundlage fur 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 fur Hirngeschadigte entwickelten
European Brain Injury Questionnaire
(EBIQ) und dem Aachener Lebensqualitat-
sinventar (ALQI) liegen mittlerweile erste
vorlaufige Daten zu einigen methodischen
Gutekriterien in relativ groBen Stichproben
von Patienten mit Hirnschadigungen unter-
schiedlicher Atiologie vor (Teasdale et al.,
1997; Hitter & Gilsbach, 1996).

Fur die Entwicklung des ALQI diente die
deutsche Version des Sickness Impact
Profiles (SIP) als Ausgangspunkt (Bergner
et al., 1976). Eine Version des ALQI zur
Selbsteinschatzung durch Patienten mit
Aphasien mittels einer Sammlung von Pik-
togrammen ist ebenfalls verfigbar (Hitter
et al., 1995).
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Mittlerweile liegen die ersten Ergebnisse zur
Anwendung und methodischen Eignung
verschiedener Standardverfahren wie dem
SIP, dem SF-36 (internationaler Lebens-
qualitatsfragebogen, short form) und dem
QLC-Q30 (europaischer Lebensqualitatsfra-
gebogen fur onkologische Patienten) bei
hirngeschadigten Patienten vor (Anderson
et al.,, 1996, Klonoff et al., 1986; Temkin
et al., 1989; Berger et al., 1999).
Weitzner u. Mitarb. (1996) Uberpriften die
Validitat des Ferrans and Powers Quality of
Life Index for Cancer (FP-QLI) bei Patienten
mit malignen Hirntumoren. Untersuchun-
gen zur Lebensqualitat von Patienten nach
einem Schadelhirntrauma (SHT) stellen in
der wissenschaftlichen Literatur trotz Hau-
figkeit, Verbesserungen in der Behandlung
sowie erheblicher andauernder Spatfolgen
von traumatischen Hirnschadigungen und
der hieraus resultierenden gesundheits-
o6konomischen Bedeutung eine Seltenheit
dar. Nach einer kirzlich erschienenen Li-
teraturtbersicht wurden nur 16 seit 1991
publizierte Arbeiten zur Lebensqualitat im
weitesten Sinne nach einem SHT gefunden
(Berger et al., 1999).

Die Mehrzahl der in diesen Studien an-
gewendeten Methoden entsprach nur
eingeschrankt selbst minimalen inhaltlichen
und konzeptuellen Anforderungen. Gegen-
wartig lasst 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 Priifung der methodischen
Gutekriterien vorgenommen worden war
(Klonoff et al., 1986; Temkin et al., 1989).

Trotz eines erheblichen Forschungsbedarfs
sind gegenwartig die meisten Methoden
zur Messung der Lebensqualitat Gberhaupt
nicht oder nur unzureichend hinsichtlich ih-
rer methodischen Eignung bei Patienten mit
Hirnschadigung gepruft. Darlber hinaus
stehen die erforderlichen konzeptuellen
wie methodischen Anpassungen noch aus.
Die Beseitigung dieser unbefriedigenden
Situation ist ein Desiderat fur die zukUnftige
Forschung.
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