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Zusammenfassung

Viele neurologische Erkrankungen fiihren zu anhaltenden Behinderungen und Alltagsbeeintrichtigungen von
Patienten und Angehorigen und beeinflussen deren gesundheitsbezogene Lebensqualitit. Der Artikel stellt exem-
plarisch Forschungsergebnisse zu den psychosozialen Folgen folgender Krankheiten vor: Schlaganfall, Epilepsie,
Morbus Parkinson, Multiple Sklerose, maligne Gliome, Schiadel-Hirn-Trauma.
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Abstract

Neurological diseases often result in chronic disability and impairment in every-day life of patients and relatives
and affect their health-related quality of life. We present research findings on stroke, epilepsy, Parkinson’s disease,

multiple sclerosis, glioma, and traumatic brain injury.
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Einleitung

Viele neurologische Erkrankungen fiihren zu anhaltenden
Behinderungen mit entsprechenden Auswirkungen auf Be-
findlichkeit und Alltagsleben von Patienten und auch von
deren Angehorigen. Psychosoziale Krankheitsfolgen sind
zum einen psychische Symptome und Stérungen, zum an-
deren jedoch auch Auswirkungen der Krankheit und Behin-
derung auf Partnerschaft, Familie und soziales Umfeld. Sie
gehen einher mit verdnderten Anforderungen und Rollen
in beruflichen und sozialen Kontexten. Entsprechend um-
fasst das biopsychosoziale Gesundheitsmodell der World
Health Organization neben der Klassifikation der Krank-
heiten (ICD) und Behinderungen (ICF) auch die gesund-
heitsbezogene Lebensqualitidt (Health Related Quality of
Life, HRQOL [12]).

Im Folgenden sollen exemplarisch Forschungsergebnisse zu
psychosozialen Folgen folgender Krankheiten vorgestellt
werden: Schlaganfall, Epilepsie, Morbus Parkinson, Multi-
ple Sklerose, maligne Gliome, Schédel-Hirn-Trauma.

Schlaganfall

Empirische Befunde liegen vor allem zu psychiatrischen
Komorbiditdten vor. So treten Depressionen, nach Schlag-
anfall als Poststroke-Depression (PSD) bezeichnet, um ein
Vielfaches hdufiger als in der Allgemeinbevolkerung auf.
Abhidngig von den verwendeten diagnostischen Kriterien
werden Inzidenzraten von bis zu 55% berichtet [57, 27].
Die Atiologie der PSD ist nicht geklért und l4sst sich wahr-
scheinlich auch nicht einer alleinigen Ursache zuschreiben.
Diskutiert werden zum einen anatomische und biochemi-
sche Verdnderungen als direkte Konsequenz des Schlagan-
falls, zum anderen jedoch auch die in Folge des Schlagan-
falls auftretenden intellektuellen und funktionellen Verluste
als Ausloser depressiver Kognitionen [57]. Aben und Mit-
arbeiter [1] berichteten eine kumulierte Inzidenzrate von
38,7 % innerhalb eines Jahres (23,3% Major Depression,
15,4% Minor Depression). Hiervon wurden ungeféhr ein
Drittel der Depressionen noch nicht nach sechs, wohl aber
nach neun bzw. zwolf Monaten festgestellt. Die Stérun-
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gen hatten sich demnach erst zwischen dem sechsten und
zwolften Monat entwickelt und sind somit eher als reaktiv
zu betrachten.

Psychische Vorerkrankungen, ein fehlendes soziales Netz-
werk und das Ausmal der korperlichen Behinderung schei-
nen Risikofaktoren fiir das Auftreten einer PSD zu sein.
Frauen sind haufiger betroffen [27]. Auftreten und Schwere
einer PSD korrelieren mit funktioneller Abhangigkeit bei
Aktivitdten des tiglichen Lebens [54]. Das Vorliegen einer
Depression ist ein unabhingiger Pradiktor fiir ein ungiins-
tiges Rehabilitationsergebnis [49]. Patienten, die einen Mo-
nat nach Schlaganfall als depressiv diagnostiziert wurden,
wiesen im Vergleich zu nicht-depressiven Patienten eine er-
hohte Sterblichkeit nach einem bzw. zwei Jahren auf [26].
Wenn auch die Kausalitdt bei Korrelationsmalien nicht be-
stimmt werden kann, erscheint es doch einleuchtend, dass
es durch eine depressive Symptomatik zu vermindertem
Engagement und geringerer Motivation eines Rehabilitan-
den und entsprechend zu geringeren Rehabilitationserfol-
gen kommen kann. Patienten, deren Depression innerhalb
der ersten Monate nach Schlaganfall zuriickging, wiesen
im Vergleich zu Patienten, deren Depression anhielt, eine
signifikant grofere Verbesserung ihrer Alltagsfunktionen
auf [9]. Umgekehrt scheint es jedoch auch plausibel, dass
Patienten, deren funktionelle Rehabilitation nicht in einer
von ihnen als befriedigend erlebten Weise verlauft, eher
eine Depression entwickeln konnten.

Eine Diagnosestellung in frithen Stadien nach Schlaganfall
wird dadurch erschwert, dass auf der einen Seite Patienten
mit kognitiven und kommunikativen Defiziten nur einge-
schriankt {iber sich selbst berichten kdnnen. Andererseits
konnen viele der somatischen Symptome einer Depression
auch direkte Symptome des Schlaganfalls sein. Vielfach
werden auch pseudodepressive Symptome wie emotiona-
le Labilitdt, Apathie oder Poststroke-Fatigue irrtiimlich als
Depression diagnostiziert [7].

Zumindest ein Teil der Patienten profitiert von medika-
mentdser antidepressiver Therapie [17, 51, 52]. Laut einer
aktuellen Cochrane-Analyse gibt es erste Hinweise auf die
Wirksamkeit von Psychotherapie und medikamentoser The-
rapie [2].

Ein Grofiteil der Patienten nach Schlaganfall berichtet se-
xuelle Dysfunktionen beziiglich Libido, Koitushdufigkeit
und sexueller Erregung sowie Unzufriedenheit mit ihrem
Sexualleben [37]. Neben direkten Folgen des Schlaganfalls
liegen den Stérungen auch psychische und kommunikative
Ursachen zugrunde. Hierzu gehoéren die Angst vor Impo-
tenz oder einem erneuten Schlaganfall sowie die Unfzhig-
keit, mit dem Partner {iber Sexualitit zu sprechen. Auch
eine verdnderte Einstellung gegeniiber Sexualitat im Allge-
meinen wird berichtet. Fiir viele Patienten nach Schlagan-
fall diirften andere Aspekte ihrer Gesundheit beziehungs-
weise ihres Lebens im Vordergrund stehen.

Zwar verbessert sich die subjektive Lebensqualitidt von
Schlaganfallpatienten wihrend der Rehabilitation, jedoch
kommt es in den Monaten nach Entlassung zu signifikanten
Verschlechterungen [25]. Auch ein bis drei Jahre nach Ent-
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lassung scheint die Lebensqualitdt von Schlaganfallpatien-
ten noch vermindert zu sein [34], wahrend sich Langzeit-
iiberlebende nach sechs Jahren trotz anhaltender physischer
Beeintrichtigung nicht signifikant von einer Kontrollgrup-
pe unterschieden und somit anscheinend in ihrer Krank-
heitsbewaltigung erfolgreich waren [22].

Beeintrachtigte Mobilitdt und/oder Kommunikationssto-
rungen fithren zum Verlust von sozialen Kontakten und
Freizeitmdglichkeiten. Viele Patienten fithlen sich in 6ffent-
lichen Lokalititen oder beim Zusammensein mit anderen
Menschen angestrengt oder tliberfordert, was zu sozialem
Riickzug fiithren kann [45]. Der familidren Unterstiitzung,
héufig die einzige Quelle sozialer und emotionaler Unter-
stlitzung, kommt eine hohe Bedeutung zu, sie geht mit einer
giinstigen Entwicklung hinsichtlich der Behinderung im All-
tag einher [56].

Die schlaganfallbedingte chronische Behinderung bringt
tiefgreifende Veranderungen nicht nur im Leben der Patien-
ten, sondern auch der Angehdrigen mit sich [35]. In der
Akutphase steht fiir die Angehorigen die Angst um den
Patienten im Vordergrund. Weiter besteht wihrend der
Akutbehandlung wie auch in der Phase der stationdren
Rehabilitation ein hoher Informationsbedarf zu Atiologie
und Symptomatik der Erkrankung, zu Behandlungsverlauf
und Prognose wie auch zum Umgang mit der individuellen
Symptomatik [21]. Wird der Patient nach Beendigung der
Rehabilitation nach Hause entlassen, so miissen die Ange-
horigen abhingig von Art und Ausmal3 der durch die Er-
krankung bedingten Beeintrachtigungen Aufgaben tiberneh-
men, die der Patient nun nicht mehr oder noch nicht wieder
erfillen kann. Oftmals tibernechmen die Angehérigen auch
Pflegetitigkeiten, die zu Lasten ihrer Freizeit gehen. In
Folge dieser Belastungen kann es auch bei Partnern von
Schlaganfallpatienten zu Beeintrichtigungen insbesondere
der psychischen Gesundheit kommen. Wahrend in einem
frithen Stadium nach Ereignis hdufig Angstzustinde bei
den Angehorigen festgestellt werden [35], liegen zu spate-
ren Zeitpunkten eher depressive Verstimmungen vor [38].
Es wurde bislang kaum untersucht, in welchem Umfang
psychosoziale Unterstiitzungsangebote von Patienten und
Angehorigen in Anspruch genommen werden. Griindel et
al. [21] vermuten, dass wahrend des stationdren Aufenthal-
tes bestehende Angebote deswegen nur selten genutzt wer-
den, weil sie sich kaum mit den Bedirfnissen der Betrof-
fenen decken. Unklar ist, ob dies auch fiir Angebote gilt,
die nach Beendigung des Rehabilitationsaufenthaltes zur
Verfligung stehen. So ziehen ldngst nicht alle Angehdrigen
eine Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe fiir sich in Er-
wagung [28]. In der Untersuchung von Griindel und Mitar-
beitern [21] bezeichneten nur die Hilfte der Angehdrigen
eine solche Mafinahme fiir sich als sinnvoll. Dabei legen
die Ergebnisse der Finnstroke-Studie die Wirksamkeit so-
zialer Interventionen nahe [38]. In Interventionsgebieten,
in denen institutionalisierte soziale Nachsorge angeboten
wurde, fanden sich zwei Monate nach Schlaganfall seltener
Depressionen bei Patienten und signifikant geringere De-
pressivitdtsauspragungen bei Angehorigen als in Gebieten
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ohne eine solche Nachsorge. Ein Training von Angehdorigen
behinderter Schlaganfallpatienten in Techniken der Pflege
und zur Anleitung der Patienten bei tiglichen Aktivititen
fithrte nach einem Jahr zu Kosteneinsparungen und zu ver-
besserter subjektiver Lebensqualitit der Pflegenden [31].

Epilepsie

In Deutschland leben etwa 400.000 von Epilepsie Betroffe-
ne. Neben der Anfallshdufigkeit und -schwere sowie etwa-
igen begleitenden Behinderungen wird ihre Lebensqualitét
vor allem durch Depressivitit und Angststorungen beein-
trachtigt [29]. Nach Gilliam und Mitarbeitern [19] leiden
zwischen 30% und 50% der Patienten unter einer Major
Depression. Oftmals werden die Patienten nicht hinsicht-
lich psychischer Stérungen untersucht und dementspre-
chend auch nicht behandelt. Angste der Betroffenen richten
sich hdufig darauf, bei einem Anfall zu sterben oder Hirn-
schidigungen davonzutragen, einen Anfall in der Offent-
lichkeit zu bekommen, ihre Freunde, ihre Arbeit oder ihren
Fiihrerschein zu verlieren. Diese Angste sowie die even-
tuell mit der Epilepsie einhergehenden kognitiven Beein-
trachtigungen stehen im Vordergrund berichteter Probleme
[15]. Frauen berichten dariiber hinaus tiber Befiirchtungen
beziiglich einer Mutterschaft [53]. Aufgrund des der Er-
krankung innewohnenden Kontrollverlustes nehmen viele
Betroffene eine Stigmatisierung durch ihre Umwelt wahr.
Zumindest Depressionen bei Temporallappenepilepsie
sind einer medikament6sen antidepressiven Therapie zu-
génglich [40]. Sexuelle Funktionen kénnen sowohl durch
Symptome der Erkrankung als auch durch die antiepilepti-
sche Behandlung beeintrichtigt sein [48]. So berichten bei-
spielsweise 50—70% der ménnlichen Patienten {iber ver-
minderte Potenz und Libido, Frauen dagegen haufig iiber
normale Libido, aber verminderte sexuelle Erregung.

Bei einer Befragung von Betroffenen und Angehdrigen,
was sie sich von einer epilepsiechirurgischen Intervention
erhoffen, wurden als Erwartungen vor allem verbesserte
Selbstindigkeit, berufliche und soziale Integration sowie
Fahrtauglichkeit genannt [55]. Tatséchlich scheint sich die
Lebensqualitédt nach temporaler Lobektomie zu verbessern
[13]. Im Einzelnen werden Verbesserungen in psychischen
und sozialen Funktionen, im Beschiftigungsstatus und den
alltdglichen Aktivititen beschrieben. Das Ausmaf} der Ver-
besserungen hdngt von der nach dem Eingriff noch vor-
handenen Anfallshdufigkeit ab [32]. Die gefundenen Un-
terschiede betreffen Lebensqualitit, Angst, Depression,
Stigmatisierung, Selbstachtung und Wohlbefinden, aber
auch Erwerbstitigkeit und Fahrtiichtigkeit.
Psychotherapeutische Interventionen kdnnen sich zum einen
auf psychologische Stérungen, die im Rahmen einer Epilep-
sie auftreten, zum anderen auf die Minderung der Anfalls-
héufigkeit richten. Die vorliegende Literatur ldsst keine ab-
schlieBende Aussage zur Effektivitit solcher Interventionen
zu, jedoch scheinen Entspannungsverfahren wie Progressive
Muskelrelaxation, Atemiibungen, Biofeedback und Kogni-
tive Verhaltenstherapie positive Effekte zu zeigen [20].

Morbus Parkinson

Depression und Angststorungen finden sich bei Parkin-
son-Patienten deutlich haufiger als in einer Kontrollgrup-
pe [46]. Nach Weintraub et al. [58] tragt psychiatrische
Komorbiditdt zur Behinderung bei Parkinson bei.

Die Bereiche Partnerschaft und Sexualitit sind sowohl
bei Patienten als auch bei ihren Partnern beeintrachtigt.
In einer Befragung von iiber 1.000 Betroffenen und ihren
Partner/innen gaben ca. 50% der ménnlichen Patienten
Erektionsstérungen, 25% Appetenzstorungen und 30%
Orgasmusstérungen an. Weibliche Patienten litten jeweils
zu ca. 25 % unter diesen Funktionsstérungen [5, 6]. Die se-
xuelle Zufriedenheit von Patienten und Partnern sank nach
der Diagnosestellung von 90% auf 60 %. Von den Betrof-
fenen werden krankheitsspezifische Symptome, aber auch
Depressionen und Angst als Ursachen dieser Beeintrachti-
gungen wahrgenommen. Sowohl Ménner als auch Frauen
empfinden nach der Diagnosestellung die Kommunikation
von Gedanken und Gefiihlen als erschwert. Viele Betrof-
fene berichten, dass sich unter Medikamenteneinnahme
sexuelle Appetenz, Erregungs- sowie Orgasmusfahigkeit
verdndert hétten [5]. Fiir einen speziellen Patienten sind
durch Erkrankung und Medikation zu erwartende Verdn-
derungen schwer zu prognostizieren, eine entsprechende
Vorbereitung auf solche Verdnderungen sollte jedoch nicht
ausbleiben.

Moore et al. [44] untersuchten die subjektiv wahrgenom-
mene Qualitdt des Sexuallebens von Parkinson-Patienten.
Diese sinkt zwar mit zunehmendem Alter und fortschrei-
tender Erkrankung, korreliert aber dennoch nicht mit der
allgemeinen Lebensqualitit der befragten Personen. Ten-
denziell findet also eine erfolgreiche Kompensation einer
eventuell bestehenden sexuellen Unzufriedenheit statt.
Depressivitit bei betreuenden Angehorigen korreliert po-
sitiv mit der Krankheitsdauer und der motorischen Beein-
trachtigung der Patienten [14]. Sie wird verstirkt durch
das meist fortgeschrittene Alter der Partner, deren eigene
Morbiditat und geringe Distanzierungsmdglichkeiten ange-
sichts langjdhriger Partnerschaft, es besteht daher ein be-
sonderer Bedarf nach psychosozialer Unterstiitzung [47].

Multiple Sklerose

Etwa einer von 1.000 Westeuropdern leidet unter einer
Multiplen Sklerose. Neben motorischen und kognitiven
Beeintrachtigungen leiden bis zu 50 % der Betroffenen un-
ter emotional-affektiven Storungen, meist Depressionen.
Es besteht ein enger Zusammenhang zwischen Depressi-
vitdt und Beeintrachtigung der Lebensqualitdt [18] sowie
Depressivitit und Fatigue-Symptomatik [39].

Die Lebensqualitét der Angehoérigen wird durch die Schwe-
re der Behinderung und durch die Krankheitsprogression
negativ [3] sowie durch soziale Unterstiitzung positiv be-
einflusst [43].

Foley et al. [16] berichten iiber die positive Wirkung einer
psychoedukativen und beraterischen Intervention bei MS-
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Patienten und deren Partnern auf sexuelle Dysfunktionen
sowie Ehezufriedenheit und partnerschaftliche Kommuni-
kation.

Maligne Gliome

Die Diagnose eines malignen Glioms, Nebenwirkungen
der Behandlung und eventuell bestehende Behinderungen
schrianken die Lebensqualitit Betroffener im Vergleich zu
Gesunden ein [36]. Dennoch ist in den ersten Monaten nach
Diagnosestellung der Leidensdruck eher gering und es be-
steht eine positive Zukunftserwartung. Betroffene schil-
dern vor allem eine Einschrankung physischer Aspekte der
Lebensqualitdt [11]. Bei Langzeitiiberlebenden (mehr als
drei Jahre nach Diagnosestellung und Behandlungsbeginn)
treten hingegen moglicherweise im Rahmen der Leukenze-
phalopathie psychische Beeintrachtigungen und Depressi-
vitdt in den Vordergrund [11]. Bei Angehorigen fanden sich
hingegen nur geringe Verdnderungen der mit dem WHO-
QoL-Bref erfassten Lebensqualitit.

Schddel-Hirn-Trauma

Nach schweren Traumata mit bleibenden Hirnschddigun-
gen tragen vor allem Ermidbarkeit, Verlangsamung, Ge-
dédchtnisdefizite und Stérungen exekutiver Funktionen zum
Bedarf an sozialer Unterstiitzung bei [42]. Die soziale Wie-
dereingliederung wird vor allem durch Stérungen emotio-
naler Fahigkeiten und Fertigkeiten beeintrachtigt [4]. Die
Betroffenen selbst empfinden Defizite der emotional-af-
fektiven Kontrolle als am meisten belastend [33].

Ein Jahr nach Hirn-Trauma leiden je etwa 20—25 % der Be-
troffenen an Depressionen und Angststérungen [10]. Eine
posttraumatische Belastungsstérung soll sich bei schweren
(rehabilitationspflichtigen) Hirn-Traumata in etwa 25%
der Fille finden [8], das Vorliegen einer Amnesie fiir das
Unfallereignis scheint fiir die Pathogenese keine Rolle zu
spielen.

Etwa ein Drittel versorgender Familienangehoriger von
nach Hause entlassenen Patienten mit schweren SHT klag-
ten nach sechs und zwolf Monaten iiber Angst und Depres-
sion [41]. Belastungen der Angehdrigen ergaben sich nach
sechs Monaten aus kognitiven und emotionalen Defiziten,
physischer Behinderung und Stérungen des Sozialverhal-
tens zu etwa gleichen Anteilen. Ein Jahr nach dem Trauma
traten vor allem Ungeduld, Impulsivitdt, emotionale Emp-
findlichkeit, verminderter Antrieb und erschwerte Fiihrbar-
keit des Betroffenen in den Vordergrund der Belastungen,
wihrend die Angehorigen sich an die kognitiven Defizite
zu adaptieren schienen. Sie klagten vor allem iiber Zeit-
mangel, Angst, Schlafstérungen und verdnderte soziale
Einschriankungen.

Neun Jahre nach rehabilitationspflichtigem SHT waren
mehr als zwei Drittel der Patienten ADL-unabhéngig, je-
doch nur eine Minderheit sozial unabhingig. Sie beschrie-
ben vor allem Beeintrachtigungen hinsichtlich ihrer Frei-
zeitaktivititen, der beruflichen Wiedereingliederung und
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ihres Sexuallebens [50]. Auch mehr als zehn Jahre nach
einem Hirn-Trauma mit relevanter Behinderung leiden Be-
troffene unter Vereinsamung und Familienangehorige unter
psychosozialen Belastungen [24].

Hibbard et al. [23] untersuchten TBI-Patienten beziiglich
ihrer Sexualitdt im Vergleich mit einer gesunden Kon-
trollgruppe. Demnach beeinflussen physiologische und
physische Beschwerden sowie Schwierigkeiten mit dem
Korperbild das sexuelle Interesse und sexuelle Aktivitdten
negativ.

Fazit

Die Erforschung psychosozialer Folgen neurologischer
Erkrankungen hat bereits jetzt wichtige Erkenntnisse ge-
bracht, die deutlich machen, dass gerade bei mit chroni-
schen Behinderungen einhergehenden Krankheiten das bio-
psychosoziale Krankheitsmodell und die damit verbunde-
nen verschiedenen Perspektiven fiir die Beschreibung der
Krankheitsfolgen und die Betreuung der Betroffenen von
groBer Bedeutung sind. Es ist davon auszugehen, dass das
Thema sowohl in der Forschung als auch in der Patienten-
versorgung weiter an Wichtigkeit zunehmen wird.
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