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1. Einleitung

1.1 Einfthrung in die Psychoonkologie

In den letzten Jahren zeigt sich, nicht zuletzt an der stetig wachsenden Zahl der
Veroffentlichungen zum Thema, dal3 der Psychoonkologie als sehr jungem Zweig
onkologischer und psychologischer Forschung ein immer grofl3erer Stellenwert im
Sinne einer umfassenden Behandlung onkologischer Patienten zugeschrieben
wird. Mittlerweile sind psychoonkologische Ansdtze zu anerkannten und
unabdingbaren Bestandteilen sowohl der onkologischen Therapieplanung als auch
bei der Durchfuhrung klinischer Studien geworden (Holland 2002). Es existieren
Konsensus-Empfehlungen (Kiss et a 1995), internationale Netzwerke und
Forschungsprojekte (z.B. www.psycho-oncology.net), Beratungsorgane fur
Betroffene sowie fur onkologische Tétige (z.B. www.psychoonkologie-konsil.de),
Fachgesellschaften (z.B. Deutsche Arbeitsgemeinschaft flr psychosoziale
Onkologie, International Psycho-Oncology Society) mit internationalen
wissenschaftlichen Kongressen sowie spezifische Publikationsorgane (,Psycho-
Oncology*). Um junge Arzte von Beginn ihrer klinischen Téatigkeit an mit den
Grundprinzipien der Psychoonkologie bekannt zu machen, kommen bereits
ausgearbeitete Curricula zur Anwendung (Delvaux und Razavi 1997, Hoffman
und Steinberg 2002).

In der modernen Medizin begannen Arzte am Ende des 19. Jahrhunderts, sich mit
psychoonkologischen Fragestellungen zu beschéftigen. Die erste wirkliche Studie
in diesem Bereich wurde 1893 von Snow unternommen (Baltrusch 1963). Er fand
in einer statistischen Beobachtung an 250 Krebspatienten, dal3 bei 156 Patienten
schwere seelische Belastungen im Manifestationszeitraum bestanden hatten. Er
stellte daraufhin die Frage in den Raum, ob als Ausléser einer Krebserkrankung
eine , neurotische Ursache® angenommen werden konne. Intensiviert wurden die
Untersuchungen im Bereich der Psychoonkologie jedoch erst Mitte dieses
Jahrhunderts, nachdem sich die medizinpsychologische Forschung etablieren
konnte, beginnend etwa mit der Arbeit von Abrams und Finesinger (1953), die
sich mit Schuldgefuhlen bei Krebskranken beschéftigten.



Seit dem Ende der sechziger Jahre wurde das Wechselspiel zwischen dem
Individuum und seinem sozialen Umfeld untersucht. Die Vernetzung von
Sozialmedizin und psychosomatischer Medizin bereitete den Boden fiur die
Entstehung der Psychoonkologie (Meerwein 1998) und fuhrte etwa seit 1980 zur
Entwicklung der Psychoonkologie als eigensténdiger Disziplin (Holland und
Rowland 1989). Fur ihre Wichtigkeit sprechen dabei mehrere Faktoren
(Meerwein, 1998):

» die zunehmende Erkenntnis der Bedeutung karzinogener, biologischer,
psychologischer und sozialer Umwelteinflsse,

» die immer wichtiger werdende Frage nach der Lebensqualitét des Patienten,
da die verlangerte Uberlebenszeit des Patienten durch effizientere
Behandlungsmdglichkeiten diese Frage heute deutlich in den Vordergrund
treten lasst,

» die volkswirtschaftliche Bedeutung psychoonkologischer Behandlung in
Hinsicht auf verbesserte Rehabilitationsmdglichkeiten der Erkrankten.

Mochte man den psychologischen Aspekten der Erkrankung ,Krebs® mehr

Aufmerksamkeit schenken, so fordert dies einige Veranderungen sowohl in der

Medizin als auch in der Gesellschaft (Neisen und Schuth 1999). Zu diesen

verdnderten Haltungen gehtren neben der Suche nach verbesserter Frihdiagnostik

und effektiveren Therapieansdtzen bei Operation, Bestrahlung und Chemotherapie

 ein grolerer Optimismus hinsichtlich der Behandlungserfolge in der
Gesellschaft,

* ein stérkeres Augenmerk auf menschliche Aspekte der medizinischen und
pflegerischen Betreuung,

e en Interesse an der Paientenautonomie im  therapeutischen
Entscheidungsprozef3,

 das Anerkennen der Bedeutung von psychologischen Einflissen und
Verhaltenseinfliissen auf Krebsrisiko, Friihdiagnostik und Préavention sowie

e das genaue Ausloten der Bedeutung eines psychiatrischen bzw.
psychotherapeutischen Liaisondienstes mit Fokus auf die psychologischen

Probleme des medizinisch kranken Menschen.




Nach Uexkdll (1995, S.1259) wird jede Medizin erst dann zu einer
Humanmedizin, wenn sie sowohl die Bedeutung korperlicher Krankheiten fir die
individuelle Wirklichkeit des Menschen sieht, als auch die Bedeutung seiner
individuellen Wirklichkeit fur die Gesundheit oder Krankheit seines Korpers und
dessen Organen wahrnimmt. So kann der Patient erst durch die konsequente
Integration psychosomatischer bzw. psychoonkologischer Erkenntnisse in die
Therapie in seiner ,, bio-psycho-sozialen Wirklichkeit* (Uexkull, 1995) erfasst und
behandelt werden. Denn durch das Einbringen der psychosomatischen sowie der
somatopsychischen Aspekte einer Tumorerkrankung in das Behandlungskonzept
wird notwendigerweise das Objektive der Erkrankung in Zusammenhang mit dem
subjektiven Wesen des Patienten gebracht, so dal3 nicht mehr primér der Tumor
behandelt wird, sondern der Patient.

1.2 Definition des Begriffes Psychoonkologie

Psychoonkologie 18t sich allgemein beschreiben als ein Fachgebiet der
Onkologie, das sich mit
» den emotionalen Reaktionen der Patienten in allen Krankheitsphasen und
derjenigen ihrer Familien und Behandler sowie mit
* psychologischen und sozialen Faktoren befaldt, welche die
Krebsmorbiditét und Mortalitét beeinflussen (Holland und Rowland 1989).

Ahnlich beschreiben Uchitomi et a (2002) zwei Hauptaspekte der
Psychoonkologie als charakterisierend: Zum einen untersucht sie den
psychosozialen Einflu einer Krebserkrankung auf die Lebensqualitdt von
Patienten, Angehorigen und onkologisch Tétigen, zum anderen den moglichen
Einflu psychosozialer und behavioraler Aspekte auf Erkrankungsrisiko und
Uberlebenswahrscheinlichkeit.



Zusammenfassend ist die moderne Psychoonkologie durch folgende
Schwerpunkte charakterisiert:

« Atiologieforschung

* Untersuchung psychosozialer Belastungen und psychischer Stérungen

* Untersuchung des Einflul3es psychologischer Bedingungen auf
Lebensqualitat und -lange

* Untersuchung der Krankheitsbewaltigung (Coping-Forschung)

e Untersuchung der  psychosozialen  Auswirkungen  onkologischer
Erkrankungen

* Entwicklung und Evaluation psychotherapeutischer Interventionen

» Psychobiologische Studien (Psychoneuroimmunologie)

1.3. Der Begriff ,, social support*

In der psychoonkologischen Literatur wird der Begriff der sozialen Unterstiitzung
(social support) etwa seit den siebziger Jahren erwdhnt und untersucht. Sie wird
zumeist als einer der zentralen Mechanismen beschrieben, welcher Patienten in
ihrer Krankheitsverarbeitung unterstitzt und auf verschiedene Bereiche des
menschlichen Lebens Auswirkungen hat. Dazu z8hlen korperliche Gesundheit,
seelisches Wohlbefinden sowie die Einordnung des Einzelnen in die Gesellschaft
(Wortman 1984). Damit hat die soziale Unterstitzung Auswirkungen auf alle
Bereiche, die entsprechend der WHO-Definition Gesundheit beeinflussen kdnnen
oder ausmachen. Trotz der Einigkeit Uber die Wichtigkeit dieses Faktors hat sich
far eine Definition des Konstruktes der sozialen Unterstiitzung bis heute noch
kein hinreichender Konsens gefunden (Neuser 1989, Wortman 1984). Dabei wére
eine klare Definition besonders wichtig als Grundlage daftir, was unter dem
Begriff ,,social support” untersucht und dementsprechend gemessen werden soll.
Schliefdlich handelt es sich um ein sehr facettenreiches, multidimensionales

Konstrukt. Im Folgenden werden einige wichtige Aspekte zusammengetragen.
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Einen mdglichst viele Konzeptualisierungen umfassenden Definitionsversuch
machte Neuser (1988): , Soziale Unterstitzung (ist) die Gesamtheit aller positiven
Valenzen von Interaktionen eines I ndividuums mit seinem sozialen Netzwerk (...)
Das soziale Netzwerk beinhaltet alle objektiv und subjektiv feststellbaren Beziige
zu Personen und Ingtitutionen des sozialen Umfeldes eines Individuums. Die
Interaktionen kdnnen sich auf Informationsaustausch und Handlungsbeziehungen
zwischen Individuen erstrecken. Die Bewertung (Valenzen) der Beziehungen
kann kognitiv im Sinne der Utilitéat, aber auch emotional im Sinne subjektiven

Befindens in Interaktionen erfolgen.”

Whelan et al (1997) definierten supportive cancer care als alle Aktivitéten, die
dem Patienten oder seiner Familie in ihrem Erleben der Krebserkrankung von der
Diagnose Uber die Behandlungss und Nachbehandlungsphase bis hin zur
Palliation beistehen und helfen. Hierzu werden neben den medizinischen
Téatigkeiten auch instrumentelle und soziale Hilfen, Informationsbedirfnisse,
psychologische Unterstitzung und die spirituelle Begleitung des Patienten und
seiner Familie gezéhlt. Kaplan (1975) beschreibt soziale Unterstiitzung als
relatives vorhanden oder nicht vorhanden sein  psychologischer
Unterstiitzungsressourcen von anderen, die fir den einzelnen bedeutsam sind.
Dem entsprechend wirkt sich nicht nur der existierende Support aus, sondern auch
das Fehlen von Unterstiitzung. Das alleinige Vorhandensein eines sozialen
Netzwerkes sagt noch nichts dariiber, ob dieses vom Patienten angenommen und
genutzt werden kann. Die Zufriedenheit mit der Unterstiitzung hangt daher nicht
unbedingt von der Quantitét der sozialen Bindungen ab (Neuling und Winefield
1988). Nutzbarkeit und NuUtzlichkeit des sozialen Netzes missen in die
Betrachtung einbezogen werden. Soziale Unterstiitzung kann sich auch negativ
auswirken, falls den von einer Person gewlnschten Bedirfnissen nicht
nachgekommen wird bzw. falls Bereiche adressiert werden, die vom Patienten gar
nicht gewtinscht werden. Thoits (1982) definiert social support entsprechend als
Grad, bis zu welchem den sozialen Bedurfnissen eines Individuums durch die

I nteraktion mit anderen entsprochen wird.
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Wichtig fur das Verstandnis von sozialer Unterstiitzung ist die Wechselseitigkeit
der Beziehung von Geber und Empfanger. Die soziale Unterstiitzung wirkt sich
nicht nur auf den Patienten aus, sondern dieser beeinflufdt in Rickwirkung auch
selbst die angebotene Unterstiitzung (Thoits 1986). Social Support steht also mit
der individuellen Personlichkeit der beteiligten Personen in Beziehung. Die Art
und Weise, in der ein Mensch sich seinem Umfeld présentiert, wirkt sich auf
Qualitéat und Quantitét der angebotenen Unterstiitzung aus. Die so empfangene
Unterstiitzung - sei sie als hilfreich oder als zusétzlich belastend empfunden -
bleibt wiederum nicht ohne Wirkung darauf, ob und wie der Betroffene in
Zukunft mit den Hilfsangeboten durch sein soziales Umfeld umgehen wird. Diese
gegenseitige Beeinflussung spielt hinsichtlich moglicher Zugangswege oder aber
Zugangsbarrieren zu sozialen Unterstiitzungsangeboten eine wichtige Rolle.
Bestimmte Quellen und Formen der sozialen Unterstitzung sind spezifisch an
bestimmte, nicht beliebig austauschbare Personen gebunden (Neises und Schuth
1999). So kann vor alem der Lebenspartner eine Patientin davon tberzeugen, dal3
sie auch nach Ablatio mammae fir ihn noch sexuell attraktiv sei bzw. der Arzt
einer Patientin valide medizinische Informationen geben. Recht anschaulich haber
Brieger et a (1994) die verschiedenen Dimensionen der sozialen Unterstiitzung

dargestellt. Sie unterscheiden funf Bereiche:

1. assistance support: instrumentelle Unterstitzung, praktische Hilfe,
Information

2. appraisal support: Hilfe bel der Bewertung der Krankheitssituation und
damit zusammenhangender Probleme

3. emotional support: emotionale Unterstitzung, Liebe,
Zuwendung

4. belonging support: Unterstiitzung bei der Aufrechterhaltung der
sozialen Rollen und Funktionen, Geftihl der
Zugehorigkeit

5. non-support: mangelnde oder fehlende Unterstitzung bzw.

Unterstiitzung zur falschen Zeit, in der falschen

Situation oder in der falschen Art und Weise
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Solche Definitionsversuche dirfen jedoch nicht dazu verleiten, ,die" soziale
Unterstiitzung als eine Zusammenstellung von einzelnen, unabhéngig voneinander
und linear kausal wirkenden Faktoren zu betrachten. Vielmehr wird ein Netzwerk
beschrieben, in welchem sich verschiedene, spezifisch kompetente und
verantwortliche Helfer individuell unterschiedlich gewichtet bewegen und im
besten Falle ihre Interventionen mit dem Patienten sowie untereinander
koordinieren (Badura 1981). Zur Wirkung der sozialen Unterstiitzung gibt es
mehrere Erkldrungsmodelle (Baider 1998, Bloom 1986, Levy et a 1990,
Kornblith et al 2001):

» DasModell des direkten Einflusses, wonach ein hohes Mal3 an Unterstiitzung

das Wohlbefinden férdert, unabhangig von etwaigen belastenden Ereignissen

» DasModell des Stref3-Puffers, nach welchem vor dlem negative
Belastungseffekte durch soziale Unterstiitzung verringert werden

» DieHypothese, dal geringe soziale Unterstitzung korperlichen Stref3 auslost

» Das Neuroimmunmodell, welches davon ausgeht, dal? soziale Beziehungen
sich direkt auf das neurophysiologische und immunologische System

auswirken

Auch hier mul3 die Gegenseitigkeit der Beziehungen beachtet werden, denn
soziale Unterstiitzung kann sich genauso auf die korperliche und seelische

Gesundheit auswirken, wie auch die Gesundheit auf das soziale System ruickwirkt.

In dieser Arbeit soll social Support als ein multidimensionales, interaktives
Konstrukt der supportiv intendierten Interaktion zwischen Patient und Umwelt
verstanden werden, welche in Wahrnehmung des und in Auswirkung auf den
Empfanger von intra- und interpersonellen Variablen beeinfluf3t wird.
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1.4. Die psychische Situation der Patienten in der
Strahlenther apie

Allein die Tatsache, dal? der Radioonkologe tagtaglich mit Krebspatienten umgeht
und dies fur ihn die Normalitét darstellt, der er mit Routine (durchaus im positiven
Wortsinn) begegnet, unterscheidet ihn vollig vom Patienten, der in den meisten
Féllen noch kaum mit ,dem Krebs* konfrontiert wurde und nun selbst und am
eigenen Leibe mit dieser unheimlichen und vielleicht sogar todlichen Krankheit
konfrontiert wird. Radiotherapeuten und Patienten leben in vdllig
unterschiedlichen Erlebniswelten (Schiomer 1994). Ein Arzt, der dieses Wissen
im Hinterkopf behdlt, kann den Patienten in seiner Erlebniswelt leichter verstehen.
Fur den Strahlentherapeuten besteht dabei nach Forester et a (1985) die Gefahr,
das Augenmerk nur auf die technischen Aspekte der Behandlung zu richten, was
dazu fuhren kann, dal3 der Patient sich in einer sehr beéngstigenden Situation von
den Behandelnden allein gelassen fuhit. Denn die Strahlentherapie setzt den
Patienten oft gravierenden physischen und auch psychischen Belastungen aus und
trifft ihn zudem meist noch an einem Punkt, an dem sein Verarbeitungspotential
schon deutlich durch die kraftzehrende Anpassung an die Diagnose und bisherige
Behandlungen geschwécht ist (Lamszus et a 1994, Frischenschlager et al 1991).
Insbesondere mit Strahlung verbinden viele Krebskranke etwas bedrohliches,
schadigendes, vielleicht sogar todliches. In der Offentlichkeit werden mit dem
Begriff ,Strahlen® hauptséchlich extrem negativ konnotierte Ereignisse wie

Hiroshima oder Tschernobyl in Verbindung gebracht.

Mit systematischen Untersuchungen Uber die psychische Situation von Patienten
wéahrend einer Strahlenbehandlung wurde erst gegen Ende der siebziger Jahre
begonnen. Forester et al (1978) untersuchten 200 Krebspatienten und fanden, dal3
Strahlentherapiepatienten u.a. deutlich unter Rastlosigkeit, Angst, Besorgtheit,

Depressivitét, sozialer Isolation und Zurlickgezogenheit litten.
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Die Inhalte der erlebten Angste von Strahlentherapiepatienten sind vielfaltig und
seit langem bekannt: Patienten berichten tber Angst vor Schmerzen, dem Sterben,
dem Tod; Angst verbrannt oder entstellt zu werden, Angst Korperteile kénnten
ihre Funktion verlieren oder Angst steril zu werden und kein normales
Sexualleben mehr fiihren zu kdnnen.

Manche Patienten haben Angst, sie kdnnten selbst radioaktiv kontaminiert werden
und andere gefdhrden oder das Bestrahlungsgerdt konnte auf sie fallen. Teils
handelt es sich auch um frei flottierende Angste ohne konkreten Bezugspunkt. Im
Zentrum all dieser Angste steht der Faktor des Nicht-Wissens, des Unbekannten
(Rotman et a 1977, Schlomer 1994). Dies scheint dadurch noch unterstiitzt zu
werden, dal’ das Laienwissen beziiglich einer Strahlentherapie geringer ausgepragt
ist als bezuiglich einer Chemotherapie. Gerade der Ubergang vom Abschluf? der
Primértherapie zur chemo- oder strahlentherapeutischen Nachbehandlung erweist
sich oft als kritische Hurde fir die Belastbarkeit und Kooperation der Patienten.
Denn der Patient muf3 nun versuchen, eine Art ,, Doppelganger-Dasein® zu fuhren:
Auf der einen Seite lebt er im Bewul3tsein, eine Krebserkrankung (gehabt?) zu
haben; auf der anderen Seite mul3 er versuchen, wieder Normalitét im alltéglichen
Leben zu erreichen. Sellschopp (1992) zitiert eine Patientin in dieser Zeit: , ja, wie
will man es ausdricken, so ein Wettlauf um Wahrhabenwollen oder
Nichtwahrhabenwollen, so wie im Krieg... man hofft nicht mehr getroffen zu

werden”.

Lamszus et al (1994) fanden, dal3 53% der von ihnen retrospektiv befragten
Patienten angaben, auf dem Bestrahlungstisch recht entspannt gewesen zu sein;
68% empfanden das Bestrahlungsgerét als eine Heilquelle und 37% hatten nach
der Behandlung ein wohliges Gefuihl. Demgegentiber kamen sich 40% der
Patienten bei der Bestrahlung hilflos und verlassen vor, 14% empfanden das Gerat
als eine Bedrohung, 37% waren anschlief3end erschopft und 51% erleichtert, wenn
die Sitzung beendet war. Uber die Hélfte der Patienten gaben vor der ersten
Bestrahlung Angste an, die im Verlauf eher ab, nicht aber zunahmen. Zu
ahnlichen Ergebnissen kamen Mose et a (1999).
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Wadhrend eine Gruppe von Patienten die Therapie als heilend erlebt, empfindet
eine andere die Bestrahlung als bedrohend. Patienten, die das Bestrahlungsgeréat
als Heilquelle erlebten, waren dabei auf dem Bestrahlungstisch deutlich haufiger
entspannt als Patienten, die das Gerdt as Bedrohung empfanden. Eine
strahlentherapeutische Behandlung stellt bei entsprechender Indikation eine
onkologische Notwendigkeit dar. Laientheorien Uber die Behandlung beeinflussen
die Einstellung der Patienten hinsichtlich der Therapie. Gerade zu Beginn der
Behandlung ist besteht bei einem Teil der Patienten eine deutliche Belastung
durch die Form der Behandlung. Auf die individuelle Laientheorie sollte daher zu
Beginn der Behandlung eingegangen und diese gegebenenfalls realitatsorientiert

modifiziert werden.

1.5 Themader Arbeit

Thema dieser Arbeit ist es, aufbauend auf bisherigen Forschungsergebnissen

folgende Themenbereiche zu untersuchen:

* Zufriedenheit der Patienten mit den verschiedenen Bereichen der
strahlentherapeutischen Behandlung

* Vedanderung der sozialen Unterstitzung der Patienten im Zeitraum der
Akutbehandlung

 Einflud der sozidlen Unterstitzung auf die Bereiche Depression,
Krankheitsverarbeitung und L ebensqualitat

* Ausprégung der sozialen Unterstiitzung bei Patienten mit unterschiedlichen
Tumoren

* Beeinflussung der Qualitédt der sozialen Unterstitzung durch medizinische
oder soziodemographische Variablen

» Subjektive Betreuungswiinsche von Patienten in der Strahlentherapie

» Einflud der sozialen Unterstiitzung auf gedul3erte Betreuungswiinsche

» Pradiktive Faktoren des Konstruktes ,, soziale Unterstiitzung*

Im AnschluB an die Bearbeitung dieser Bereiche schlieflen sich Uberlegungen zur

Implementierung eines  psychosozialen  Bertreuungsangebotes in  der

Strahlentherapie an.
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2. Methodischer Aufbau der Studie

2.1 Vorentscheidung zur Datener hebung

Diese Arbeit stellt einen Teilaspekt der Studie ,,Lebensqualitét und psychosozialer
Betreuungsbedarf von Tumorpatienten in der Strahlentherapie und langfristige
Adaptation an eine Tumorerkrankung bei strahlentherapeutischen Patienten an
einer Universitétsklinik“ dar. In dieser Studie wurden alle Patienten untersucht,
die im Untersuchungszeitraum an der Klinik und Poliklinik fur Strahlentherapie
und Radioonkologie am Klinikum Grofthadern der Ludwig Maximilians

Universitédt Minchen behandelt wurden.

Der in der vorliegenden Arbeit untersuchte Zeitraum war die akute
Behandlungsphase, die prospektiv von Therapiebeginn bis zur ersten Nachsorge -
sechs Wochen nach Therapieabschlul3 - untersucht wurde. Jeder Doktorand
betreute zugewiesene Patienten, leistete Organisationss und administrative
Aufgaben und verwaltete Daten. Der eigene Aufgabenbereich umfasste dabei
neben der Patientenbetreuung insbesondere die Mithilfe bei der Erstellung des
Studiendesigns, das Erstellen der Patientenverwaltung, den Aufbau einer
umfassenden Literatursammlung sowie das Erstellen und Pflegen der statistischen

Auswertungsdatei und das Programmieren von Auswertungsalgorithmen.

Den Patienten wurde die Studie in einem ausftihrlichen Aufnahmegespréch durch
die Doktoranden vorgestellt. Durch die personliche Betreuung tber den gesamten
Studienverlauf lief3 sich Akzeptanz und Compliance fir die Teilnahme an der
Studie steigern. Zu Therapieende wurde den Patienten in einem erneuten
personlichen Gesprach die Mdoglichkeit zu Feedback bezlglich der Studie
gegeben und der néchste Fragebogen ausgehéndigt. Darlber hinaus konnten die
Patienten jederzeit telefonischen Kontakt zu den betreuenden Doktoranden
aufnehmen. Allen Patienten wurden Kontaktadressen und I nformationsbroschiren

zur Strahlentherapie und ihrer Erkrankung zur Verfligung gestellt.
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Medizinische Daten wurden anhand der Patientenakten, psychologische und
soziodemographische Daten mit Hilfe von klinisch erprobten und validierten
Mefdinstrumenten sowie durch selbst erstellte Fragebdgen erhoben. Bel der
Auswahl der Messinstrumente wurden insbesondere die Empfehlungen von Frau
Prof. v. Steinblchel vom Institut for medizinische Psychologie der LMU
Munchen berlicksichtigt. Eingeschlossen wurden alle Patienten, sofern sie

folgende Kriterien erflllten:

o d&lter als 18 Jahre

» der deutschen Sprache ausreichend méchtig

» keine kognitiven Beeintrachtigungen

* einausreichender korperlicher Allgemeinzustand

» Bereiterklarung zur Teilnahme an der Studie nach dem Informationsgesprach

2.2 Zeitlicher Ablauf der Erhebung

Moglichst am ersten Tag der Bestrahlung wurde den Patienten in einem
personlichen Gespréch die Studie vorgestellt und um die Teilnahme an der Studie
gebeten. Waren diese einverstanden, so wurde ihnen eine Fragebogenbatterie
aushandigt (Mef3punkt T1), welche die Patienten selbststéndig zu Hause
ausfillten. Bei Abschlul? der Therapie (Mel3punkt T2) wurden die Fragebdgen den
Patienten nochmals personlich ausgehandigt. Zum Zeitpunkt T3, sechs Wochen
nach Therapieabschluld wurden die Fragebdgen postalisch zugesandt. Die
verwendeten Fragebbgen sowie entsprechende Vergleichsdaten finden sich im

Anhang.

2.3 Mel3verfahren

2.3.1 Medizinische Dokumentation

Vor dem ersten Patientenkontakt erfolgte die Dokumentation der medizinischen
Daten der Patienten. Hierbei wurden Tumorlokalisation und -histologie, Staging
und Grading, bisherige und geplante Therapie sowie das strahlentherapeutische
Behandlungskonzept festgehalten. Es wurde hinsichtlich Ersterkrankung,
Rezidivbehandlung und Metastasierung unterschieden.
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Dartberhinaus wurden Geschlecht, Versicherungsstatus, Karnofski-Index bei
Therapiebeginn, Begleiterkrankungen sowie die Einnahme psychotroper
Medikamente oder Tumortherapeutika festgehalten. Nach Abschlul® der Therapie
erfolgte ein Abgleich der medizinischen Daten, falls sich das Therapieregime im
Laufe der Behandlung verandert hatte. Der Karnofski-Index wurde zu

Therapieende erneut bestimmt.

2.3.2 Erstgesprach

Einen Tag nach Bestrahlungsbeginn wurden die Patienten ausftihrlich Gber die
Studie informiert und um ihre Teilnahme gebeten. Neben einem ersten
Kennenlernen sollten in diesem Gesprach auch die Einschlufkriterien zur
Teilnahme Uberprift werden. Darlber hinaus konnten die Patienten eigene
Hoffnungen, Beflrchtungen oder bisherige Erfahrungen sowie etwaige

Betreuungswinsche mitteilen.

2.3.3. Fragebogen

Die angewendeten Fragebdgen sowie bestehende Vergleichsdaten aus der

Literatur finden sich im Anhang.

2.3.3.1 Fragebogen zur Lebenssituation (LS):

Ein selbst erstellter Fragebogen erhob die soziodemographischen Daten der

Patienten.

2.3.3.2 Fragebogen zur Belastung von Krebspatienten (FBK), Herrschbach, 1987

Es werden sechs fUr onkologische Patienten relevante Belastungsbereiche in 38
Items abgefragt. Die Items werden auf einer 6-sttifigen Skala von 0 bis 5 erhoben,
wobei ,0“ fur ,trifft nicht zu“ und 5 fur ,trifft zu und belastet sehr stark” steht.
Die Skalen errechneten sich aus den Mittelwerten der betreffenden Einzelitems,
sofern nicht mehr als 20% der Items fehlten.
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2.3.3.3 Fragebogen zur Lebenszufriedenheit (FLZ), Henrich und Herschbach,
1987

Mit diesem Instrument werden die Wichtigkeit von sowie die Zufriedenheit mit
acht verschiedenen Lebensbereichen (Freunde und Bekannte, Freizeitgestaltung
und Hobbies, Gesundheit, Einkommen, Beruf, Wohnsituation, Familienleben und
Kinder, Partnerschaft und Familie) sowie die Lebenszufriedenheit insgesamt
erfasst. Die einzelnen Bereiche kbnnen zwischen 1 , nicht wichtig/unzufrieden®

und 5, extrem wichtig/sehr zufrieden“ bewertet werden.

2.3.3.4 Fragebogen zur Krankheitsverarbeitung (FKV) nach Muthny, 1989

Krankheitsverarbeitungsmechanismen wurden anhand der Kurzversion des
Fragebogens zur Krankheitsverarbeitung (FKV-LIS) beurteilt. Dieser Fragebogen
bietet 35 Verarbeitungsstrategien an. Der Patient kann deren Zutreffen auf seine
Situation mit Werten zwischen 1 ,gar nicht* und 5 ,sehr stark zutreffend®
beurteilen. Es werden 5 unterschiedliche Strategien zur Bewdltigung der
Erkrankung erfaldt. Die Einteilung erfolgt in die Gruppen:

Aktives, problemorientiertes Coping Iltem1, 7,8, 14, 15
Depressive Verarbeitung Item 9, 16, 22, 26, 34
Ablenkung und Selbstaufbau Iltem 13, 17, 18, 19, 20
Religiésitat und Sinnsuche Iltem 21, 23, 24, 25, 30
Bagatellisierung und Wunschdenken Iltem2, 3,4

Dieltems 5, 6, 10, 11, 12, 27, 28, 29, 31, 32, 33, 34 und 35 wurden keiner dieser
Gruppen zugeteilt. Die Skalen errechneten sich aus den Mittelwerten der

betreffenden Einzelitems, sofern nicht mehr als 20% der Items fehlten.
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2.3.3.5 Functional Assessment of Cancer Therapie (Fact-G) Cellaet a, 1993

Zur Beurteilung der Lebensqualitét dient der Fragebogen ,, Functional Assessment
of Cancer Treatment®. Dieser erfaldt in 34 Items die finf Bereiche:

» Korperliches Wohlbefinden (max. 28 Punkte),

* Verhdltnis zu Freunden, Bekannten und Familie (max. 28 Punkte),

« Verhdltnis zu den Arzten (max. 8 Punkte),

»  Seelisches Wohlbefinden (max. 24 Punkte) und

Funktionsfahigkeit (max. 28 Punkte).

Jedes Item kann mit O bis 4 Punkten bewertet werden.

Belastende Items wurden addiert, Items mit positiver Aussage von vier abgezogen
und das Ergebnis zum Score hinzugeftigt. Hohe Werte beschreiben also eine hohe
Belastung. Subscores wurden dann berechnet, wenn tber 50% der jeweiligen
Subskala-Antworten vorlagen. Der berechnete Wert ergab sich aus der Bildung
des Subskalenmittelwertes, der mit der Anzahl der in die Subskalen
eingeschlossenen Items multipliziert wurde. Zu dem Fragebogen gibt es
Zusatzmodule, die auf spezifische Tumorlokalisationen zugeschnitten sind. Von
diesen wurden bis jetzt die Zusatzbogen fir Brustkrebs-, Colonkarzinom- und
Prostatakarzinompatienten ins Deutsche Ubersetzt und validiert (FACT-B, FACT-
C, FACT-P). Den entsprechenden Patienten wurden auch diese Bdgen
ausgehandigt.

2.3.3.6 Depressivitats-Skala (SDS) Zung, 1965

Dieser in Psychologie, Psychiatrie und auch Psychoonkologie weit verbreitete
Fragebogen erfaldt die Depressivitéat der Patienten in 20 Items. Dabel kdnnen
Wertevon 1, Nie oder selten” bis4 ,,Meistens oder immer“ vergeben werden. Die
Werte der negativ formulierten Aussagen werden addiert, die der positiv
formulierten Aussagen zuvor von 5 abgezogen und dann addiert. Hohe Werte

entsprechen einer hohen Belastung.
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Die Depressivitdt der Patienten kann in die vier Gruppen von ,nicht depressiv*,
Lleicht depressiv‘, ,,malig depressiv* bis ,schwer depressiv® eingeteilt werden.
Fur die Eintellung der Gruppen wurden entsprechend der einschlégigen Literatur
folgende Trennwerte gewahlt:

Keine Depression < 40, leichte Depression < 47,
mittlere bis schwere Depression <55 schwere Depression  >55
Punkte. Aufgrund der langjdhrigen Verwendung des Fragebogens liegen eine

Vielzahl von Vergleichswerten vor.

2.3.3.7 MOS Socia Support Survey (SSS) nach Sherbourne und Stewart, 1991

Der Fragebogen wurde als kurzes, multidimensionales Selbstrating-Instrument im
Rahmen der Medical Outcome Study (MOS) fir chronisch Kranke entwickelt und
in diessm Rahmen bei anndghernd 3000 Patienten angewendet. Die konzeptuale
Entwicklung sowie die testpsychologischen Gutekriterien werden bei Sherbourne
und Stewart (1991) beschrieben. Die Ubersetzung und Validierung der deutschen
Version erfolgte an der Ludwig-Maximilian-Universitdt im Rahmen einer
Diplomarbeit (Kirchberger 1991). In 19 Fragen wird zum einen die Unterstiitzung
des Patienten durch sein Umfeld und zum anderen die individuelle Einschétzung
der eigenen Integration in das soziale Umfeld der Patienten untersucht. Der
Fragebogen mifdt das Vorhandensein von Personen, die kognitive, emotionale
oder praktische Unterstiitzung bieten. Es werden ein Summenscore sowie drei
Unterscores fur die drei Teilbereiche berechnet. Zu den einzelnen Bereichen
werden folgende Fragen zugeordnet:

Cognitive Unterstiitzung: ltem 2, 7, 11, 14, 15, 16, 17

Emotionale Unterstiitzung: Item4, 5, 6, 8,9, 12, 18

Praktische Unterstitzung:  Item 1, 3, 10, 13, 19

Gesamtscore: Alle 19 Items

Zur Berechnung der Scores wurden jeweils ein Mittelwert aus den zugehdrigen
Items gebildet, wenn mindestens 50 % der eingeschlossenen Fragen beantwortet

vorlagen. Hohe Werte beschreiben ein hohes Mal3 an sozialer Unterstiitzung.
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2.3.3.8 Fragebogen zum Betreuungsbedarf:

Ein weiterer Fragebogen zum subjektiven Betreuungsbedarf (BB) wurde fir jeden
Befragungszeitpunkt selbst erstellt und basiert auf den im Klinikum Grof3hadern
zur Verfligung stehenden Betreuungsangeboten.

Neben zeitpunktspezifischen Fragen erfasst er zu alen Messpunkten die

Einstellung der Patienten zur Effektivitét therapeutischer Gesprachsangebote

(,Glaube Sie, dal? sich Uber psychologische Gesprache Probleme l6sen lassen?’)

und in welchen Bereichen der Patient Hilfe winschen wirde. Zur Auswahl

standen:

» Besprechung seelischer Probleme mit einem Arzt,

» Besprechung seelischer Probleme mit einem Psychotherapeuten,

» Besprechung seelischer Probleme mit einem Pfarrer,

e Zusétzliche Sachinformationen Giber Behandlungsmdglichkeiten und -folgen,

» Patientengruppen zur Besprechung seelischer Probleme unter Leitung eines
Arztes/Psychologen,

* Unterstiitzung bei Arbeitswechsel/Umschulung,

* Beratung in Rentenfragen sowie

» Pflegerische Betreuung zu Hause.

2.4 Statistische Verfahren

Die statistische Auswertung wurde durch Frau Prof. v. Steinbtichel und Frau Dr.
Aydemir vom Institut fir Biometrie und Epidemiologie des Klinikums
Grof3hadern betreut. Die Auswertung der Daten erfolgte mit Hilfe des Programms
SPSSII fur Windows Version 10.0. Das Signifikanzniveau wurde bei 5%, also
einem p-Wert von < 0,05 gesetzt. Neben deskriptiven statistischen Berechnungen
wurden die Mittelwerte von normalverteilten Variablen mittels T-Test fir
unverbundene Stichproben verglichen. Bei diesen wird zusétzlich zum Mittelwert
die Standardabweichung angegeben. Bei nicht normalverteilten Variablen kamen
der Mann-Whitney-U-Test und der Kruskal-Wallis-Test zur Anwendung. Fir
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Veranderungen im Zeitverlauf wurden Uni- und Multivariate Analysen (ANOVA,
MANOVA) eingesetzt.

Signifikante  Veranderungen im  Zeitverlauf  wurden  durch  die
Mef3wiederholungen des generalisierten linealen Modells berechnet. Um Faktoren
zu identifizieren, die durch ihren Einfluld das untersuchte Konstrukt hinreichend

erklaren konnten, wurde eine lineare Regressionsanal yse durchgeftihrt.

3 Ergebnisse

3.1 Beschreibung des Studienkollektivs nach medizinischen und
soziodemogr aphischen Gesichtspunkten

Uber einen Zeitraum von 18 Monaten wurden insgesamt 732 Patienten in die

Studie aufgenommen. Davon erflllten 286 Patienten (39,1%) die

Einschlu3kriterien nicht oder lehnten die Teilnahme an der Studie grundsétzlich

ab. Die Griinde hierfir werden in nachfolgender Tabelle dargestellt:

Ursachen fir den Ausschlul3 von| Nicht eingeschlossene Tellnehmer
Patienten zu T1: (T1)

n=286 %
Ablehnung der Tellnahme 147 51,4
Tod im Therapiezeitraum 18 6,3
Alter <18 Jahre 8 2,8
Gesundheitlicher Zustand zu schlecht 438 16,8
Nicht rechtzeitig erfasst 14 49
(organisatiorisch bedingt)
Rezidiv wahrend der Therapie 1 0,3
Mangelhafte Kenntnis der deutschen 22 7,7
Sprache
Zerebral deutlich eingeschrankt 19 6,6
Sonstiges* 9 3,2

*z.B.: Jugendliche unter 18 Jahren, aus organisatorischen Griinden, vorbestrahlte
Patienten, Therapieabbruch auf eigenen Wunsch, keine Tumorbestrahlung,
Fragebogen zu cut-off-Zeitpunkt noch nicht zurtickgegeben

Tab. 3.1: Ursachen fur den Ausschluf® von Patienten zu T1

Von den teilnehmenden 446 Patienten brachen 76 Patienten die Studie zum

Zeitpunkt T2 ab, 51 Patienten nahmen zu T3 nicht mehr teil. Insgesamt nahmen

319 Patienten bis zum Untersuchungspunkt T3 teil.
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Ursachen fur den Ausschluf@ von

Nicht eingeschlossene
Teilnehmer zu

Patienten zu T2 und T3: T2 T3

n=76 % n=51 %
Ablehnung der Tellnahme 33 43,4 19 27,4
Tod im Therapiezeitraum 13 17,1 11 21,6
Gesundheitlicher Zustand zu schlecht 13 17,1 11 21,6
Nicht rechtzeitig angeschrieben 1 1,3 4 7,8
(Organisationsbedingt)
Rezidiv wahrend der Therapie 1 1,3 1 19
Zerebral deutlich eingeschrankt 1 1,3
Sonstiges* 14 18,5 5 9,7

*z.B.: Jugendliche unter 18 Jahren, aus organisatorischen Griinden, vorbestrahlte
Patienten, Therapieabbruch auf eigenen Wunsch, Rezidivpatienten, keine Tumor-
bestrahlung, Fragebogen zu cut-off-Zeitpunkt noch nicht zuriick

Tabh. 3.2: Ursachen fur den Ausschlufd von Patienten zu T2, T3

54 der 319 Patienten gaben nur einen oder zwei Fragebogen im Zeitraum T1 bis

T3 ab, nahmen aber im Verlauf weiterhin an der Studie teil. Die verbleibenden

265 Patienten gaben die ausgehandigten Fragebdgen zu allen drei Zeitpunkten

zuriick. Diese werden im weiteren untersucht.

Stichprobenbeschreibung: Alle an der Patienten, die
M edizinische Daten Studie von T1bisT3
teilnehmenden  |tellnahmen
Patienten

Anzahl: 446 265

Diagnosen: Brustdrisentumor 81 (182%) |57 (21,5 %)
Urogenitaltumor 69 (155%) |44 (16,6 %)
Kopf/Hals-Tumor 62 (139%) |34 (12,8 %)
Gastrointestinaltrakt | 61 (13,7 %) |34 (12,8 %)
Lymphom 5 (11,2%) |34 (12,8 %)
Bronchialtumor 42 (92%) |19 ( 7,2%)
Gehirntumor 28 (63%) |16 ( 6,0%)
Weichteilsarkom 18 (40%) |10 (10,8 %)
Sonstiges 35 (80%) |17 ( 6,5%)

Karnofsky-Index:

0 Uneingeschrénkte normale Aktivitat 245 (549%) (172 (64,9 %)

1 Ambulant mit Beschwerden, versorgt 137 (30,7 %) 65 (24,5%)

sich selbst

2 Versorgt sich selbst, arbeitsunfahig, 53 (119%) | 26 ( 9,8%)

weniger als die Halfte der Zeit im Bett)

3 Tagslber <50% der Zeit im Bett 10 ( 22%) 2 (08%)

4 Vdllig pflegebedirftig und bettlagerig 0 (00%) 0 (00%)

missing data 1 (03%)
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T-Status:* T1 68 (152%) |46 (17,4 %)
T2 87 (195%) (62 (23,4 %)
T3 73 (165%) |40 (15,1 %)
T4 67 (150%) |32 (12,1 %)
TX 59 (183,2%) |28 (10,5 %)
Kein T-Status 92 (20,6%) |57 (21,5 %)
N-Status.* NO 123 (27,6 %) |77 (29,1 %)
N1 86 (19,3%) |58 (21,9 %)
N2 48 (10,8%) |29 (10,9 %)
N3 8 (17%) |4 ( 1L,5%)
NX 89 (20,0%) |40 (15,1 %)
Kein N-Status 92 (20,6%) |57 (21,5 %)
M-Status:* MO 210 (471%) (137 (5L,7%)
M1 79  (17,7%) (40 (151%)
Mx 65 (146%) (31 (11,7%)
Kein M-Status 92 (206%) |57 (21,5%)
Stadium (Hirntumor oder Lymphom)*
I 15 (17,3%) |12 (21,8 %)
1 28 (32,2%) |19 (34,5 %)
I 20 (23,0%) | 9 (16,4 %)
vV 24 (27,5%) |15 (27,3 %)
* Bei Hirntumor und Lymphom kein TNM,
bei Karzinomen kein Stadium
Tumorgrading
Gut differenziert Gl 25 (56%) |14 ( 53%)
MaRig differenziert G2 118  (26,5%) |74 (27,9 %)
Schlecht differenziert G3 136 (30,5%) |75 (28,3 %)
Undifferenziert G4 6 (13% |1 ( 0,4 %)
Nicht beurteilbar Gx 69 (155%) |44 (16,6 %)
Kein Grading, da Lymphom oder 92 (20,6%) |57 (21,5 %)
Hirntumor
R-Status:* RO 76 (17,0%) |58 (21,9 %)
R1 77 (17,3%) |46 (17,4 %)
R2 23 (52%) |11 ( 4,2%)
Rx 114 (25,6%) |63 (23,8 %)
Keine OP 66 (148%) |31 (11,7 %)
Kein R-Status 0 (20,1%) |56 (21,1 %)

Tab. 3.3: Stichprobenbeschreibung medizinische Daten



Stichprobenbeschreibung: Alle an der Patienten, die
Soziodemographische Daten Studie von T1bisT3
teilnehmenden | tellnahmen
Patienten
Anzahl: 446 265
Alter: Mittelwert 58,58 58,08
Median 60 60
Range 19-93 19-93
Geschlecht: Mannlich 262 (58,7%) |157 (59,2 %)
Weiblich 184 (41,3%) |108 (40,8 %)
Versicherung: Gesetzlich 259 (58,1%) [147 (55,5%)
Privat 182 (40,8%) [114 (43,0%)
Selbstzahler 5 (11%) 4 (15%)
Familienstand: Ledig 52 (11,7%) | 36 (13,6%)
Verheiratet 315 (69,7%) | 191 (72,1 %)
Getrennt 8 (18%) 5 (19%)
Geschieden 29 (65%) | 17 (64%)
Verwitwet 36 (81%) | 16 ( 60%)
Leben Siealleine? Ja 80 (17,9%) 59 (22,3%)
Nein 340 (76,3%) | 201 (75,8%)
Missing data 26 ( 58%) 5 (19%)
Haben SeKinder? Ja 324 (726%) | 201 (75,8%)
Nein 107 (24,0%) 59 (22,3%)
Missing data 15 ( 34%) 5 (19%)
Schulabschluf3 Kein
Abschluf3 2 (04%) 2 (08%)
Hauptschule 105 (23,6%) | 102 (38,5%)
Realschule 72 (16,1%) 65 (24,5%)
Abitur 88 (19,7 %) 82 (30,9%)
Missing data 179 (40,2 %) 14 ( 53%)
Berufsabschlul Kein 37 (83%) 18 ( 6,8%)
Abschluf3
Berufsschule/Lehre [169  (37,9%) | 102 (38,5 %)
Handelsschule 11 ( 25%) 7 (26%)
Fach-/Techniker- 50 (11,2%) | 31 (117%)
IMeisterschule
Universitat/ 9% (21,5%) 46 (17,4 %)
Hochschule
Sonstiges 17 ( 3,8%) 21 ( 45%)
Missing data 66 (14,8 %) 40 (15,1 %)

Tab. 3.4: Stichprobenbeschreibung soziodemographische Daten
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3.2 Zufriedenheit der Patienten mit den ver schiedenen Aspekten
der Behandlung

Nach Abschluf? der Therapie wurden die Patienten befragt, wie zufrieden sie mit
den einzelnen Bereichen der Behandlung waren.

50

Percent

sehr gut gut mittel schlecht  sehr schlecht

Medizinische Betreuung war (n=260)

Abb. 3.1: Patientenzufriedenheit mit medizinischer Betreuung
50

40

Percent

sehr gut mittel

sehr schlecht

gut schlecht kam nicht vor
psychische Betreuung war (n=248)

Abb. 3.2: Patientenzufriedenheit mit psychischer Betreuung
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Pflegerische Betreuung war (n=254)
Abb. 3.3: Patientenzufriedenheit mit pflegerischer Betreuung
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Abb. 3.4: Patientenzufriedenheit mit seelsorgerlicher Betreuung
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Sozialtherapeutische Betreuung war (n=219)

Abb. 3.5: Patientenzufriedenheit mit soziotherapeutischer Betreuung

3.3 Beschreibung der sozialen Unter stitzung und ihrer

Veranderung im Zeitverlauf der Akutbehandlung

Die Zugriffsmoglichkeiten der Patienten auf Unterstiitzung durch Familie und
Freundeskreis wurde durch den Fragebogen SSS (Sherbourne und Stewart 1991)
erhoben. Da sich die Mittelwerte des Fragebogens im Gesamtkollektiv (alle
Patienten, die unabhéngig von der weiteren Teilnahme zu T1 abgegeben hatten)
vom Mittelwert derjenigen Patienten (zu T1) unterscheidet, die bis zum Zeitpunkt
T3 ale Fragebdgen abgaben, wird Uberprift, ob sich diese Patientengruppen
signifikant in ihrer vorhandenen Unterstiitzung unterscheiden.

Es wird untersucht, ob Patienten mit geringerer sozialer Unterstiitzung kiirzer an
der Erhebung tellgenommen haben als Patienten mit hohem Support. Die
Ergebnisse der GLM-Mel3wiederholung kénnen hier keine Unterschiede in den
Kollektiven nachweisen. Weder auf Item-Ebene noch im Bereich der berechneten
Sub- oder Gesamtscores ergeben sich signifikante Unterschiede im Verlauf
zwischen Patienten, die die Studie abbrachen und denjenigen, die bis zum
Mef3punkt T3 tellnahmen.
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Im Anschlufd wird untersucht, ob sich die soziale Unterstiitzung im Verlauf der
Akutbehandlung verandert (in der Spalte ,, Sig.“ (Signifikanz) wird eine eventuelle
signifikante Veranderung des Wertes im Zeitverlauf angegeben - gemessen durch

Mef3wiederholungen nach dem allgemeinen linearen Modell).

Soziale Unterstiitzung T1 T2 T3 Sig.
Gesamtscore

N 261 255 262
Mittelwert 4,28 4,25 4,24 n.s.
M edian 4,53 4,53 4,53
Standardabweichung 0,77 0,75 0,76
Cognitive soziale Unterstiitzung

N 260 255 260
Mittelwert 4,31 4,26 4,29 n.s.
M edian 4,64 4,57 4,57
Standardabweichung 0,83 0,82 0,83
Emotionale soziale Unterstiitzung

N 260 255 259
Mittelwert 4,27 4,24 4,24 n.s.
M edian 4,57 4,57 4,43
Standardabweichung 0,82 0,80 0,79
Praktische soziale Unter stlitzung

N 258 253 259
Mittelwert 4,21 4,22 4,18 n.s.
M edian 4,40 4,40 4,40
Standardabweichung 0,87 0,81 0,91

Tab. 3.5: Mittelwerte der berechneten Scores. Soziale Unterstiitzung SSS.

Eine Zu- oder Abnahme der Unterstiitzung kann in diesem Zeitfenster fur keine
Subskala nachgewiesen werden.

Nun wird dieselbe Frage auf Itemebene gestellt. Tendenziell nimmt die
wahrgenommene Unterstiitzung der Patienten ab. Im Gesamtkollektiv ergeben
sich jedoch nur in zwei Bereichen signifikante Abnahmen: ,Menschen, die
Patienten wenn notig zum Arzt bringen® und ,,Menschen, die den Patienten Liebe
und Zuversicht zeigen”, nehmen im Zeitverlauf ab. Dabel nimmt nach néherer
Analyse die Bereitschaft, Patienten zum Arzt zu bringen eher nach Abschlul? der
Therapie ab, wohingegen ,,gezeigte Liebe und Zuversicht* am stéarksten von T1 zu
T3 abnimmt. Die Teil- und Gesamtscores zeigen keine signifikante Veranderung
waéahrend der Akuttherapie. Tab.3.6 zeigt die Einzelitem-Mittelwerte zu den drei
Mef3zeitpunkten an:
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Fragebogen-Item T1 T2 T3 Sig.
MW MW MW
(SD) (SD) (SD)
Jemand, der hilft, wenn Sie bettlagrigsind | 4,29 4,34 4,26 n.s.
(1,13) | (1,04) | (1,09)
Jemand, der Ihnen zuhért, wenn Siedas 4,26 4,22 4,23 n.s.
Bedirfnis nach einem Gesprach haben (0,94) | (0,87) | (0,96)
Jemand, der Siezum Arzt bringt, wennes | 4,44 4,53 4,38 0,017
notig ist (0,96) | (0,88) | (1,08)
Jemand, der Ihnen Liebe und Zuversicht 4,56 4,53 4,49 0,039
zeigt (0,76) | (0,80) | (0,77)
Jemand, mit dem Sie zusammen Spal} 4,27 4,28 4,25 n.s.
haben kdnnen (0,88) | (0,85) | (0,86)
Jemand, der Ihnen I nformationen gibt, um | 3,93 3,86 3,84 n.s.
Ihnen beim Verstehen der Situation zu (1,11) | (1,05) | (1,06)
helfen
Jemand, dem Sievertrauen und dem Sie 4,40 4,36 4,40 n.s.
I hre Probleme anvertrauen kdnnen (0,91) | (0,91) | (0,86)
Jemand, der Sieumarmt 4,29 4,23 4,26 n.s.
(1,04) | (1,06) | (1,05)
Jemand, mit dem zusammen Sie sich 4,15 4,15 4,10 n.s.
entspannen konnen (1,12) | (1,05) | (1,08)
Jemand, der Sie mit Essen versorgt, wenn | 4,49 4,49 4,41 n.s.
Sie dazu nicht fahig sind (0,96) | (0,90) | (1,01)
Jemand, dessen Rat I hnen wirklich wichtig | 4,27 4,22 4,23 n.s.
ist (0,97) | (0,97) | (0,96)
Jemand, mit dem Sie etwas unternehmen 4,24 4,21 4,22 n.s.
konnen, um sich abzulenken (0,94) | (0,96) | (0,89)
Jemand, der tagliche Erledigungen 4,45 4,41 4,37 n.s.
Ubernimmt, wenn Siekrank sind (0,92) | (0,93) | (0,96)
Jemand, dem Sie personlichsten Sorgen 4,34 4,28 4,32 n.s.
und Befrchtungen mitteilen kbnnen (0,96) | (1,03) | (0,96)
Jemand, an den Siesich um Hilfeim 4,30 4,24 4,30 n.s.
Umgang mit personlichen Problemen (1,01) | (1,00) | (0,98)
wenden konnen
Jemand, mit dem Sie etwas Erfreuliches 4,29 4,26 4,28 n.s.
unternehmen kénnen (0,94) | (0,94) | (0,92)
Jemand, der Ihre Probleme versteht 4,33 4,29 4,28 n.s.
(0,91) | (0,85) | (0,92)
Jemand, den Sielieben und der Thnen das | 4,50 4,47 4,50 n.s.
Gefuhl gibt, geliebt und gebraucht zu (0,95) | (0,87) | (0,85)
werden
Jemand, der Ihnen eine betrachtliche 3,30 3,30 3,38 n.s.
Geldsumme leiht (1,62) | (1,57) | (1,60)
Von wievielen Menschen kénnen Sie solche | 4,77 4,90 4,71 n.s.
Formen der Unterstiitzung erwarten? (4,80) | (4,72) | (4,20)

Tab. 3.6: Mittelwerte der Einzelitems: Soziale Unterstiitzung
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3.4 Unterschiede der sozialen Unter stiitzung in Bezug auf
medi zinische und soziodemogr aphische Daten:

Folgende medizinische und soziodemographische Variablen werden auf ihre
Verbindung mit der sozialen Unterstitzung der Patienten untersucht: Geschlecht,
Familienstand, ,Leben Sie alein?’, ,Haben Sie Kinder?‘, Versicherungsstatus,
Alter, Karnofsky-Index sowie TNM-Stadium, R-Status und histologisches
Grading. Untersucht werden jeweils signifikante Unterschiede zwischen den
Gruppen (Sign.) sowie im Zeitverlauf (MANOVA).

3.4.1 Geschlecht:

T1 T2 T3 Manova
MW MW MW
Geschlecht| (SD)| Sign. | (SD) | Sign. |(SD)| Sign. Sign.
Frauen 4,18 4,12 4,14
Cognitiver (0,90)| .— (0,89) | — (0,90)| -
Support  Ménner 4.40 p=0,041 4.36 p=0,028 4.40 p=0,019 n.s
(0,77) (0,76) (0,76)
Frauen 4,15 4,12 4,10
Emotionaler (0,87)| — (0,90) (0,86)| ,—
Support [Ménner | 4,35 p=0,041 4,33 n-s 4,34 p=0035 n.s
(0,77) (0,71) (0,71)
Frauen 4,09 4,09 4,02
Praktischer 09 o 089 o @y s
Support  [Manner 4,29 14,32 14,28 e e
(0,83) (0,75) (0,82
Frauen 4,15 411 4,09
(0,82)| .— 0,82) |, (0,84)| ._
GMtscoreManner 4.36 p=0,027 4.34 p=0,033 4.34 p=0,020, n.s.
(0,72) (0,67) (0,69)

Tab. 3.7: Social Support und Geschlecht

Frauen verfigen im T-Test Uber weniger Support as Manner. Zwar geben sie
nicht signifikant weniger praktische Unterstiitzung an als Manner, dafir erhalten
sie zu allen drei Mef3punkten weniger cognitiven Support und schneiden auch im
Gesamtscore schlechter ab als Manner. Emotionaler Suport wird nur zu T1 und
T3 signifikant weniger wahrgenommen, zu T2 zeigt sich kein Unterschied, wohl

aber auch hier eine entsprechende Tendenz.
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3.4.2 Familienstand:

T1 T2 T3 Manova
Familien-
ssand |[MW/| Sign. [MW| Sign. |MW/| Sign. Sign.
Cognitiver Verheiratet 4,46 4,39 4,39
Support ledig 4,08 |p <0,001] 4,10 | p =0,001 | 4,13 | p=0,005 n.s.
sonstiges* | 3,81 3,80 3,92
Emotionaler Verheiratet 4,47 4,38 4,37 p=0,030
Support qug 4,93 |p <0,001] 4,04 | p <0,001 | 4,01 | p <0,001| (verh.:
sonstiges* | 3,62 3,74 3,75 p=0,002)
Pr aktischer Verheiratet 4,34 4,32 4,29
Support quhg 4,12 |p <0,001] 4,27 | p =0,001 | 4,13 | p =0,006| n.s.
sonstiges* | 3,63 3,66 3,63
Gesamt- Verheiratet 4,43 4,37 4,35
<ore qug 4,03 |p<0,001| 4,13 | p <0,001 | 4,09 | p =0,001 n.s.
sonstiges* | 3,72 3,83 3,78

* sonstiges: getrennt/geschieden/verwitwet
Tab. 3.8: Soziale Unterstitzung und Familienstand

Der Familienstand hat deutlichen Einflufd auf das soziale Netz der Patienten. In
allen gemessenen Bereichen und zu jedem Mef3zeitpunkt zeigen sich im Kruskal-
Wallis-Test hochsignifikante Unterschiede. Im allgemeinen haben Patienten, die
eine Trennung von ihrem Partner hinter sich haben, den geringsten Rickhalt
durch ihr soziales Netz. Verheiratete Patienten geben durchschnittlich in allen

Bereichen den hdchsten Support an.

Es wird im Folgenden untersucht, ob sich die Unterstiitzung in einer bestimmten
Gruppe starker verédndert as in den Vergleichsgruppen. Dabei zeigt sich durch
GLM-Mel3wiederholungen, dal? die Abnahme der emotionalen Unterstiitzung sich
in den verschiedenen Gruppen unterschiedlich gestaltet (p=0,030). Eine genauere
Untersuchung der einzelnen Gruppen ergibt, dald die Unterstitzung nur in der
Gruppe der Verheirateten signifikant abnimmt (p=0,002). Abb. 3.6 zeigt dies
graphisch:
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Abb. 3.6: Emotionale Unterstiitzung bei unterschiedlichem Familienstand

3.4.3 Leben Sie allein?

L eben
Sie T1 T2 T3 MANOVA
allen? MW.| Sign. ([MW/| Sign. [IMW| Sign. Sign.
Ja 3,68 3,84 3,88
Cognitiver (1,02 (0,95) . (0,98) - -
support  |Nein | 444 p<0,001 434 0,001 436 0,004 p=0,012
(0,70) (0,78) (0,77)
Ja 3,44 3,68 3,67
Emotionaler (0,98) (0,95) (0,95)
Support  |Nein | 444 p<0,001 434 p<0,001 434 p<0,001] p<0,001
(0,64) (0,72) (0,71)
Ja 3,56 3,71 3,57
Praktischer (1,13) (1,02) (1,20)
Support  Nein | 4,33| P<O.00L 14 '351P<0.0017 g p<0.00L  n.s
(0,72) (0,73) (0,81)
Ja 3,58 3,74 3,73
Gesamtscore (0,99) < (0,87) < (0.91) . -
Nein  |aa1|P 0,001 43P 0,001 433 0,001 p=0,042
(0,62) (0,68) (0,68)

Tab. 3.9: Soziale Unterstiitzung bei Patienten, die alein vs. nicht alleine leben
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Patienten, die alleine leben, haben im T-Test weniger Unterstitzung als
Menschen, die mit anderen Menschen zusammenleben. Bei ihnen nimmt die
Unterstiitzung im Zeitverlauf jedoch tendentiell eher zu, als bei Patienten, die in

eine Lebensgemeinschaft integriert sind. Bei diesen nimmt sie eher ab.

3.4.4 Kinder
Alter der T1 T2 T3 MANOVA
MW MW MW
Kinder [(SD)| Sign. |(SD)| Sign. |(SD)| Sign. Sign.
<21 Jahre| 4,25 4,06 4,10
Cognitiver (0,77) (0,88)|,— (0,76)| ,—
Support |> 21 Jahre 4,45 n-s 4,42 p=0012 4,42 p=0005  ns
(0,69) (0,70) (0,75)
<21 Jahre| 4,28 4,06 4,10
Emotionaler (0,76) (0,88)|,.— (0,76)|,.—
Support |> 21 Jahre 443 n.s. 4.40 p=0,020 4.36 p=0,021 n.s.
(0,66) (0,66) (0,73)
4,21 4,23 4,09
Praktischer | < 21 Jr€| y'aq) Lo (08D o093 s
Support > 21.3h 4,32 T 14,28 14,26 = =
0,71 (0,72) (0,84)
<21 Jahre| 4,25 4,10 4,09
Gesamt- (0,68) (0,81) (0,69) .
sore  |> 2LJahrdaa1| S [a38| NS [436P7009 ns
(0,62) (0,63) (0,72)
Tab. 3.10: Soziale Unterstiitzung bei Patienten mit voll- bzw. minderjahrigen
Kindern

Bei der Untersuchung, ob Patienten mit bzw. ohne Kinder sich in der ihnen zur
Verfigung stehenden Unterstitzung unterscheiden, kann kein signifikanter
Unterschied gefunden werden. Weder unterscheiden sich die Gruppen in einem
der gemessenen Bereiche, noch nimmt die Unterstiitzung im Zeitverlauf bei der
einen oder anderen Gruppe signifikant ab. Beli genauerer Untersuchung der
Patienten mit Kindern zeigt sich jedoch, dal3 Patienten mit Kindern unter 21
Jahren sich im T-Test in einigen Punkten von den Patienten mit bereits
erwachsenen Kindern unterscheiden. Der Trennwert von 21 Jahren wurde dabei
gewdhlt, da Kinder zwischen dem 18ten und 21ten Lebensjahr haufig noch

zuhause wohnen und teilweise in schulischer Ausbildung stehen.
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Das Alter von 21 Jahren erscheint angemessen, um Erwachsene von noch nicht
erwachsenen Jugendlichen zu unterscheiden.

Zu T1 geben die Eltern noch keinen Unterschied an, doch zeigt sich bereits zu
Ende der Therapie, dal3 Eltern mit minderjdhrigen Kindern Gber weniger
cognitiven und emotionalen Support verfigen als Eltern mit erwachsenen
Kindern. Zu T3 berichten sie zusétzlich Uber weniger Unterstitzung im
Gesamtscore. Im Zeitverlauf nehmen ihre Ressourcen jedoch nicht mehr ab als in

der Gruppe der Patienten mit bereits volljahrigen Kindern.

3.4.5 Versicherungsstatus:

MANOV
T1 T2 T3 A
VergchertftMW| Sign. MW, Sign. [IMW/| Sign. Sign.
Allgemein | 4,19 4,13 4,16
Cognitiver (0,85)| ,_ (0,89)|,_ (0,86)|,,—
. ' =0,006[**" =0,011 " =0,006 .S.
Support  |Privat 4,46 p=0, 4.43 P=0, 4.43 P=5 n.s
(0,79) (0,70) (0,77)
Allgemein | 4,11 4,10 4,10
Emotionaler (0,89)|, — (0,87)|, — (0,83)], —
Support  |Privat 4,47 p=0,001 4,43Io 0,002 4,41 p=0001  n.s
(0,66) (0,67) (0,70)
Allgemein | 4,13 4,11 4,05
Praktischer (0,87)| _ (0,81)| _ (0,91)| _
Support  [Privat | 4.30|P70035| 4,37 P=0.00L/ 55 p 0001 - n.s
(0,87) (0,80) (0,89)
Allgemein | 4,15 4,11 4,10
Gesamtscore (08D —0 003(©:80)} =0 002(%: 78y =0 001
Privat | 4,42 1441 P T 4.40P T n-S
(0,69) (0,65) (0,71)

Tab. 3.11: Soziale Unterstiitzung bei unterschiedlichem Versicherungsstatus

In smtlichen Bereichen geben Patienten mit privater Krankenversicherung sowie
Selbstzahler mehr Support an als Patienten, die bel allgemeinen Krankenkassen
versichert sind. Die Unterstitzung nimmt bel diesen im Zeitverlauf jedoch nicht
stérker ab as bei den Privatpatienten.
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3.4.6 Alter

Die Patienten wurden in drei Altersgruppen eigeteilt. Die Einteilung versucht, die
Patienten im juingeren Erwachsenenalter, im hoheren Erwachsenenalter und nach
Beendigung des Arbeitslebens abzubilden (Patienten 18-45 Jahre, 45-65 Jahre,
>65 Jahre). Bel der Untersuchung der verschiedenen Altersgruppen ergeben sich
im Bereich der sozialen Unterstiitzung keine signifikanten Unterschiede - weder

innerhalb der Altersgruppen noch in der Untersuchung des Zeitverlaufes.

3.4.7 Karnofsky-Index

Das Ausmal’ der sozialen Unterstiitzung ist nicht von der klinischen Einschétzung
der korperlichen Beeintréchtigung mittels Karnofsky-Index abhangig. In keinem
Bereich der sozialen Unterstiitzung und zu keinem Zeitpunkt unterscheiden sich
Patienten mit gutem Karnofksy-Index (>80) von stérker beeintréchtigten Patiente

(<=80). Auch im Verlauf unterschieden sich die Gruppen nicht.

3.4.8 Tumorstadium

Beziiglich des Tumorstatus (TNM-Klassifikation) finden sich keine signifikanten
Unterschiede. Weder Tumorgréf3e noch Lymphknotenstatus, Metastasierung,
Resektionsklassifizierung oder Grading des Tumors zeigen einen Einflul auf die
soziale Unterstiitzung der Patienten. In keinem der untersuchten Bereiche zeigt
sich ein unterschiedliches Verhalten des sozidlen Umfeldes in der
V erlaufsbeobachtung.

3.5 Cut Off: Einteilung in Patienten mit hoher vs. niedriger
sozialer Unterstlitzung

Um im Folgenden zwischen Patienten mit guter bzw. schlechter Unterstiitzung
unterscheiden zu konnen, wird ein Trennpunkt nahe am arithmetischen Mittel bei
einem Gesamtscore-Mittelwert von 4,0 gewdhlt. Der Trennpunkt wurde so
gewdhlt, um bei deutlicher Rechtslastigkeit der Vertellung der untersuchten
Stichprobe ausreichend grof3e Gruppen zu erhalten.
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Patienten mit einem Mittelwert von uber 4,0 werden als Patienten mit hohem
Support gewertet. Bei einem Wert von < 4,0 im Gesamtscore bzw. in einem der
Unterscores wird der Patient zur Gruppe der Patienten mit niedriger Unterstiitzung

gezahlt. Daraufhin teilen sich die Patienten wie folgt auf:

Cognitive Emotionale Unterstitzung
Unterstitzung
Niedrig (n) Hoch (n) Niedrig (n) Hoch (n)
T1 31,5%(82) 68,5% (178) 31,9% (83) 86,1% (179)
T2| 33,7% (86) 66,3% (169) 33,3% (85) 66,7% (170)
T3 31,9% (83) 68,1% (177) 34,4% (89) 65,6% (170)
Praktische Gesamtscore
Unterstitzung
Niedrig (n) Hoch (n) Niedrig (n) Hoch (n)
T1 31,4% (81) 68,6% (177) 28,2% (74) 71,8% (188)
T2 31,6% (80) 68,4% (173) 30,6% (78) 69,4% (177)
T3 32,8%(85) 67,2% (174) 32,4% (85) 67,6% (177)

Tab. 3.12: Haufigkeiten der Patienten mit hohem/niedrigem social support (von
der Gesamtzahl der untersuchten Patienten abweichende Zahlen ergeben sich durch
fehlende Werte in einzelnen Fragebdgen)

3.6 Bedeutung der sozialen Unter sttitzung fir die Bereiche
Depression, Krankheitsverarbeitung und L ebensqualitat.

Nachfolgend werden die Beziehungen zwischen sozialer Unterstiitzung und den
Bereichen Depression, Krankheitsverarbeitung sowie Lebensqualitét dargestellt.
Das Augenmerk liegt auch hier auf dem Zeitabschnitt der akuten Therapiephase
von Therapiebeginn bis zu sechs Wochen nach Therapieende.

3.6.1 Depression

Depressivitdt wird in dieser Studie durch den Depressionsscore nach Zung
gemessen. Da in der Literatur sowohl eine Einteilung in 4 Untergruppen als auch
die Berechnung des Gesamtscore-Mittelwertes tblich sind, werden beide Ver-
tellungen dargestellt. Hohe Werte beschreiben ein hohes Mal? an Depressivitét.



Depressivitat (SDS) T1 T2 T3 Sig.
N 227 226 222

Mittelwert 36,79 37,24 37,45 n.s.
M edian 36 37 37
Standardabweichung 8,77 8,77 9,42

Minimum 22 20 20

Maximum 66 65 70

Tab. 3.13: Ubersicht Depressivitatswerte

Fur die Einteilung der Gruppen werden entsprechend der einschldgigen Literatur
(Zung 1976, Miranda 2001, Passik 2001) folgende Trennwerte gewahit:

Keine Depression < 40, leichte Depression < 47,
mittlere bis schwere Depression < 55 schwere Depression >55 Punkte.

Danach verteilen sich die Patienten wie folgt:

Percent

keine leichte

maRige schwere Depression

Depressivitat zum Zeitpunkt T1 (n=227)
Abb. 3.7: Verteilung der Depressivitét zum Zeitpunkt T1

Die Depressivitdt des Gesamtkollektives steigt im Verlauf der Untersuchung zwar
tendenziell an, diese Unterschiede sind jedoch nicht signifikant. Untersucht wird,
ob Patienten mit geringerer sozialer Unterstiitzung erhdhte Depressivitétswerte im

Vergleich zu Patienten mit gutem Support aufweisen.
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Da die Verteilung der Patientendaten im Bereich der sozialen Unterstiitzung

keiner Normalverteilung folgt, wird im folgenden der Mann-Whitney-U-Test
berechnet. Die Aufteilung sah wie folgt aus:

100

Depression

keine
leicht

maRig

Percent

schwer
niedriger Support hoher Support

Soziale Unterstiitzung und Depressivitat (n=227)

Abb. 3.8: Soziale Unterstiitzung und Depressivitat

Es zeigen sich im T-Test hochsignifikante Unterschiede zwischen den

untersuchten Gruppen. Zusammenhange zeigen sich zu jedem Zeitpunkt und in
jedem Unterbereich:
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Soziale Unter stiitzung Gesamtscor e

T1 T2 T3
sDS | hoch/ | SD S'k%r;]';" hoch/ | SD S'k%r;]';" hoch/ | SD S'k%r;]';"
niedrig niedrig niedrig
Summen 34,91 |8.08 3567 |7.96 3572 | 893 | _
score | 41.68 |8.67 P00 4040 [8.96P<000Y 4141 | ggp [PO001
Cognitive soziale Unterstiitzung
T1 T2 T3
SDS | hoch/ | SD S'k%r;:fz" hoch/ | SD S'k%r;:fz" hoch/ | SD S'k%r;:fz"
niedrig niedrig niedrig
Summen 34.85 |8.96 35.72 1812 3579 | 894 | _
score | 41,08 |8.95P<000L 39g7 (926 |P<000L 4145 | ggg |P=0.001
Emotionale soziale Unterstiitzung
T1 T2 T3
sDS | hoch/ | SD S'k%r;]';" hoch/ | SD S'k%r;]';" hoch/ | SD S'k%r;]';"
niedrig niedrig niedrig
Summen 34.95 |8.24 35.86 [8.25 3562 | 897 | _
score | 4087 | 8,62 P<000L 4507 |9.02|P<000L 4155 | g1 [P=0.001
Praktische soziale Unter stlitzung
T1 T2 T3
sDS | hoch/ | SD S'k%r;]';" hoch/ | SD S'k%r;]';" hoch/ | SD S'k%r;]';"
niedrig niedrig niedrig
Summen 35,28 | 8,09 30,03 [8.23] _ 36,01 | 8,65 | _
score | 4055 | 9,12 [P<0.00L 3979 | g'43|P=0.004 45'g4 | 1033 [P=0.001

Tab. 3.14: Depressivitdt und qualitative soziale Unterstiitzung

Bei der Untersuchung, ob depressive Patienten (SDS >40 Punkte) weniger
unterstitzende Menschen in ihrem Umfeld zur Verfiigung haben (SSS Item 20)
als nicht depressive Patienten, ergibt sich im T-Test fur unverbundene
Stichproben zum Zeitpunkt T1 kein signifikanter Unterschied. Zu T2 und T3

geben depressive Patienten jeweils weniger unterstiitzende Personen an.



“to

T1 T2 T3
Depre- Depre- Depre-
S5 S || sig | S || sg ||| sg
nein nein nein
Wieviele
Personen | 4,10 | 3,33 3,72 | 2,95 3,77 | 3,15
bieten I hnen n.s. p=0,011 p=0,030
Unterstitz- | 4,90 | 4,88 5,13 | 4,03 503 (4,17
ung?

Tab. 3.15: Depressivitdt und quantitative soziale Unterstiitzung

Im Verlauf von Tl zu T3 zeigt sich -

berechnet mit den GLM-

Messwiederholungen - kein signifikanter quantitativer Abfall des sozialen Netzes
waéhrend der Akutbehandlung.

3.6.2 Krankheitsverarbeitung

Die Auswirkungen der sozidlen Unterstitzung auf

den Prozel? der

Krankheitsverarbeitung stellt sich im T-Test fur unverbundene Stichproben wie

folgt dar:
Support
Gesamtscor e T1 T2 T3
SS SS SS
FKV hoch/ | SD | Sig. | hoch/ | SD | Sig. | hoch/ | SD | Sig.
niedrig niedrig niedrig
Depressive | 1,87 |0,76| _ 1,82 |0,72| _ 1,81 (0,71
Verarbeitung 2,10 |0,71[P7009%4 212 |070|P70092 516 |0,73(P<0:001
Aktives 3,55 (0,84 3,37 10,83 3,40 |0,89
n.s n.s n.s
Coping 354 (0,73 - 3,36 |0,75 = 3,34 |0,76 =
Religiositat/ | 2,67 |0,78 ns 2,58 (0,82 ns 2,55 0,81 ns
Sinnsuche | 2,68 |0,81 - 2,67 |0,78 = 2,70 |0,78 =
Bagatelli-
serung/ 2,03 0,95 1,93 |0,95| _ 200 |094| _
Wunsch- | 224 [1,03] ™S | 236 |099|P700Y 543 | g g9 P=0.00L
denken
Ablenkung/| 3,07 |0,86 ns 3,00 |0,86 ns 3,02 10,89 ns
Sdlbstaufbau| 2,95 |0,84 = 3,11 (0,84 ~ 3,01 |0,73 -

Tab. 3.16: Krankheitsverarbeitung und soziale Unterstiitzung Gesamtscore




“To

Cognitiver
Support T1 T2 T3
SS SS SS
FKV hoch/ | SD | Sig. | hoch/ | SD | Sig. | hoch/ | SD | Sig.
niedrig niedrig niedrig
Depressive | 1,85 [0,75| _ 1,81 (0,72 _ 1,83 |0,72| _
verarbeitung 2,12 |0,73[P70008 215 |0,69|P7000L 514 |0,74(P70.002
Aktives | 3,55 [0,86 ns 3,36 0,83 ns 3,43 0,89 ns
Coping 3,54 |0,67 " 3,38 | 0,77 " 3,28 0,73 "
Rdligiositat/| 2,67 [0,80 ns 2,59 (0,83 ns 2,54 10,82 ns
Sinnsuche | 2,68 |0,76 " 2,64 |0,78 " 2,71 10,77 =
Bagatelli-
serung/ | 2,06 |0,97 1,95 (0,96 _ 2,05 [098| _
Wunsch- | 2,16 [1,00] ™S | 220 |0,97 P=00%8 235 |03 P=002
denken
Ablenkung/| 3,06 |0,90 ns 2,97 |0,86 ns 3,03 0,87 ns
Selbstaufbau| 3,00 |0,74 = 3,08 0,84 " 3,04 10,87 "
Tab. 3.17: Krankheitsverarbeitung und cognitive Unterstiitzung
Emotionaler
Support T1 T2 T3
SS SS SS
FKV hoch/ | SD | Sig. | hoch/ | SD | Sig. | hoch/ | SD | Sig.
niedrig niedrig niedrig
Depressive | 1,86 |0,76| _ 1,80 |0,70| _ 1,81 |0,72
Verarbeitung 2,10 |0.70[P700 514 {073[P7000L 516 | 72 [P<0.000
Aktives | 3,55 |0,85 ns 3,39 10,83 ns 341 0,89 ns
Coping 3,563 |0,71 " 3,31 |0,76 " 3,32 10,75 "
Rdligiositat/| 2,67 |0,78 ns 2,59 10,84 ns 2,56 10,83 ns
Sinnsuche | 2,69 |0,79 " 2,64 10,74 " 2,64 10,75 "
Bagatelli-
serung/ | 2,05 |0,96 1,94 |0,96| _ 2,00 [0,95| _
Wunsch- | 218 |101| ™S | 232 098P0 242 |0,06 P=O00L
denken
Ablenkung/| 3,06 |0,86 ns 3,00 |0,86 ns 3,03 0,90 ns
Selbstaufbau| 3,00 |0,83 = 3,03 |0,86 " 3,06 0,72 "

Tab. 3.18: Krankheitsverarbeitung und emotionale Unterstiitzung




Praktischer

Support T1 T2 T3
SS SS SS
FKV hoch/ | SD | Sig. | hoch/ | SD | Sig. | hoch/ | SD | Sig.
niedrig niedrig niedrig
Deoressve | 1,88 |0,75 1,86 |0,73 1,86 0,72 _
Ve abatung 206 |074] ™S | 203 |072] ™S | 206 | 07770087
Aktives | 3,50 |0,84 3,35 (0,84 3,36 |0,88
Coping | 365 |0,74] ™5 | 340 |074| ™ | 341 |078] "%
Religiositat/| 2,65 (078 | 262 [083| | 256 [080
Sinnsuche | 2,74 |0,80] ™% | 260 |078] ™ | 267 |082| "%
Bagatelli-
serung/ | 2,06 |0,96 1,96 |0,96| _ 204 |094]
Wansth- | 218 |103| ™S | 231 |008|P=0010 557 |10 P=0010
denken
Ablenkung/| 308 [088[ | 297 [086] | 301 [089]
Selbstaufbau| 3,03 |0,79| ™ | 313 |os81| ™% | 300 |073] "*

Tab. 3.19: Krankheitsverarbeitung und praktische Unterstiitzung

Danicht alle Einzelitems in die Subskalen eingehen, wird eine Untersuchung auf

Itemebene angeschlossen. Dabei unterscheiden sich Patienten mit hohem Support

von Patienten mit niedrigem Support in folgenden V erarbeitungsmechanismen:




“+v

SS
hoch/
niedrig

Krankheitsverarbeitungzu T1 (MW) | SD Sig.

I nformationen Uber Erkrankung und Behandlung 382 | 117 | ns.

suchen 3,89 1,05

Nicht-Wahrhaben-Wollen des Geschehenen 205 | 127 | ns
2,10 1,23

Herunterspielen der Bedeutung und Tragweite 213 | 1,21 | ns
2,11 1,10

\Wunschdenken und Tagtraumen nachhangen 191 | 1,15 |p=0,001
2,48 1,29

Sich selbst die Schuld geben 1,72 | 1,12 | ns
1,72 1,00

Andere verantworlich machen 133 | 0,85 | ns.
1,59 1,05

Aktive Anstrengungen zur Losung der Probleme 350 | 1,33 | ns.

unternehmen 3,53 1,14

Einen Plan machen und danach handeln 2,76 | 1,38 | ns
2,97 1,23

Ungeduldig und gereizt auf andere reagieren 1,86 | 1,04 |p=0,006
2,26 1,15

Gefiihle nach auRRen zeigen 248 | 1,14 | ns.
2,56 0,98

Gefiihle unterdriicken, Selbstbeherrschung 290 | 1,26 | ns.
3,03 1,14

Stimmungsverbesserung durch Alkohol/ 121 | 060 | ns

Beruhigungsmittel suchen 1,31 | 0,64

Sich mehr génnen 247 | 1,26 | ns.
2,25 1,05

Sich vornehmen intensiver zu leben 332 | 1,34 | ns
3,18 1,27

Entschlossen gegen die Krankheit ankampfen 4,38 | 0,96 |p=0,025
4,08 0,91

Sich selbst bemitleiden 148 | 0,85 | ns.
1,64 0,81

Sich selbst Mut machen 392 | 113 |p<0,001
3,37 1,03

Erfolge und Selbstbestétigung suchen 287 | 137 | ns.
2,99 1,32




“Tv

Sich abzulenken versuchen 320 | 1,32 n.s.
3,15 1,20

Abstand zu gewinnen versuchen 292 | 135 | ns
2,97 1,14

Die Krankheit als Schicksal nehmen 317 | 1,29 n.s.
2,99 1,15

Ins Griibeln kommen 239 | 1,22 n.s.
2,45 1,16

Trost im religiosen Glauben suchen 234 | 128 | ns.
2,24 1,39

Versuch in der Krankheit einen Sinn zu sehen 1,92 | 125 | ns
2,08 1,34

Sich damit trosten, daR es andere noch schlimmer 2,71 | 1,40 | ns.

getroffen hat 2,81 1,33

Mit dem Schicksal hadern 1,80 | 1,14 | ns
2,06 1,16

Genau den arztlichen Rat befolgen 4,38 | 0,84 |p=0,011
4,11 0,72

Vertrauen in Arzte setzen 419 | 1,01 |p=0,008
3,82 0,94

Den Arzten mif3trauen, Diagnose tberpriifen lassen, 151 | 091 |p=0,004

andere Arzte aufsuchen 1,94 | 1,15

Anderen Gutes tun wollen 321 | 1,20 | ns.
3,31 1,23

Galgenhumor entwickeln 25 | 138 | ns.
2,83 121

Hilfe anderer in Anspruch nehmen 244 | 109 | ns
2,49 0,92

Sich gerne umsorgen lassen 263 | 1,14 | ns
2,46 1,07

Sich von anderen Menschen zurtickziehen 1,83 | 1,14 |p=0,043
2,15 1,12

Sich auf frihere Erfahrungen mit &hnlichen 2,00 1,30

Schicksalsschlagen besinnen 2,32 1,33 n.s.

Tab. 3.20: Krankheitsverarbeitung (Items) und soziale Unterstiitzung zu T1



“t1

hoch/
niedrig

Krankheitsverarbeitung zu T2 (MW) | SD Sig.

I nformationen tber Erkrankung und Behandlung 342 | 1,23 | ns.

suchen 346 | 1,14

Nicht-Wahrhaben-Wollen des Geschehenen 1,9 | 1,30 | ns
2,16 1,17

Herunterspielen der Bedeutung und Tragweite 1,9 | 1,16 |p=0,049
2,26 1,18

\Wunschdenken und Tagtraumen nachhangen 184 | 1,12 |p=0,003
2,28 1,13

Sich selbst die Schuld geben 161 | 1,06 | ns
1,74 0,97

Andere verantworlich machen 1,22 | 0,63 |p=0,001
1,58 0,96

Aktive Anstrengungen zur Losung der Probleme 324 | 1,34 | ns.

unternehmen 3,30 1,18

Einen Plan machen und danach handeln 2,77 | 140 | ns
2,75 1,14

Ungeduldig und gereizt auf andere reagieren 1,93 | 1,06 |p=0,004
2,34 111

Gefiihle nach auRRen zeigen 239 | 1,08 | ns.
2,46 1,03

Gefiihle unterdriicken, Selbstbeherrschung 29 | 118 | ns
3,03 1,11

Stimmungsverbesserung durch Alkohol/ 1,16 | 048

Beruhigungsmittel suchen 1,25 | 0,62 n.s.

Sich mehr génnen 242 | 1,29 | ns.
2,66 1,12

Sich vornehmen intensiver zu leben 318 | 1,35 | ns
3,37 1,14

Entschlossen gegen die Krankheit ankampfen 418 | 1,06 | ns
3,97 0,98

Sich selbst bemitleiden 1,36 | 0,75 |p=0,015
1,60 0,80

Sich selbst Mut machen 368 | 1,22 | ns
3,65 1,03

Erfolge und Selbstbestétigung suchen 286 | 1,27 | ns.
2,90 1,17




“TU

Sich abzulenken versuchen 306 | 1,23 | ns.
3,04 1,20

Abstand zu gewinnen versuchen 291 | 125 | ns
3,07 1,08

Die Krankheit als Schicksal nehmen 29 | 1,39 n.s.
3,00 121

Ins Griibeln kommen 228 | 124 | ns.
2,44 1,23

Trost im religiosen Glauben suchen 226 | 133 | ns
2,17 1,31

Versuch in der Krankheit einen Sinn zu sehen 206 | 1,38 | ns.
2,01 1,17

Sich damit trosten, daR es andere noch schlimmer 282 | 141 n.s.

getroffen hat 2,53 1,37

Mit dem Schicksal hadern 182 | 1,10 | ns
2,01 1,07

Genau den arztlichen Rat befolgen 4,25 | 0,90 |p=0,045
4,04 0,79

Vertrauen in Arzte setzen 421 | 091 |p=0,001
3,77 1,14

Den Arzten mitrauen, Diagnose tiberpriifen lassen, 1,49 | 0,86 |p=0,036

andere Arzte aufsuchen 1,73 | 0,99

Anderen Gutes tun wollen 308 | 1,12 n.s.
3,15 1,15

Galgenhumor entwickeln 248 | 129 | ns
2,57 1,19

Hilfe anderer in Anspruch nehmen 259 | 112 | ns
2,39 1,01

Sich gerne umsorgen lassen 2,75 | 118 | ns
2,49 0,98

Sich von anderen Menschen zurlickziehen 161 | 0,95 |p=0,007
1,96 1,07

Sich auf frihere Erfahrungen mit &hnlichen 1,91 1,21 |p=0,009

Schicksalsschlagen besinnen 2,31 1,18

Tab. 3.21: Krankheitsverarbeitung (Items) und soziale Unterstiitzung zu T2



“+o

SS
hoch/
niedrig

Krankheitsverarbeitung zu T3 (MW) | SD Sig.

| nformationen Uber Erkrankung und Behandlung 349 | 1,30 | ns.

suchen 344 | 1,18

Nicht-Wahrhaben-Wollen des Geschehenen 201 | 125 | ns
2,30 121

Herunterspielen der Bedeutung und Tragweite 203 | 112 | ns
2,19 1,11

\Wunschdenken und Tagtraumen nachhangen 1,97 | 1,21 |p=0,003
2,43 121

Sich selbst die Schuld geben 157 | 1,00 | ns
1,80 1,05

Andere verantworlich machen 1,23 | 0,70 |p<0,001
1,65 1,00

Aktive Anstrengungen zur Losung der Probleme 338 | 1,30 | ns.

unternehmen 341 1,12

Einen Plan machen und danach handeln 262 | 1,38 | ns
2,80 1,13

Ungeduldig und gereizt auf andere reagieren 1,97 | 1,00 |p=0,023
2,27 111

Gefiihle nach auRRen zeigen 232 | 1,04 | ns
2,31 0,89

Gefiihle unterdriicken, Selbstbeherrschung 29 | 124 | ns.
2,95 1,07

Stimmungsverbesserung durch Alkohol/ 1,20 | 061 | ns

Beruhigungsmittel suchen 1,28 | 0,57

Sich mehr génnen 253 | 1,27 | ns.
2,68 1,14

Sich vornehmen intensiver zu leben 323 | 1,36 | ns
3,25 1,18

Entschlossen gegen die Krankheit ankampfen 420 | 0,97 |p=0,033
3,94 0,95

Sich selbst bemitleiden 149 | 087 | ns.
1,61 0,82

Sich selbst Mut machen 3,72 | 1,17 |p=0,019
3,39 1,06




v

Erfolge und Selbstbestétigung suchen 291 | 125 | ns
2,99 1,11

Sich abzulenken versuchen 310 | 1,32 n.s.
3,09 1,06

Abstand zu gewinnen versuchen 290 | 1,32 | ns
2,99 1,12

Die Krankheit als Schicksal nehmen 313 | 1,29 n.s.
3,13 1,13

Ins Griibeln kommen 232 | 124 | ns.
2,43 1,20

Trost im religiosen Glauben suchen 210 | 126 | ns.
2,26 1,30

Versuch in der Krankheit einen Sinn zu sehen 19 | 125 | ns
2,15 1,24

Sich damit trosten, daR es andere noch schlimmer 247 | 141 n.s.

getroffen hat 2,58 1,24

Mit dem Schicksal hadern 1,73 | 1,06 | ns
1,89 0,99

Genau den arztlichen Rat befolgen 4,09 | 0,98 |p=0,009
3,79 0,79

Vertrauen in Arzte setzen 4,17 | 0,95 |p<0,001
3,69 0,86

Den Arzten mitrauen, Diagnose tiberpriifen lassen, 146 | 0,88 |p=0,023

andere Arzte aufsuchen 1,75 | 1,10

Anderen Gutes tun wollen 319 | 114 | ns
3,10 1,02

Galgenhumor entwickeln 25 | 129 | ns
2,50 1,19

Hilfe anderer in Anspruch nehmen 243 | 119 | ns
2,24 0,86

Sich gerne umsorgen lassen 269 | 1,21 |p=0,001
2,22 0,99

Sich von anderen Menschen zuriickziehen 164 | 097 |p=0,005
2,00 1,08

Sich auf frihere Erfahrungen mit &hnlichen 1,63 1,02 |p=0,003

Schicksalsschlagen besinnen 2,03 1,12

Tab. 3.22: Krankheitsverarbeitung (Items) und soziale Unterstiitzung zu T3



AL

Zusammenfassend wahlen Patienten mit niedrigem Support zu T1 haufiger die
Copingstrategien ,,Wunschdenken und Tagtraumen nachhéngen“, ,,Ungeduldig
und gereizt auf andere reagieren“, ,Den Arzten miRtrauen, die Diagnose
Uberpriifen lassen, andere Arzte aufsuchen* und , Sich von anderen Menschen
zurtickziehen. Patienten mit hohem Support setzen haufiger die Strategien
»Entschlossen gegen die Krankheit ank&mpfen“, ,Sich selbst Mut machen®,
,Genau den arztlichen Rat befolgen* und , Vertrauen in die Arzte setzen” ein. Zu
T2 verwenden Patienten mit niedriger Unterstitzung zusdtzlich haufiger
“Herunterspielen der Bedeutung und Tragweite“, ,Andere verantwortlich
machen”, ,Sich selbst bemitleiden” und ,Sich auf frihere Erfahrungen mit
ahnlichen Schicksalsschldgen besinnen”. Kein Unterschied mehr findet sich bei
dem Item ,, Sich selbst Mut machen®. Zu T3 findet sich kein Unterschied mehr bei
»Herunterspielen der Bedeutung und Tragweite* und ,Sich selbst bemitleiden®,
dafUr wird , Entschlossen gegen die Krankheit ankampfen® und ,, Sich selbst Mut
machen” wieder héufiger von Patienten mit hoher Unterstiitzung angewendet.
Zusétzlich geben diese Menschen zu T3 héufiger an, sie wirden ,Sich gerne
umsorgen lassen”. Die Unterschiede bei den Items ,Wunschdenken und
Tagtraumen nachhéngen®, ,,Ungeduldig und gereizt auf andere reagieren”, ,,Den
Arzten miRtrauen, die Diagnose Uberpriffen lassen, andere Arzte aufsuchen®,
»Slch von anderen Menschen zurtickziehen®, ,, Genau den arztlichen Rat befolgen*®
und ,Vertrauen in die Arzte setzen* bleiben (ber den gesamten

Untersuchungszeitraum konstant signifikant.



3.6.3 Lebensqualitat

o

Der Bereich Lebensqualitét wird durch den Fragebogen FACT-G gemessen. Hier

finden sich folgende Zusammenhéange mit der sozialen Unterstiitzung:

L ebensqualitat und soziale Unter stlitzung Gesamtscore

FACT-G T1 T2 T3
SS SS SS
Bereiche: | hoch/ | SD | Sig. | hoch/ | SD | Sig. | hoch/ | SD | Sig.
niedrig niedrig niedrig
R . 6,87 |6,86| _ 8,00 [8,00|,_ 6,78 |6,16| _
Kdrperlich 899 |6.86 p=0,007 0.68 | 9,68 P=0,034 8.45 |6.07 p=0,030
Familie
5,98 |5,97 6,23 | 6,22 6,39 |3,55
und | g1 |91 P00 951 | 9517000 1043 | 420[P<000
Freunde
" 1,16 |1,16 1,39 (1,39| _ 1,30 |1,27| _
Arzte 205 |2.05 p<0,001 195 |1.94 P=0,003 233 |1.63 p=0,045
Seelisches
491 (490| _ 498 4,97 521 4,00
Wohlbe- | 51 14,90 P=0013 577 |577| ™S | 622 |3.97P<0:001
finden
Funktions-
N 9,85 19,85 10,01 (10,01 _ 9,60 |5,36
fahigkeit 13.24 13’24p<0,001 12.09 12’OgP—O,OOB 1222 529 p<0,001
Tab. 3.23: Lebensgualitét und soziale Unterstiitzung Gesamtscore
L ebensqualitét und cognitive soziale Unterstiitzung
FACT-G T1 T2 T3
SS SS SS
Bereiche: | hoch/ | SD | Sig. | hoch/ | SD | Sig. | hoch/| SD | Sig.
niedrig niedrig niedrig
R . 6,75 |553| _ 8,31 |6,50 6,99 |6,14| _
Kdrperlich 9.20 |568 p=0,001 954 |572 n.s. 8.62 |609 p=0,047
Familie
5,87 |3,87 6,28 |3,80 6,84 | 3,69
und 1 965 1461 P00 1046 | 401 <000 1106 | 4,27[P<00
Freunde
" 1,08 1,27 1,41 147\, _ 1,42 |1,32
Arzte 216 |1.33 p<0,001 207 |1.42 P=0,001 251 |1.70 p<0,001
Seelisches 3,82 4,13
481 _ 5,04 (3,83 5,40
Wohlbe- 6.32 3,70 |p=0,003 583 |371 n.s. 6.24 3,73| n.s.
finden
Funktions-
T 9,86 |5,33 10,28 [5,74 |, _ 10,07 |5,52| _
fahigkeit 12,92 |5,12 p<0,001 12,07 |5.00 P=0,015 1227 513 p=0,002

Tab. 3.24: Lebensgualitét und cognitive Unterstiitzung




L ebensqualitdt und emotionale soziale Unterstlitzung

I

FACT-G T1 T2 T3
SS SS SS
Bereiche: | hoch/ | SD | Sig. | hoch/ | SD | Sig. | hoch/ | SD | Sig.
niedrig niedrig niedrig
R . 6,93 |566| _ 8,37 |6,57 6,68 |6,25| _
Kdrperlich 877 |554 p=0,015 9.43 |5.58 n.s. 911 |5.68 p=0,002
Familie
5,88 |3,94 6,40 | 3,85 6,56 3,54
und 1 g'65 | 4,48 |P<C0L 1026 |413|P<000L 1138 |3.94|P<000L
Freunde
" 1,11 |1,23 146 |1,49|_ 1,37 |1,26
Arzte | o7 1,46 (P00 198 141|790 553 |174|P<000L
Seelisches
487 |3,86| _ 501 |3,82 520 (4,08 _
Wohlbe- | g'y5 | 366 |P00LL 591 |375| NS | 57 |376|P7000
finden
Funktions-
S 991 |535 10,29 |5,74|__ 9,56 |5,39
fahigkeit 1279 |5.16 p<0,001 12.10 | 4.97 P=0,015 13.06 | 4,92 p<0,001
Tab. 3.25: Lebensgualité und emotionale Unterstiitzung
L ebensqualitat und praktische soziale Unter stitzung
FACT-G T1 T2 T3
SS SS SS
Bereiche: | hoch/ | SD | Sig. | hoch/ | SD | Sig. | hoch/ | SD | Sig.
niedrig niedrig niedrig
R . 7,01 |545| _ 8,32 16,38 6,64 |587| _
Kdrperlich 8.83 |6,00 p=0,018 0.66 |5.98 n.s. 934 |641 p=0,001
Familie
6,18 4,13 6,59 |3,81 6,99 3,73
und | giag | 454 (P00 1004 | 4554|7000 1065 | 4.45|P<000
Freunde
" 1,20 |1,31 143 |1,45| 155 (145| _
Arzte 190 |1.41 p<0,001 210 |1.46 P=0,001 220 |1.64 p=0,001
Seelisches
496 |3,86| _ 5,13 |3,72 523 3,88 _
Wohlbe- | g'ag | 373|P=0.036 5'7g |395| NS | g1 |419|P7000
finden
Funktions-
S 992 |520 10,41 |5,70|__ 9,88 |521
fahigkeit 12.89 |551 p<0,001 1212 |495 P=0,023 1268 |5.60 p<0,001

Tab. 3.26: Lebensgualitét und praktische Unterstiitzung

Zu Beginn der Therapie zeigt sich im T-Test fur unverbundene Stichproben, dal3

die soziale Unterstitzung mit allen gemessenen Bereichen des Fact-G korréliert.




Patienten mit schlechtem Support empfinden in allen Bereichen weniger
Lebensqualitéat als Patienten mit einem gut tragfdhigen sozialen Netz. Nach
Abschlul® der Strahlentherapie 183t sich der Zusammenhang mit dem seelischen
Wohlbefinden in keinem gemessenen Bereich mehr nachweisen. Korperliche
Beschwerden korrelieren nur noch im Gesamtscore mit der sozialen
Unterstiitzung, nicht mehr aber in den einzelnen Unterbereichen. Sechs Wochen
nach abgeschlossener Therapie zeigen sich wieder Zusammenhange in sdmtlichen
Bereichen mit Ausnahme des seelischen Wohlbefindens, welches nicht mehr

signifikant mit Unterstiitzung im cognitiven Bereich zusammenhangt.

3.7 Unterschiede in der sozialen Unter stiitzung in Abhangigkeit
von der Tumorentitat

Im Folgenden werden die haufigsten Bestrahlungsregionen, eingeteilt in 5
Gruppen, beschrieben. Um statistisch verwertbare Aussagen machen zu kénnen,
wurden nur Gruppen gebildet, in die mindestens 30 Patienten eingeschlossen
werden konnten. Alle Ubrigen Patienten wurden in die Gruppe , Sonstige*

aufgenommen. Die Patienten verteilten sich wie folgt:
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Abb. 3.9: Verteilung der Tumorgruppen des Studienkollektivs
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Es wird untersucht, ob Patienten mit unterschiedlichen Tumorlokalisationen sich
zu Behandlungsbeginn hinsichtlich ihrer Unterstiitzung unterscheiden. Hierbei
zeigt sich im Krusal-WallisTest, da3 zwischen den einzelnen Gruppen
signifikante Unterschiede im Bereich der Gesamtunterstiitzung (p=0,007), der
cognitiven (p=0,002) sowie der emotionalen Unterstitzung (p=0,040) bestehen.
Kein Unterschied 183t sich im Bereich der praktischen Unterstiitzung nachweisen.
Nachstehende Abbildung zeigt die unterschiedlichen Verteilungen der Gruppen.

6

Social support Gesamtscore

N= 34 34 57 a4 33 60
HNO Mamma Lymphom
Gastrointestinal Urogenital Sonstige

Tumorgruppen zu T1

Abb. 3.10: Soziale Unterstiitzung bei einzelnen Tumorgruppen

Es wurden nun die einzelnen Bestrahlungsregion untersucht. Hierbei zeigen
digienigen Patientinnen, die an der Brustdrise bestrahlt werden, eine signifikante
Abnahme der emotionalen Unterstiitzung im Verlauf der Behandlung (p=0,027).
Ein &hnliches Ergebnis a3t sich bei keiner der Ubrigen Bestrahlungsregionen
feststellen. Abb. 3.11 zeigt den Verlauf der Unterstiitzung in Abhangigkeit von

der Tumorgruppe.
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Abb. 3.11: Soziale Unterstiitzung Gesamtscore bei einzelnen Bestrahlungs-
bereichen Ubersicht

In Abb. 3.12 werden Unterschiede in der Unterstiitzung bei Patientinnen mit

Mammatumor im Vergleich zu allen tbrigen Tumorentitéten dargestellt.
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Mamma - CA Sonstiges CA

Emotionale Unterstitzung bei Mammakarzinom

Abb. 3.12: Emotionale soziale Unterstiitzung bei Patientinnen mit
Mammakarzinom
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Unter dem Punkt 3.4 wurde gezeigt, dad3 Frauen grundsdtzlich weniger
Unterstiitzung aufweisen als Manner. Es wird deshalb untersucht, ob die
schlechtere Unterstiitzung bei Mammakarzinompatientinnen bereits durch die
gefundenen geschlechtsspezifischen Unterschiede erklart werden kann oder ob es
sich um eine spezifische Belastung der Patientinnen mit Mammakarzinom unter
Strahlentherapie handelt. Deshalb werden die Mittelwerte der Patientinnen mit
Mammakarzinom verglichen mit den Mittelwerten der Patientinnen mit anderen
Malignomen. Hierbei ergibt sich folgendes:

Untersucht man ausschliefdlich die an der Studie teilnehmenden Frauen, so nimmt
die soziale Unterstiitzung im Zeitverlauf bei Mammakarzinompatientinnen zwar
nicht signifikant stérker ab als bei Patientinnen mit anderer Tumorlokalisation
(keine Signifikanz der MANOVA). Zu einzelnen Mef3punkten unterscheiden sie
sich jedoch sehr wohl:

T1 T2 T3 Manova
Tumor |[MW| Sig. | MW | Sig. | MW | Sig. Sig.
Cognitiver Mamma Ca 4,11 3,99 39 |
Support |anderesca|4.22| ™S | 422 | NS | 407 [PFO037 ns
EmotionalerM amma Ca 4,08 3,97 389 |
Support |anderescal|4.21| ™S | 422 | NS | 44 [PF0029) ns
Praktischer Mamma Cal 3,98 3,91 381 |
Support nderesCa|4.18| ™S | 420 | ™S | 418 [P7O033 ns
Gesamt- |Mamma Ca 4,07 39 | 389 |
score  lnderesCa|4.21| NS | a2 [PT0042) 454 [PF0.020 NS

Tab. 3.27: Social Support: Unterschiede zwischen Patientinnen mit Mamma: bzw.
anderem Karzinom

Wahrend zu T1 im Mann-Whitney-U- Test noch keine signifikanten Unterschiede
nachzuweisen sind, geben die Patientinnen zu T2 weniger soziale Unterstiitzung
im Gesamtscore (p=0,042) an. Zu T3 zeigt sich eine geringere Unterstiitzung im
Gesamtscore (p=0,020) sowie in den Unterscores fur cognitive (p=0,037),
emotionale (p=0,029) und praktische Unterstiitzung (p=0,033).



U

3.8 Subjektiver psychosozialer Betreuungswunsch

3.8.1 Beschreibung der geaul3erten Betreuungswiinsche

Das subjektive Bedlrfnis nach psychosozialer Betreuung wird zu jedem Zeitpunkt
im Fragebogen BB erfragt. Zuerst wird dargestellt, inwieweit Patienten glauben,
dal? sich Probleme durch Gespréache |6sen lassen und welche Betreuungswiinsche

sie auf3ern.
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Zeitpunkt

Prozent

nein In manchen Féllen ja

In den wenigsten Féllen in vielen Fallen

Abb. 3.13: Sind Probleme durch psychologische Gespréche |6sbar? Ubersicht

Weder verandert sich die Einstellung dazu, ob Probleme Uber psychologische
Gespréche l6sbar seien, im Zeitverlauf, noch unterscheiden sich Patienten mit
geringen Unterstiitzungsressourcen von Patienten mit hohem Support in dieser
Hinsicht. Nun wird dargestellt, welche Art von Unterstiitzungsangeboten sich

Patienten zu den einzelnen M el3punkten winschten.

Zur besseren Ubersichtlichkeit der graphischen Darstellung werden mehr
psychotherapeutische  Winsche getrennt von mehr praktisch ausgerichteten
Betreuungswinschen dargestellt.
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Welche Form von Hilfewirden Siesich in Ihrer jetzigen Situation

winschen?

T1

T2

T3 ANOVA

Besprechung seelischer
Probleme mit einem Arzt

2,42

2,23

2,52

p=0,003

Besprechung seelischer
Probleme mit eéinem
Psychotherapeuten

2,13

2,11

2,04

n.s

Besprechung seelischer
Probleme mit einem Seelsor ger

1,62

1,68

1,71

n.s

Patientengruppe zur
Besprechung seelischer
Probleme unter Leitung eines
Arztes oder Psychologen

1,99

1,98

1,97

n.s

Teillnahme an einer
Selbsthilfegruppe

1,88

1,92

1,74

p=0,011

Tab. 3.28: Soziale Unterstiitzung und psychische Betreuung

Besprechung mit Arzt

Besprechung mit

Psychotherapeut

Besprechung mit

Pfarrer

psychologischer Betreuungswunsch

T1 T2

Zeitpunkt

T3

Patientengruppe

unter prof. Leitung

Selbsthilfegruppe

Abb. 3.14: Soziale Unterstiitzung und psychische Betreuung

Im Zeitverlauf der Behandlung sinkt der Wunsch der Patienten nach

Besprechungsmaoglichkeiten seelischer Probleme mit einem Arzt erst leicht ab,

steigt dann zur ersten Nachbeobachtung jedoch tiber den Ausgangswert an.
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Das Bedurfnis nach Tellnahme an einer Selbsthilfegruppe verstarkt sich nochmals
nach Abschlul? der Therapie und nimmt zu T3 wieder ab. Tab. 3.29 und Abb. 3.15

zeigen, welche praktische Unterstiitzung von Patienten gewinscht wird:

Welche Form von Hilfewtlrden Siesich in Ihrer jetzigen Situation
wunschen?
T1 T2 T3 ANOVA

Unterstlitzung bei Arbeitswechsel/ 1,45 1,44 1,45 n.s.
Umschulung

Beratung in Rentenfragen 1,84 1,87 1,90 n.s.

Pflegerische Betreuung zu Hause 1,96 1,72 1,77 | p=0,016

Zusatzliche Sachinformationen tGber | 3,70 3,54 3,42 | p=0,022
Behandlungsmoglichkeiten und —
folgen

Tab. 3.29: Soziale Unterstiitzung und praktische Betreuung

5

Zusétzliche Sach-

informationen

Beratung bzgl.

Umschulung

Beratung in

—_ Rentenfragen

Pflegerische

praktischer Betreuungswunsch

1 Betreuung
Tl T2 T3

Zeitpunkt
Abb. 3.15: Soziale Unterstiitzung und praktische Betreuung

Das Bedurfnis nach  zusézlichen  Sachinformationen  Gber  die
Behandlungsmadglichkeiten und Nebenwirkungen ist das mit Abstand am stérksten
gewtnschte Betreuungsangebot. Der Wunsch danach ist zu Beginn der Therapie
am starksten ausgepragt und nimmt im Verlauf etwas ab. Der Wunsch nach
Beratung Uber Pflegemoglichkeiten zu Hause ist zu T1 am stérksten ausgepragt.
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Im Verlauf nimmt er wieder leicht ab. Die Ubrigen Angebote werden zu den

verschiedenen Zeitpunkten vergleichbar stark gewtinscht.

3.8.2 Bedeutung der
Betreuungswunsch

sozialen Unterstitzung far

den subjektiven

Im Folgenden wird mittels Mann-Whitney-U-Test geprift, ob Patienten mit

schlechtem bzw. gutem Support unterschiediche Bertreuungswiinsche haben.

T1

T2

T3

Anova

hoch

SS
niedrig

Sig.

hoch

SS
niedrig

Sig.

hoch

SS
niedrig

Sig.

Sig.

Besprechung
sedlischer
Probleme

mit Arzt

2,37

2,60

n.s.

2,09

2,43

p=0,039

2,53

251

n.s.

n.s.

Besprechung
seelischer
Probleme

mit Psycho-
ther apeut

2,09

2,29

n.s.

2,01

2,30

n.s.

1,88

2,27

p=0,024

n.s.

Besprechung
sedischer
Probleme

mit
Sedlsorger

1,61

1,64

n.s.

1,57

1,84

p=0,027

1,59

1,88

p=0,043

n.s.

Zusétzliche
I nfor mation
zur Therapie

3,61

3,89

n.s.

3,50

3,59

n.s.

341

3,44

n.s.

n.s.

Patienten-
gruppe zur
Besprechung
sedlischer
Probleme

1,97

2,07

n.s.

1,88

2,11

p=0,034

1,88

2,10

n.s.

n.s.

Teilnahme
an einer
Selbsthilfe-
gruppe

1,84

2,00

n.s.

1,81

2,08

n.s.

1,63

1,88

n.s.

p=0,021

Unterstitz-
ung bei
Umschulung

1,41

1,56

n.s.

1,27

1,67

p=0,001

1,31

1,64

p=0,001

p=0,004

Beratungin
Renten-
fragen

1,83

1,86

n.s.

1,70

2,09

p=0,028

1,74

2,12

p=0,013

n.s.

Pflegerische
Betreuung

zu Hause

191

2,11

n.s.

1,61

1,86

n.s.

1,61

1,95

p=0,002

n.s.

Tab. 3.30: Soziale Unterstiitzung und psychosozialer Betreuungsbedarf
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Zu Beginn der Therapie geben beide Patientengruppen gleiche
Betreuungswinsche an. Nach Abschlul® der Therapie winschen Patienten mit
schlechter Unterstiitzung signifikant haufiger die Besprechung seelischer
Probleme mit einem Arzt, einem Seelsorger, Unterstiitzung bei Umschulung und
Beratung in Rentenfragen. Sechs Wochen nach Therapieabschlul? geben sie nicht
mehr ein starkeres Bedlrfnis nach Besprechung seelischer Probleme mit einem
Arzt an, dafir nun mit einem Psychotherapeuten. Immer noch haben sie mehr
Bedurfnis nach Unterstitzung durch einen Seelsorger, Unterstitzung bei
Umschulung, Beratung in Rentenfragen und nun auch Beratung Uber pflegerische

Beratung zu Hause.

Im Verlauf der Beobachtung verhalten sich gut und schlecht unterstiitzte Patienten
unterschiedlich. Bei den Patienten mit viel Unterstitzung geht das Interesse an
Selbsthilfegruppen im Verlauf der Untersuchung eher zuriick, wohingegen sie bei
schlecht unterstitzten Patienten erst zunimmt, um dann wieder abzunehmen. Das
Bedirfnis nach Unterstitzung bei einer Umschulung nimmt bei Patienten mit
hohem Support erst ab, um anschlief3end wieder leicht anzusteigen. Bei gering
unterstiitzten Patienten nimmt das Bedirfnis erst zu und anschlief3end wieder
etwas ab. Digjenigen Patienten, bei denen die soziale Unterstiitzung
(Gesamtscore) zwischen Therapiebeginn und Nachsorge abnimmt, unterscheiden
sich im T-Test 6 Wochen nach Abschlul® der Behandlung nicht signifikant in
lhren Betreuungswinschen von Patienten, deren Support gleichbleibt oder

ansteigt.
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Vergleich T1zu T3

Abnahme/
Zunahme oder SD Sig.
gleicher SS

Besprechung seelischer 2,57 1,28 s
Probleme mit einem Arzt 2,50 1,31 "
Besprechung seelischer 2,16 1,44 s
Probleme mit Psychotherapeut 1,97 1,25 "
Besprechung seelischer 1,78 1,06 s
Probleme mit einem Seelsorger 1,63 1,00 "
Zusatzliche Information 3,53 1,38 s
zur Therapie 3,36 1,40 "
Patientengruppe 1,98 1,27 s
zur Besprechung seelischer Probleme 1,99 1,24 "
Teilnahme an einer 1,79 1,13 s
Selbsthilfegruppe 1,72 1,03 "

. . 1,43 0,97
Unterstlizung bei Umschulung 150 103 n.s.

_ 1,87 1,41
Beratung in Rentenfragen 196 1,44 n.s.
Pflegerische Betreuung 1,72 1,17 s
Zu Hause 1,78 1,32 "

Tab. 3.31: Soziale Unterstiitzung und psychosozialer Betreuungsbedarf - guter vs.

schlechter Support

3.9 Einflu3faktor en auf die soziale Unter stiitzung

Nachdem die I nteraktionen des social supports mit den verschiedenen gemessenen

Bereichen aufgezeigt wurden, wird untersucht, welche der erfassten Faktoren das

Ausmal’ der wahrgenommenen sozialen Unterstiitzung erklaren konnen. Hierzu

werden folgende Faktoren einer linearen Regressionsanalyse unterzogen:

Soziodemographisch/medizinische Faktoren: Alter, Geschlecht, Familienstand

(ledig, verheiratet oder getrennt/geschieden/verwitwet), vorhandene Kinder,

hochster Schulabschlul3, Versicherungsstatus, Karnofski-Index und Tumorgruppe.



Psychologische Faktoren: Krankheitsverarbeitung (FKV-Subskalen: aktives,
problemorientiertes Coping, depressive Verarbeitung, Ablenkung und
Selbstaufbau, Religidsitét und Sinnsuche, Bagatellisierung und Wunschdenken),
Depressivitdt (SDS-Gesamtscore) und die Lebensqualitdt (Fact-G-Scores:
korperliches Wohlbefinden, Verhdltnis zu Freunden, Bekannten und Familie,
Verhétnis zu den Arzten, seelisches Wohlbefinden, Funktionsfahigkeit). Es wird
geprift, welche dieser Einflulfaktoren den social-support-Gesamtscore

hinreichend erklaren kdnnen.

L ogistische Regressionsanalyse

Durchgang 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Versicherung ,004 | ,003 | ,003 | ,002 | ,002 | ,002 | ,002 | ,002 | ,002 | ,003
K arnofski-lndex ,187 | ,182 | ,184 | ,186 | ,188 | ,149 | ,154 | ,159 | ,128 | ,085
L ebensalter 674 | 673 | 646 | ,662 | ,693

Familienstand ,169 | ,163 | ,159 | ,144 | ,143 | ,156 | ,158 | ,151 | ,132 | ,150
Geschlecht ,995

Haben Sie ,104 | ,2100 | ,096 | ,091 | ,093 | ,075 | ,076 | ,073 | ,065 | ,063
Kinder?

Depressives 746 | 742 | 746 | 744

Coping

Aktives Coping 354 | ,352 | ,270 | ,255 | ,268 | ,282 | ,253 | ,234 | ,251 | ,236

Religioses Coping | ,614 | ,613 | ,577 | ,574 | ,591 | ,604

Bagatelliserendes | 475 | /474 | ,482 | 483 | 423 | /433 | ,468 | ,405 | ,387 | ,272

Coping

Ablenkendes ,882 | ,881

Coping

Depressivitat ,008 | ,007 | ,007 | ,007 | ,007 | ,008 | ,005 | ,001 | ,001 | ,000
Tumorlokalisation | ,817 | ,817 | ,811

K orperliche 445 | 442 | 443 | 452 | 426 | 473 | 501 | 544
Beschwerden

Verhaltnis zur ,000 | ,000 | ,000 | ,000 | ,000 | ,000 | ,000 | ,000 |,000 | ,000
Familie

Vertrauen zu ,021 | ,021 | ,020 | ,020 | ,021 | ,017 | ,015 | ,014 | ,013 | ,009
Arzten

Emotionales ,533 | ,530 | ,537 | ,543 | ,405 | ,439 | ,432 | ,458 | ,379 | ,352
Wohlbefinden

Funktionsfahigkeit | ,596 | ,590 | ,594 | ,598 | ,564 | 577 | ,641

Schul/Studien- 428 | 427 | 430 | ,436 | 444 | 421 | ,382 | 417 | 414

abschluld
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L ogistische Regressionsanalyse

Durchgang 11 (12 |13 |14 |15 |16

Versicherung ,001 | ,002 | .001 | ,001 | ,001 | ,001

K arnofski-lndex ,110 | ,069 | ,103 | ,125 | ,163

Lebensalter

Familienstand ,112 | ,105 | ,128

Geschlecht

Haben SieKinder? | ,060 | ,065 | ,066 | ,204

Depressives Coping

Aktives Coping 302

Religioses Coping

Bagatelliserendes | ,226 | ,225
Coping

Ablenkendes
Coping

Depressivitat ,000 | ,000 | ,000 | ,000 | ,000 | ,000

Tumorlokalisation

Korperliche
Beschwerden

Verhaltnis zur ,000 | ,000 | ,000 | ,000 | ,000 | ,000
Familie

Vertrauen zu ,010 | ,011 | ,007 | ,010 | ,005 | ,004
Arzten

Emotionales
Wohlbefinden

FACT
Funktionsfahigkeit

Schul/Studien-
abschluld

Tab. 3.32: Logistische Regression zur Erklérung der sozialen Unterstiitzung
Gesamtscore

Am Ende der Regressionsanalyse stellten sich folgende vier Faktoren als

hinreichend erklérend heraus:

Der Versicherungsstatus: p=0,001,
die Depressivitét: p<0,001
Lebensqualitét im Bereich Familie/Freunde p<0,001 und

Lebensqualitét im Bereich Verhaltniszu Arzten  p=0,004.
Da diese Faktoren Uber den gesamten Regressionsvorgang hinweg signifikant

sind, kann von einer starken Stabilitét dieser Pradiktoren ausgegangen werden.
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4 Diskussion

4.1. Social Support und seine Bedeutung fir die Bereiche
Depression, Krankheitsverarbeitung und L ebensqualitat

Soziale Unterstitzung ist ein bisher nur wenig untersuchter Bereich in der
psychosozialen Therapieforschung bei Karzinompatienten. Die vorliegenden
Ergebnisse bekraftigen jedoch, dal’ social support mit vielen fir den Patienten

relevanten Bereichen korreliert.

4.1.1 Die Beziehungen zwischen Depression und social support

In Hinsicht auf psychiatrische Probleme ist die Depression eine der am besten
untersuchten Erkrankungen bei Krebspatienten. Dabei ist das Erleben von
Traurigkeit eine durchaus normale Reaktion auf schmerzhafte Ereignisse im
Leben, besonders wenn diese mit akuten oder drohenden Verlusten einhergehen
(Massie und Holland 1990). Zur Beurteilung depressiven Symptombilder liegen
verschiedene Klassifikationssysteme vor, um Depressionen an festen Kriterien
diagnostizierbar und unterscheidbar zu machen. Verwendung finden hierbei vor
allem das Diagnostic and Statistic Manual of Mental Disorders der American
Psychiatric Assosiation (DSM V) von 1994 sowie das Kapitel V (F.) der
Internationalen  Klassifikation  psychischer  Stérungen  (ICD-10)  der
Weltgesundheitsorganisation (1993). Beide definieren jewells Kriterien, ab wann

von einer entsprechenden Erkrankung gesprochen werden kann.

In friheren Zeiten wurde ein Kausalzusammenhang zwischen Depressionen und
einer spateren malignen Erkrankung postuliert (Shekelle et a 1981). Dieser
konnte jedoch in folgenden Untersuchungen nicht mehr bestétigt werden (Kaplan
und Reynolds 1988), so dal3 heute davon ausgegangen wird, dal3 depressive
Patienten im Laufe ihres Lebens nicht héufiger an Krebs erkranken. Die
Annahme, dal3 Krebspatienten haufiger depressiv seien als Patienten mit
gleichwertig schweren anderen Krankheiten, lief3 sich in Studien ebenso nicht
bestétigen.
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Die Inzidenz depressiver Erkrankungen ist bei vergleichbar schweren
Erkrankungen &hnlich héufig (Massie und Holland 1990). Insbesondere bei
Karzinompatienten sollte jedoch bedacht werden, dal3 eine Depression auch
organisch bedingt sein kann. Es ist bekannt, dal3 einige Malignome wie z.B.
Hirntumore oder endokrin wirksame Tumore eine Depression auslésen konnen.
Auch Medikamente wie z.B. Herzglykoside oder Antibiotika konnen zur

Entwicklung einer Depression flihren.

In der vorliegenden Untersuchung befindet sich der Mittelwert der
Depressivitdtsskala nach Zung mit 36,79 Punkten noch unter dem
vorgeschlagenen Score-Mittelwert einer situativen Durchgangssymptomatik von
38,4 Punkten (Zung 1976), so dal3 man auch nach dieser Untersuchung nicht
davon ausgehen kann, da3 jeder Patient auf seine Krankheit mit einer
nennenswerten Depression reagiert. Im Vergleich mit anderen Studien liegen die
Werte fur Depressivitdt im untersuchten Patientenkollektiv jedoch im unteren
Bereich. Kirsh et a (2002) fanden in ihrer Untersuchung an Patienten mit
Depression und Chronic Fatigue Syndrom einen Mittelwert von 38,6 und die von
Passik et al (2001) untersuchten Patienten in onkologischer Nachsorge lagen bei
einem Mittelwert von 43,6. Die Pravalenz depressiver Verstimmungen bei
onkologischen Patienten variiert zwar in verschiedene Untersuchungen, kann
jedoch als etwa doppelt so hoch angenommen werden wie bei Patienten ohne
Krebserkrankung (Irvine et a 1991, Mor et a 1994). Die Aussagen Uber die
Haufigkeit depressiver Erkrankungen bei Krebspatienten variieren jedoch
erheblich. Sie reichen, abhangig von den untersuchten Patienten und den
angewandten Mef3methoden, von 4,5% bis 58%. Dies erklart sich durch
unterschiedliche  Studiendesigns, da tellweise ein vorselektioniertes
Patientenkollektiv untersucht wurde und teillweise unselektierte Querschnitt-

untersuchungen vorgenommen wurden.

Zu Beginn der Strahlentherapie fand sich bel 68,7% der Patienten kein Anhalt fir
eine depressive Verstimmung. Bei 18,1% konnte eine leichte und bei 10,1% eine

maiige bis schwere Depression festgestellt werden.
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Bei 3,1% der Patienten bestand eine schwere Depression im Sinne einer schweren
psychiatrischen Erkrankung. Insgesamt lag also bei 13,2% der hier untersuchten
Patienten bereits zu T1 eine psychotherapeutisch oder pharmakologisch
behandlungsbediirftige depressive Stérung vor. Nimmt man die leichteren Formen
hinzu, dann ergeben sich 31,3%. Dies spricht deutlich dafir, dal3 den affektiven
Stérungen im klinischen Alltag eine wichtige Rolle zukommt. Interessant ist, dal3
die Schwere der Depressivitét im Verlauf der Akuttherapie nicht ansteigt. Im
vergleichbaren Kollektiv der bei Faller et a (2003) untersuchten Patientinnen
unter Strahlentherapie wiesen 5% auffdllige Werte auf der HADS
Depressivitatsskala auf.

De Leeuw et al (2000) konnten fur Patienten mit Tumoren im Kopf-Hals-Bereich
zeigen, dal3 ernste Depressionen vor allem bei denjenigen Patienten auftraten (6
bzw. 12 Monate nach Therapie), die sich bei Behandlungsbeginn durch physische
Beschwerden, Dysthymie, geringen emotionalen Support, geringes soziales Netz
und vermeidende Copingstrategien auszeichneten. Die vorliegende Studie kann
bestétigen, dal3 Patienten mit geringem social support signifikant depressiver sind.
Dies zeigt sich nicht nur im Bereich des emotionalen Supports, sondern in allen
untersuchten Bereichen. Auch benutzten diese Patienten ebenfalls haufiger

depressive oder bagatellisierende Copingstrategien.

Haufig findet sich gegentiber psychischen Stérungen ein gewisser therapeutischer
Nihilismus (Spiegel 1996). Der Mythos, alle Krebspatienten seinen depressiv oder
aber man musse sich nicht um die Behandlung von Depressionen kiimmern, da es
normal sei, wenn Krebspatienten etwas depressiv seien, la8t sich jedoch
wissenschaftlich sicherlich nicht unterstitzen. Dies betrifft nicht nur die
Lebensqualitat der Patienten. Es gibt auch Hinweise daftr, dal3 depressive
onkologische Patienten eine geringere Lebenserwartung haben (Faller und
Schmidt 2004), obwohl auch gegenteilige Ergebnisse berichtet werden (Giraldi et
al 1997).



vo

Bei Sellick und Crooks (1999) findet sich eine sehr gute Zusammenstellung und
Beurteillung aktueller Studien, die psychotherapeutische Interventionen bei
depressiven onkologischen Patienten anwendeten. Auf ihre Schlul3folgerungen

wird im Kapitel 4.3 ndher eingegangen.

Das soziale Netzwerk und die soziale Unterstiitzung von depressiv Erkrankten
mul3 in einer besonders differenzierten Form betrachtet und untersucht werden.
Bei psychiatrisch depressiven Patienten ohne Malignom konnte gezeigt werden,
dal3 sich sowohl die sozialen Ressourcen als auch die Zusammensetzung des
sozialen Netzwerkes mit langanhaltender Krankheitsdauer veréndern. Bei
langerfristig depressiven Patienten zeigte sich eine Reduktion der intensiven wie
auch der oberflachlichen Kontakte (Amann 1991). Von unterschiedlich schwer
depressiv Erkrankten wird in der psychiatrischen Forschung Ubereinstimmend
festgestellt, dal? sie im Vergleich zu Kontrollgruppen kleinere soziale Netzwerke
und weniger soziale Unterstiitzung haben. Sie haben weniger Freunde, Vertraute,
Verwandte sowie Arbeitskollegen. In den verschiedenen Bereichen der sozialen
Unterstiitzung haben sie deutliche Defizite (Amann 1991, de Leeuw et a 2000).

In der vorliegenden Untersuchung konnte diese Tendenz nur zum Tell bestétigt
werden: Depressive Patienten (SDS >40 Punkte) gaben zwar zu T1 an,
durchschnittlich 0,92 unterstiitzende Menschen weniger in ihrem Umfeld zur
Verfigung zu haben (SSS Item 20) als nicht depressive, doch war dieser
Unterschied nicht signifikant. Zu T2 wurden sogar durchschnittlich 1,26
Menschen weniger im Umfeld angegeben, doch auch dieser Unterschied erreichte
das Signifikanzniveau nicht. Dasselbe ergab sich zu T3 mit durchschnittlich 0,85
Menschen weniger. Es scheint also nach den vorliegenden Ergebnissen so, dal3 die
Grof3e des sozialen Netzes - zumindest im Zeitraum der Akuttherapie - nicht
abnimmt. Dementsprechend ist das Problem der geringeren sozialen
Unterstiitzung bei depressiven Krebspatienten wohl kein Problem einer geringeren
guantitativen Verfugbarkeit. Eher scheint die Qualitét der angebotenen oder

wahrgenommenen Unterstiitzung verringert.



Dies kann dadurch verstérkt werden, dal3 das soziale Umfeld die Erlebniswelt
eines depressiven Menschen héaufig nicht nachvollziehen kann. Aus der
psychiatrischen Behandlung depressiver Patienten ist bekannt, dal3 der
depressiven Symptomatik mit Interessenverlust, Rickzug und Antriebslosigkeit
vom sozialen Umfeld oft mit gutgemeinten Ratschldgen begegnet wird. Solche
Ratschlage oder die Aufforderung ,,sich endlich zusammenzunehmen® verstérken
die Ruckzugstendenzen des Patienten und begiinstigt das Abwenden des sozialen
Umfeldes vom Betroffenen. Dem kann durch Psychoedukation des Patienten und
auch der Bezugspersonen sinnvoll begegnet werden (Bauml und Pitschel-Walz
2003). Kritisch mul3 aber darauf hingewiesen werden, dal? sich bel depressiven
Patienten oft eine verzerrte Wahrnehmung der Wirklichkeit im Sinne von
dysfunktionalen Kognitionen findet, die zu einer unrealistisch negativen
Beurteilung der Situation fuhrt. Es kénnte also genauso sein, dal3 das vorhandene
soziale Netz vom Patienten nur nicht als solches wahrgenommen oder genutzt
werden kann. Dies kann im Einzelfall nur mit Hilfe einer Fremdanamnese geklart

werden.

Herausstechend fand sich, dal’ digjenigen Patienten, die Gber nur geringe soziale
Unterstiitzung verfugen, signifikant depressiver sind als Patienten mit hohem
Support. Diese Patienten weisen in alen Bereichen und zu allen Mef3punkten
stark signifikant erhohte Depressionswerte auf. Die Mittelwertsunterschiede
reichten dabei von 4,15 Punkten (emotionale Unterstitzung zu T2) bis 9,76
Punkten (praktische Unterstitzung zu T2), was die klinische Relevanz

unterstreicht.

Es kann aso zusammenfassend davon ausgegangen werden, dal3 ein nicht
unerheblicher Prozentsatz onkologischer Patienten eine Kklinisch relevante
Depression aufweist und dementsprechend einer Therapie zugefthrt werden
sollte. Depressionen kénnen direkt (z.B. im Wechselspiel Depression/Schmerz)
wie auch indirekt (z.B. durch erschwerte Compliance) auf die Behandlung der
Krebserkrankung Einflul3 nehmen. Therapeutisch lassen sich Depressionen

sowohl medikamentds als auch psychotherapeutisch gut behandeln.



Patienten mit einem schlecht arbeitenden sozialen Netz haben deutlich erhohte
Depressionswerte. Besonders bei diesen Patienten erscheint es sinnvoll, das
sozille Netz zu dsérken und gegebenenfalls verstarkt einzubinden.
Psychoedukation kann sowohl fir den Patienten als auch fir die Bezugspersonen

sinnvoll sein.

4.1.2. Die Beziehung zwischen Krankheitsverarbeitung und sozialer
Unterstltzung

Ebenso wie der Begriff der sozialen Unterstitzung stellt sich auch die
Krankheitsverarbeitung als komplexes, multidimensionales Konstrukt dar. Der
Begriff Krankheitsverarbeitung (im englischen Sprachgebrauch: coping) kann in
Anlehnung an eine alte Definition von Heim (1988) beschrieben werden als
Bemihen, bereits bestehende oder zu erwartende Belastungen infolge einer
Erkrankung innerpsychisch (emotional-kognitiv) oder durch zielgerichtetes
Handeln zu reduzieren, auszugleichen und zu verarbeiten. In diesem prozef3haften
Geschehen konnen mehrere unterschiedliche Verarbeitungsformen simultan oder
nacheinander zur Anwendung kommen. Entsprechend der Theorie der
transaktionalen Krankheitsverarbeitung ist eine objektivierbare Belastung nicht
linear mit der empfundenen Belastung korreliert, sondern wird entscheidend
beeinflu’t von der subjektiven Bewertung durch das Individuum. Uber die
Beurteilung einer Belastungssituation entscheiden intrapsychische
Bewertungsprozesse, welche durch  Feedbackprozesse gesteuert und
gegebenenfalls modifiziert werden (Lazarus und Folkman 1984). Gerade die
Mischung aus spezifischen und unspezifischen Belastungen sowie die Tatsache,
dal’ eine echte Heilung oftmals nicht oder nicht mehr mdglich ist, geben der
Erforschung der Copingstrategien und ihrer Auswirkungen auf die
Gesamtsituation des Patienten ihre Bedeutung.

In der Ubersicht von Helgeson und Cohen (1996) wurde gezeigt, da3 das
individuelle Copingverhalten durch emotionale und auch praktische

Unterstiitzung aus dem sozialen Netz entscheidend beeinflusst wird.



Ein stark supportives soziales Netz scheint es dem Patienten leichter zu machen,
seine Situation realistisch zu bewerten. Geringer unterstitzte Patienten hingegen
benutzen haufiger verdréngende Verarbeitungsstrategien. Dies wird duch die
vorliegenden Ergebnisse gestitzt, nach denen ,Bagatellisieren und
Wunschdenken® signifikant hdufiger von weniger sozial unterstiitzten Patienten

als Coping-Strategie genutzt wird.

Dieser Unterschied tritt jedoch erst nach Abschlul? der Therapie (T2) zu Tage, was
im Widerspruch zu den Ergebnissen von Zschocke et a (1996) steht, wonach
Patienten kurz nach der Diagnosemitteilung eine grofRere Anpassungsleistung
vollbringen missen als wahrend der Nachsorgephase. Mdglich wére natirlich,
dal? die geringere Unterstiitzung nicht Ursache sondern Folge des verdrangenden
Copings ist. Patienten, welche eine erlebte Belastung tendenziell eher
herunterspielen, wirden demnach durch ihr bagatellisierendes Verhalten das
soziale Umfeld weniger mobilisieren. Betrachtet man jedoch zusétzlich die

Auswertung auf Itemebene, so fallt folgendes auf:

Patienten mit geringer Unterstiitzung gaben zwar signifikant hdufiger an, die
Bedeutung und Tragweite der Erkrankung herunterzuspielen (T2) und
Wunschdenken und Tagtraumen nachzuhangen (T1, T2 und T3), gleichzeitig
gaben sie jedoch auch an, hdufiger andere verantwortlich zu machen (T2, T3),
ungeduldig und gereizt auf andere zu reagieren (T1, T2 und T3), sich selbst zu
bemitleiden (T2), sich von anderen Menschen zuriickzuziehen (T1, T2 und T3),
weniger entschlossen gegen die Krankheit anzukéampfen (T1 und T3), sich selbst
weniger Mut zu machen (T1 und T3) sowie sich weniger gerne umsorgen zu
lassen (T3). In der Zusammenschau erscheint es also nicht wahrscheinlich, daf3
die Patienten mit verdrangendem Coping in anderen Bereichen zeigen, dal? sie mit
ihrer Situation gut umgehen konnen und somit ihrer Umwelt das Gefuhl
vermitteln, weniger Support zu bendtigen. Schlecht unterstiitzte Patienten
besinnen sich nach Abschlul? der strahlentherapeutischen Behandlung auch
haufiger auf eigene friihere Erfahrungen mit Schicksalsschldgen (T2, T3).



Entsprechend der oben erwdhnten Theorie der  transaktionalen
Krankheitsverarbeitung scheinen diese Patienten durch das Feedback einer bisher
nur suboptimal gelungenen Anpassung nach Verarbeitungsmechanismen zu
suchen, die sich in friheren Situationen bewahrt haben. Das Rickbesinnen auf
eigene Vorerfahrungen erscheint fir diese Gruppe notwendiger, da durch das
geringere soziale Umfeld von aufRen weniger cognitive Unterstitzung zur

Krankheitsbewaltigung zur Verfligung steht.

Frischenschlager et a (1991) fanden in ihrer Untersuchung an 87
strahlentherapeutischen  Patienten, dald die angegebenen korperlichen und
seelischen Belastungen nicht hoher waren as die Normwerte gesunder
Kontrollen. Dies wurde als Bagatellisierungstendenz gewertet und fihrte zu dem
Schluf3, der Arzt musse versuchen, mit dem Patienten , hinter der Maske® Kontakt
aufzunehmen. Auch nach der Studie von Forester et al (1985) reagieren nicht
wenige Patienten auf die Belastung wahrend der Therapie mit Verleugnung.
Diesen Mechanismus kdnnen sie jedoch Uber die hdufigen und regelméaliigen
Therapiesitzungen kaum aufrechterhalten. Die eigenen Ergebnisse bestétigen
diese Ergebnisse und zeigen, dal? dies vermehrt fur Patienten zutrifft, die wenig
soziale Unterstiitzung zur Verfliigung haben. Auch die praktische Unterstiitzung,
die in vielen anderen Bereichen keine signifikanten Differenzen aufweist, zeigt
hier eindeutige Unterschiede. Wahrend diese eher mit Verleugnung verarbeitende
Patientengruppe zu Beginn der Therapie weniger Belastung zeigt als Patienten,
die sich aktiv mit ihrer Krankheit auseinandersetzen, hat sie nach Abschluf3 der
Behandlung hohere Stresswerte. Vielleicht deuten diese erhohten Werte auf die
zunehmende Schwierigkeit hin, eine immer offensichtlicher werdende Tatsache zu
verleugnen. Dabei scheint der gleichférmigen Routine bei den Bestrahlungen eine
besondere Rolle zuzukommen. Gerade durch das tégliche ,Ritual“ der Therapie
scheinen Probleme und Note, die sonst im Alltag Gberspielt werden kénnen, klarer
hervorzutreten (Schlomer 1994). Auch die vorliegende Studie bestétigt, dal3 die
Copingmechanismen ,Verdrangung/Bagatellisierung® bel gering unterstitzten

Patienten erst nach Abschlul® der Therapie haufiger zur Anwendung kommen.



Moglicherweise hangt die Tatsache, dal3 onkologische Patienten sich selbst hdufig
als deutlich weniger seelisch belastet beschreiben als dies zu erwarten wére, mit
Verdréngungsmechanismen zusammen. Als positive Erklarung fir die geringe
Belastung bietet sich eine innerpsychische Umbewertung der Situation an, bel der
fir gesunde Menschen alltagliche Dinge - wie etwa das Erleben der Natur -
plétzlich eine besondere Bedeutung fir die Lebensgualitét bekommen.
Desweiteren vergleichen Krebspatienten ihre Situation haufig mit der Situation
anderer Patienten, die sie t&glich auf der Station oder im Bestrahlungsbereich
sehen. Im Vergleich zu diesen kdnnen sie sich im Sinne einer downward
comparison teilweise als gesiinder erleben, wahrend ein selbst nicht Betroffener
den Patienten eher am Kollektiv der nicht erkrankten Normalbevolkerung messen
wird und dabel ein deutlich schlechteres Allgemeinbefinden konstatiert (Faller et
a 1992). Dies gimmt auch mit eigenen Beobachtungen wéahrend der
Studiendurchfiihrung tberein. Bei einem Tell der Patienten sprechen insbesondere
Differenzen zwischen verbaler und nonverbaler Kommunikation fir verdrangte
Belastungen. Andere hingegen bestétigen neu hinzugewonnene Lebensqualitéat

durch die Fokussierung auf subjektiv Wesentliches.

Fur die klinische Arbeit ist von grof3er Bedeutung, dal3 Patienten mit geringem
Support ihren Arzten eher miRtrauen, die Diagnose haufiger tberpriifen lassen
und andere Arzte aufsuchen (T1, T2, T3), weniger Vertrauen in die Arzte setzen
(T2, T2, T3) und auch weniger genau den arztlichen Rat befolgen (T1, T2, T3).
Die als schlechter wahrgenommene Unterstiitzung bezieht also auch den Arzt mit
ein und l&sst dementsprechend Compliance-Probleme erwarten. Auf diese
Ergebnisse und die sich daraus ergebenden Konsequenzen wird unter dem Punkt

4.2.1 nochmals genauer eingegangen.

Sollner et al (1998) konnten an einer grofden Stichprobe zeigen, dal3 eine
ausgepragt aktive und geringe depressive Krankheitsverarbeitung mit einer
»guten” sozialen Unterstitzung korreliert. Bel ihnen flhrte eine gute soziale
Unterstiitzung verbunden mit aktivem Coping oder Stoizismus zu einer guten

Anpassung an die Krankheit.



Geringe soziale Unterstiitzung bei alleinlebenden Patienten oder bel Patienten mit
depressivem Coping hatten eine schlechtere Anpassung an die Erkrankung zur
Folge. Faller und Schmidt (2004) beschreiben sogar eine Korrelation von
depressivem Coping und reduzierter Lebenserwartung. Nach den hier
vorgestellten Ergebnissen korreliert ein niedriger Allgemein-Support signifikant
mit einer depressiven Copingstrategie - gemessen am Subscore fir depressives
Coping (T1, T2, T3). Auch in den Bereichen cognitive sowie emotionale
Unterstiitzung bestehen diese Zusammenhange (Cognitiv T1, T2, T3; emotional
T1, T2, T3). Weniger signifikant und nur zum Zeitpunkt T3 besteht eine
Verbinding zum vorhandenen praktischen Support (T3). Interessant hierbei
erscheint, dass - wie unter dem Punkt 4.1.1 gezeigt - Patienten mit geringem
praktischen Support zu alen drei Mel3punkten hohere Depressionswerte
aufweisen als Patienten mit viel Unterstitzung. Zu T1 und T2 &3t sich jedoch
nicht nachweisen, dal3 diese Patienten in ihrer Krankheitsverarbeitung eher
depresive V erarbeitungsmechanismen benutzen als Patienten mit guter praktischer
Unterstitzung.

Als Erklarungsversuch hierfur bietet sich an, dal3 cognitive und emotionale Hilfen,
die beide immer eine affektive Beziehung zum Gegentber einschliessen, wahrend
der Zeit der Primédrbehandlung fir den Patienten wichtiger sind als das
Vorhandensein praktischer und eher organisatorisch ausgerichteter Hilfen. Ein
Fehlen dieser Unterstiitzungsformen konnte also eher zu depressiver Verarbeitung
des Krankheitsgeschehens filhren als das Fehlen praktischer Hilfe. Andererseits
erhalten nach Amann (1991) bereits depressive Patienten grundsétzlich weniger
Unterstiitzung durch ihr Umfeld als nicht depressive Patienten. Dies wirde gerade
die praktische Unterstitzung als Teilaspekt mit einschliessen. Nach dieser
Uberlegung wiirde sich das durch eine Depression verursachte Abbrockeln des
sozialen Netzes auf alle Bereicht der sozialen Unterstiitzung auswirken, wobei im
Gegenzug eine fehlende emotionale und cognitive Unterstiitzung zu Beginn der
Therapie wichtiger fUr das Entwickeln nicht depressiver Copingstrategien scheint
als praktische Unterstiitzung.



Zusammenfassend verwenden Patienten mit geringer sozialer Unterstiitzung
haufiger bagatellisierende/verdrangende bzw. depressive Verarbeitungs
mechanismen. Dies verstérkt sich Uber den Zeitraum der Bestrahlung. Auch in
anderen Aspekten verwenden sie eher dysfunktionales Coping. Klinisch relevant
scheint hier das erhdhte MiRtrauen gegeniiber Arzten mit folglich schlechterer

Behandlungscompliance.

4.1.3 Die Beziehung zwischen sozialer Unterstiitzung und Lebensqualitat

Lebensqualitét und die subjektive Belastung durch eine Tumorerkrankung sind
eng miteinender verbunden. Zu Beginn der Therapie zeigt sich in der
vorliegenden Arbeit, dal? ein schlechter Support mit allen Belastungsbereichen der
Lebensqualitéat signifikant korreliert. Das Verhéltnis zu Familie, Partner und den
Arzten ist bei Patienten mit geringer Unterstiitzung gespannt, die Patienten sind
weniger leistungsfahig und sie fiihlen sich kdrperlich und seelisch weniger wohl.
Dies zeigt, dal3 ein tragféhiges soziales Netzwerk zu Beginn der Therapie
besonders wichtig ist. Wenn ein Patient in dieser Zeit, die groldte
Anpassungsleistungen von ihm erwartet, keinen Rickhalt erfahrt, wirkt sich dies
negativ auf seine gesamte Lebenssituation und Lebensqualitét aus. Er flhlt sich
nicht nur in den seelischen Bereichen stéarker belastet, sondern nimmt auch
korperliche Beschwerden und Einbuf3en der Leistungsfahigkeit stérker wahr.
Nach Abschlul® der Therapie zeigen sich dhnliche Zusammenhange. In den drei
Unterscores lassen sich jedoch weder Zusammenhange mit korperlicher noch mit
seelischer Belastung finden. Auch im Gesamtscore 183t sich der Zusammenhang

mit dem emotionalen Wohlbefinden nicht mehr nachweisen.

Auffallig ist, dal3 emotionales Wohlbefinden nach Abschlul® der Therapie keine
Verbindung mehr mit der wahrgenommenen sozialen Unterstiitzung aufwelst.
Dieser Unterbereich umfasst die Aussagen: ,,Ich bin traurig®, ,,Ich kann von mir
behaupten, dal3 ich mit meiner Krankheit fertig werde®, ,,1ch verliere die Hoffnung
im Kampf gegen meine Krankheit”, ,Ich bin nervds®, ,Ich habe Angst vor dem
Sterben und ,Ich mache mir Sorgen, dal3 sich mein Zustand verschlechtern

wird”.



Es handelt sich hierbel also grofdteils um Fragen, die das Vorliegen einer
depressiven Symtpomatik bzw. depressiven Copingstrategie entsprechen. Fir die
Tatsache, dal3 dieser Bereich zum Abschlul3 der Strahlenbehandlung nicht
signifikant korreliert, liegt kein schllssiges Erklarungskonzept vor. Dieses
Ergebnis ist nicht konsistent mit den Ubrigen Resultaten der hier vorgestellten
Auswertung, nach denen sich emotional depressiv belastete Patienten zu T2
ebenso im Ausmal? ihrer sozialen Unterstiitzung unterscheiden wie zu den anderen
Mef3punkten. Die Tatsache, dal3 sich in den Unterbereichen der sozialen
Unterstiitzung zu T2 kein Zusammenhang mit einer Belastung im physischen
Bereich mehr nachweisen 1803t, wohl aber im Gesamtscore, legt anfangs ebenfalls

keine einleuchtende Erklarung nahe.

Moglich wére jedoch ein stabilisierender Effekt der Therapie. Nach Beendigung
der Behandlung werden korperliche Beschwerden im Querschnitt etwas objektiver
wahrgenommen. Belastungen treten nicht mehr im Zusammenhang mit einer
unspezifisch geringeren sozialen Unterstitzung auf, sondern nur noch bei
mangelndem Support in einem konkreten Bereich. Fur die Strahlentherapie
wurden bereits vor 25 Jahren psychisch stabilisierende (Forester et a 1978) wie
auch labilisierende Effekte (Peck und Boland 1979) nachgewiesen. Anzumerken
ist hierbei, dal3 die Ergebnisse dieser wichtigen Untersuchungen heute kaum mehr
zum Vergleich geeignet sind, da sich die strahlentherapeutische Behandlung seit
dem Erscheinen dieser Arbeiten drastisch verandert hat. Aber auch neuere Studien
legen nahe, dal3 die Strahlentherapie von einem Teil der Patienten als positiv und
stutzend empfunden wird, von anderen hingegen als verunsichernd und zusétzlich
belastend (Lamszus et a 1994).

Sechs Wochen nach Therapieabschlul’ finden sich signifikante Zusammenhange
zwischen social support und Lebensqualitét in allen Unterstiitzungsbereichen
aulder mit emotionaler Lebensqualitét, die keine Verbindung mehr zu cognitivem
Support aufweist. Dieses Ergebnis ist ebenfalls unerwartet. Cognitiver Support
sollte dem Patienten ja eigendlich helfen, seine Situation durch Austausch mit
anderen, nahestehenden Menschen besser zu verarbeiten.



Das vorliegende Ergebnis legt jedoch nahe, dal3 Patienten, die mit ihrem Umfeld
offen und supportiv tber ihre Situation kommunizieren kdnnen, nicht mehr oder
weniger seelisch belastet sind als Patienten, die in diesem Bereich nur Uber
geringe Hilfen verfigen. Gerade die Hilfe des Umfeldes beim verstandesmaliigen
Verarbeiten der Situation scheint nicht geeignet, um die Patienten emotional zu
entlasten. In der Tat ist aus dem Bereich der psychiatrischen Krankheiten bekannt,
dal3 Angehtrige oft ,gute Ratschléage® geben, mit denen sie auf hoffen, den
Patienten unterstitzen zu konnen; auf der anderen Seite ist es fur die
Bezugspersonen oft schwierig, mit Patienten, die z.B. an einem Fatigue Syndrom
leiden, auf Dauer zusammenzuleben. Der Angehdrige ist der Meinung, der Patient
solle versuchen, sich einfach ,zusammenzureissen® und artikuliert diese
Unzufriedenheit mit dem status quo in Form eines guten Ratschlages. Der Patient
kann seine Symptome jedoch nur begrenzt steuern, so dal3 der cognitive Support
sich als wenig hilfreich herausstellt, um seelische Belastungen der Patienten zu
mildern. Wenn diese Theorie richtig ist, dann unterstreicht sie die Bedeutung der
Wichtigkeit einer Aufklarung von Patienten und Angehorigen Uber die Situation
der Patienten ebenso wie das Angebot von Paartherapien (vgl. Bauml 1994,
Pitschel-Walz 1997).

Zusammenfassend weisen sozial schlecht unterstitzte Menschen in allen
Bereichen eine reduzierte Lebensqualitét auf. In der Nachsorgephase ist die
cognitive Unterstiitzung nicht geeignet, um auf die emotionale Lebensqualitat

Einflul® zu nehmen.

4.1.4 Soziale Unterstitzung bei unterschiedlicher Tumorentitat

Ein Vergleich der sozialen Unterstiitzung bei unterschiedlichen Tumorentitaten
wurde in der Literatur bisher nicht vorgenommen. ES ware zu erwarten gewesen,
dal? Patienten mit Tumoren im HNO-Bereich einen schlechteren Support durch ihr
soziales Umfeld angeben wirden als Patienten mit anderen Tumoren, da diese
Tumoren haufig in sozial schwachen Gesellschaftsschichten zu finden und

zumeist durch chronischen Alkohol- und Nikotinabusus mitbedingt sind.



Bei der Betrachtung der einzelnen Bestrahlungsregionen zeigte sich jedoch statt
dessen, dal3 die Unterstitzung vor allem bei Patientinnen, die an der Brustdriise
bestrahlt wurden, im Zeitverlauf signifikant abnahm (p=0,027). Die anderen
Bestrahlungsregionen hingegen wiesen keinen signifikanten Unterschied auf. Dies
ist umso erstaunlicher, als die onkologische Prognose bei den brusterhaltend
operierten Mammakarzinompatientinnen aus medizinischer Sicht eher positiv
einzuschétzen ist (bei 47,6 % der untersuchten Patientinnen lag das Stadium T1
NO MO vor). Da es sich in dieser Gruppe fast ausschlief3lich um Frauen handelt,
wurde in der Auswertung auch untersucht, ob es sich hierbel um eine
geschlechtsspezifische Tendenz handelt oder ob die Entitét Brustkrebs selbst den
Unterschied bewirkt.

Es zeigte sich, dal3 Frauen ab dem Mef3zeitpunkt T1 im Bereich cognitiver,
emotionaler und Gesamtunterstiitzung Uber signifikant weniger Unterstiitzung
verfigen als Méanner. Zu T2 waren Unterschiede in der cognitiven sowie der
Gesamtunterstiitzung zu finden und zu T3 traten sie wieder in den drei Bereichen
cognitive, emotionale und Gesamtunterstiitzung auf. Wie in anderen Bereichen
aich hatte der praktische Support keinen deutlichen Einfluss. Aber auch innerhalb
der Gruppe der Frauen hatten die Brustkrebspatientinnen zu den Mef3punkten T2
und T3 signifikant weniger Unterstitzung as Patientinnen mit anderen
Malignomen. Zu T2 war der angegebene Gesamtscore signifikant verringert, zu

T3 ale gemessenen Bereiche.

Brustkrebspatientinnen scheinen nach den vorliegenden Daten grof3ere Probleme
im sozialen Bereich zu haben. Dies stent im Widerspruch zu den Ergebnissen
einer entsprechenden Metaanalyse, nach der Patientinnen mit Mamma-Ca
grundsétzlich geringer belastet sind als Patientinnen mit anderen Tumoren (van't
Spiker et a 1997). Nahere Uberlegungen dazu werden im Kapitel 4.2.2
angestellt.
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4.2 Soziales Netzwer k - Quellen der sozialen Unter stlitzung

Dem Patienten stehen viele verschiedene Quellen sozialer Unterstiitzung in mehr
oder weniger grofRem Ausmalde zur Verfigung. Jede dieser Quellen kann dem
Patienten die verschiedenen Arten von Support mehr oder weniger nutzbringend
darbieten. Gleichzeitig kann der Patient die verschiedenen Formen der
Unterstiitzung von verschiedenen Hilfsquellen unterschiedlich gut annehmen und
nutzen. Die einzelnen Hilfsguellen interagieren dabei auch untereinander und
konnen sich gegenseitig beeinflussen. Folgendes Schaubild stellt die Beziehungen

zwischen allen Beteiligten vereinfacht dar:

Quellen und Formen sozialer Unter stiitzung

Familie Medizin. Assistance
. Personal support
' Appraisal
& SUppOI’t
Patient Emotional
support
Belonging
support
Mit-
Freunde : -
patienten Non
support

Abb. 4.1: Quellen und Formen sozialer Unterstiitzung

Im folgenden werden die einzelnen Hilfsquellen genauer hinsichtlich ihrer
Interaktionen mit dem Patienten beschrieben. Da in der voliegenden Arbeit bereits
gezeigt wurde, da3 das Verhdltnis zu den Arzten sowie die Verarbeitung der
Erkrankung im Bereich der Familie zu den wichtigsten Einflul3faktoren zahlen,
wird besonders auf diese beiden Bereiche naher eingegangen (grundlegende
Betrachtungen der einzelnen Formen der sozialen Unterstiitzung wurden unter
dem Punkt 1.3 behandelt).
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4.2.1 Medizinisches Personal

Descartes sagte in einem seiner medizinischen Essays, da3 Krankheit den
Menschen seiner Freiheit beraube (Sellschopp 1992). Dieser Verlust der Freiheit
des Patienten verleiht dem Arzt eine unglaubliche Macht, die er sowohl zum
Guten als auch zum Schlechten des Patienten nutzen kann, da er fir einen
gewissen Zeitraum zumindest Berater, zumeist sogar Entscheidungstrager wird.
Dem Radiotherapeuten kommt in der Behandlung von Krebspatienten daher eine
besondere Stellung zu. Er steht wéhrend der Strahlentherapie im Mittelpunkt der
Behandlung und muf3 alle Aspekte der Gesamtbehandlung des Patienten planen
und koordinieren. Welche Rolle das medizinische Personal im sozialen Geflige
des Patienten spielt, wurde in mehreren Studien untersucht. Es besteht weitgehend
Einigkeit dartber, dal3 der Arzt eine der wichtigsten Supportquellen fir den
Patienten darstellt (Beutel 1988, Dakof und Taylor 1990, Aymanns 1992, Slevin
et a 1996, Akechi et al 1998). So wiesen Slevin et a (1996) bei einer Erhebung
an 431 onkologischen Patienten nach, dal3 Familie und Arzte die wichtigsten
Faktoren fur die soziale Unterstiitzung darstellen. Roberts et a (1994) schlossen
aus ihren Ergebnissen sogar, dal3 die soziale Unterstiitzung durch Partner, Familie
oder Freunde - zumindest wahrend der ersten Zeit von Diagnose und Behandlung
- weniger EinflulR auf den Patienten hat als die Unterstitzung durch den
behandelnden Arzt.

Auch die hier vorgestellten Ergebnisse bestétigen die Wichtigkeit des Arztes fur
den Patienten. Es wurde bereits gezeigt, dal3 das Konstrukt der sozialen
Unterstiitzung weitreichenden Einflul® auf Lebensqualitét, psychische Verfassung
und Krankheitsverarbeitung der Patienten hat. Vor diesem Hintergrund wird
besonders bedeutend, dai das Verhéltnis zu den Arzten eine von vier Faktoren ist,
die das Konstrukt der sozialen Unterstitzung in einer Regressionsanalyse
hinreichend erklaren konnen. Dal3 ein weiterer dieser vier Faktoren die
Lebensqualitét durch Partnerschaft/Familie ist, unterstiitzt die Ergebnisse von
Slevin et a (1996). Die Wichtigkeit der Arzte fir die soziale Unterstiitzung der
Patienten ist hierbel jedoch nicht krebsspezifisch.
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Auch fir Patienten nach Myokardinfarkt konnte gezeigt werden, da3 Arzte und
Pflegepersonal als die Hauptquelle fur die - vor alem informative und
probleml6ésungsorientierte - Unterstitzung der Patienten anzusehen sind
(Winefield und Katsikitis 1987).

Hier zeigt sich ,die krankheitsiibergreifend grole Bedeutung der Arzt-Patient-
Beziehung“. Als Voraussetzung fir ein tiefergehendes Verstandnis des Erlebens
des Patienten gilt eine einflihlsame, patientenzentrierte Gesprachsfuhrung
(Frischenschlager et al 1991). Eindrtcklich belegt wird dies in einer Studie von
Roberts et a (1994). Im Aufkldrungsgesprach dber die Malignitat ihrer
Erkrankung wurde ein Teil der Patientinnen nichtern und objektiv mit ihrem
Befund konfrontiert, wéhrend beim anderen Teil basale psychotherapeutische
Techniken Anwendung fanden. Nutzten die Arzte Empathie und positive
Wertschétzung, das aktive Zuhoren, das Vermitteln von Hoffnung sowie das
Bereitstellen von ausreichender Information bei der Mittellung der Diagnose, so
hatte dies einen signifikanten Einflu® auf das psychische Wohlbefinden der
Patienten - gemessen an Angst und Depressivitéat. Aber auch das Einbeziehen des
Patienten in die Therapieplanung und das zur Verfligung stellen von ausreichend
Zeit zur Aufnahme der Diagnose wirkt sich postiv aus. Sehr einfache und
konkrete Vorschldge, wie das Diagnosegespréch fur den Patienten so
unterstitzend wie mdglich gefuhrt werden kann, finden sich zusammenfassend in
der Arbeit von Roberts et al (1994).

Nach einer Untersuchung von Brieger et al (1994) wird von Arzten verstérkt
Krankheitsbewertung, Information und emotionale Begleitung erwartet. Die
Erwartung an die Pflegekréfte besteht hauptsichlich in emotionaler
Unterstiitzung. Nach Dakof und Tayler (1990) erwarten Patienten von ihren
Arzten vor alem, dal sie kompetent, informativ und empathisch sind. Fir die bei
Roberts et a (1994) untersuchten Frauen hingegen war flrsorgliches Verhalten
das Wichtigste an ihrem Arzt. Zusammengefasst bestehen die Anspriiche an den
Arzt also vor alem in den Bereichen der cognitiven sowie der emotionalen

Unterstitzung.
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Wahrend Patienten, die nach der Zufriedenheit mit ihren behandelnden Arzten
gefragt werden, haufig eine sehr hohe Zufriedenheit mit diesen angeben
(Blanchard et a 1990), zeigen andere Untersuchungen, dal3 Arzte die Probleme
ihrer Patienten oft nur unzureichend feststellen konnten. Auch ihre Fahigkeit,
Hilfestellung bel der Losung von Patientenproblemen zu leisten, wurde als
mangelhaft beschrieben (Reimer und Kurthen 1985, Dakof und Taylor 1990,
Brieger et al 1994, Razavi et al 1997, Sollner et a 2001). So berichten Brieger et
al (1994), dai3 Patienten, die in einem fortgeschrittenen Stadium erkrankt sind,
zwar mehr Unterstiitzung durch das Pflegepersonal, nicht jedoch durch das
arztliche Personal angeben. Auch die Literatur bestétigt, dal3 viele Arzte dazu
tendieren, Kontakte mit schwerer erkrankten Patienten eher zu reduzieren
(Wortman und Dunkel-Schetter 1979). Bei Reimer und Kurthen (1985) wird eine
Diskrepanz zwischen der positiven Selbstwahrnehmung der Arzte und einer eher
negativen Bewertung durch die Patienten beschrieben, welche beispielsweise die
Gesprachsbereitschaft  der  Arzte als ,Uberwiegend nicht  ausreichend"
bezeichneten, wohingegen die Arzte der Meinung waren, in diesem Punkt sehr

offen zu sein.

»ES muld gesehen werde, dal3 hier ein circulus vitiosus vorliegt, in dem die
Defizite der einen Seite die der anderen Seite verfestigen und verstarken. Die
Sprachlosigkeit vieler Krebspatienten vermittelt dem Arzt das Geftihl, er mache
alles richtig und 183t ihn auf jeden Fall ohne Anhaltspunkte fir gezielte
Verhaltensmodifikationen. Die scheinbare Verhaltenssicherheit der Arzte macht
es fur die Patienten dann umso schwieriger, ihre eigene Verhaltensunsicherheit
zuzulassen, und verstarkt so ihre Sprachlosigkeit gerade bei den Fragen, die sie
am meisten bewegen“ (Alt et al 1984). Nach Frischenschlager et al (1991) fallt es
dem Patienten leichter, dem Arzt gegeniiber Beschwerden zu &uRern als Angste
und Unsicherheit anzusprechen. Dies geschieht tells aus Hemmung, tells aber
auch aus dem Glauben heraus, der Arzt sei nur fiir den Korper zustandig. Uber
90% der von Frischenschlager untersuchten Patienten gaben an, Konflikte und

Spannungen zu vermeiden, aus Angst, jemandem zur Last fallen zu koénnen.



Eigene Vorgellungen oder auch nur Fragen nach dem weliteren Vorgehen werden
héufig vermieden.

Auch in der vorliegenden Untersuchung findet sich eine diskrepante Beurteilung
der Behandlung. 89,6% der Patienten geben an, die medizinische Betreuung sehr
gut oder gut empfunden zu haben. Bei der Frage nach der psychischen Betreuung
sind es jedoch nur noch 47,6%. 14,5% der Patienten geben sogar an, psychisch
schlecht bis sehr schlecht betreut worden zu sein und 16,5% meinten, eine
psychische Betreuung habe gar nicht stattgefunden. Sie sehen in der Rolle des
Arztes also jemanden, der rein korperlich-medizinisch an ihnen handelt und sind
mit diesem Aspekt auch Uberaus zufrieden. Mit der psychischen Betreuung
hingegen sind die Patienten ungleich weniger zufrieden und die genannten 16,5%
hatten gar nicht wahrgenommen, dal3 der Arzt auch als Ansprechpartner in
psychischen Belangen zur Verfigug stand. Vielleicht wurde die Frage nach
psychologischer Betreuung aber auch so interpretiert, dass arztlich supportives
Handeln als selbstverstandlich gilt und der Patient angab, keine gesonderte
Betreuung etwa durch einen Psychologen erhalten zu haben.

Sucht man nach mdglichen Griinden dafur, daR Arzte in ihrer Kompetenz als
Berater (Uber die rein koérperliche Beschwerdesymptomatik hinaus) ambivalent
wahrgenommen werden und sich dabei teilweise auch selbst ambivalent
empfinden, so lassen sich verschiedene Erkl&rungsversuche machen. Zum einen
lehrt die Ausbildung zum Arzt wohl den ,technischen® Umgang mit der
Krankheit, dem angehenden Arzt werden aber nur in viel geringerem Mal3e
Einstellungen und Techniken vermittelt, wie er ebenso kompetent mit den
»personalen” Aspekten von Krankheit umgehen kann. Zum anderen vermittelt das
medizinische Ausbildungswesen nur selten einen adéguaten und auf Dauer
tragfdhigen Umgang mit der eigenen Betroffenheit angesichts menschlicher
Schicksale. So bleibt die (unumgéangliche) Betroffenheit des , Helfenwollenden®
gerade angesichts des haufigen , nicht-helfen-Konnens® eine oft unreflektierte
emotionale Erfahrung (Schuffel und Pauli in Uexkill 1996).
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Besonders bei anfangs sehr engagierten ,, Helfern* im medizinischen Bereich stellt
sich im Laufe der Zeit dann héufig eine chronische Uberforderung in Form eines
» Burn-out-Syndroms* ein, welches sich in sowohl in kérperlicher und emotionaler
Erschdpfung, also auch in negativer, distanzierter Einstellung zum Patienten mit
daraus resultierend negativer Selbstbewertung auRert. Hier kann eine
berufsbegleitende Supervision, etwa im Rahmen einer Balint Gruppe, sicherlich

préaventiv hilfreich sein.

Mit der pflegerischen Betreuung sind Patienten, unabhangig vom Geschlecht, sehr
zufrieden. In dieser Studie empfinden 75% der Patienten die Pflege als sehr gut
oder gut und nur 2,7 % fihlen sich schlecht oder sehr schlecht gepflegt. Ahnliche
Zufriedenheit ergibt eine Untersuchung von Galbraith (1995) an 66 Patienten.
Dabei wurde vom Pflegepersonal instrumentelle Unterstiitzung signifikant
haufiger empfangen als appraisal support, aso die Hilfe bei der Bewertung der
eigenen Krankheitssituation sowie die Rickmeldung Uber den Fortschritt im
eigenen Krankheitsprozels. Nach Brieger et al (1994) brauchen Patienten, die
wenig soziale Unterstiitzung durch den Partner haben, mehr Hilfe durch das
Pflegepersonal, nicht aber von den Arzten. Die Unterstitzung durch den Partner
und durch das Pflegepersonal scheint sich also gegenseitig zu erganzen und
teilweise ausgleichen zu konnen, wohingegen die von Arzten gewiinschte
Unterstiitzung diejenigen Bereiche betrifft, die durch das personliche Umfeld
nicht abgedeckt werden kdnnen.

Dartiber, welche Rolle die RTA/MTA im psychosozialen Umfeld des
Krebspatienten in der Strahlentherapie spielen, sind bisher kaum Untersuchungen
angestellt worden. Esist allerdings davon auszugehen, dal3 diese, allein auf Grund
ihres taglichen Umgangs mit den Patienten, ein hohes Potential zur Unterstiitzung
besitzen. Dies umso mehr, wenn sie dafir geschult sind, die psychologischen
Reaktionen der Patienten zu beobachten und gegebenenfalls auch erste
Interventionstechniken beherrschen (Holland 1989). Mose et a (1999) fanden bei
den von ihnen untersuchten Bestrahlungspatientinnen, dal3 es 98% sehr wichtig

war, immer wieder bekannte Gesichter am Bestrahlungsgerét zu sehen.
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Der Kontakt zum medizinischen Personal erleichterte es allen Patientinnen
(100%), die Radiotherapie durchzustehen. Die Bedeutung des Pflegepersonals und
der radiologisch-technischen Angestellten wurde in der Literatur noch wenig
gewdtrdigt (Brieger et al 1994). In den letzten Jahren mehren sich aber zunehmend
Untersuchungen aus dem Bereich der Pflegewissenschaften. Welchen Einfluss
konkrete psychosoziale Interventionen durch medizinisches Personal auf die
Situation der Patienten haben, wird im Kapitel 4.3 ,Psychosoziale
Betreuungsangebote® diskutiert.

Zusammenfassend 183t sich also feststellen: Das medizinische Personal stellt
einen der wichtigsten Faktoren im sozialen Netz der Patienten dar. Wéhrend
Patienten in Bezug auf die behandelnden Arzte meist angeben, mit ihrer
Behandlung hoch zufrieden zu sein, weisen andere Untersuchungen auf grol3e
Méangel in der Qualitdt der psychosozialen Betreuung hin. Gelingt der Support
durch den Arzt jedoch, so handelt es sich um einen der starksten
Unterstiitzungsfaktoren. Die meisten Patienten sind mit ihrer pflegerischen
Betreuung sehr zufrieden, wobei vom Pflegepersonal andere Formen der
Unterstiitzung erwartet werden als vom &rztlichen Personal. Uber die Bedeutung
der RTA fir die psychosoziale Betreuung der Patienten ist bisher nur wenig
bekannt, sie kann in dieser Untersuchung aber &dhnlich dem Pflegepersonal
gesehen werden.

4.2.2 Partnerschaft und Familie

Nach Whelan et al (1997) berichten Patienten regelmal3ig Uber soziale Probleme
in Bezug auf ihre Fahigkeit, sich weiterhin um ihr Zuhause zu kiimmern und ihre
Familie oder auch andere Beziehungen aufrecht zu halten. Dabei befinden sie sich
in einem Dilemma: Einerseits missen sie ihre eigene Belastung zum Ausdruck
bringen, um Unterstiitzung zu erhalten; andererseits aber riskieren sie damit, dal3
diese Selbstenthillung zum emotionalen Rlckzug der anderen fihren kann
(Peters-Golden 1982).
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So geben 87 % der Patienten bei Dunkel-Schetter (1984) an, ihre Empfindungen
in manchen Situationen lieber far sich zu behalten und vor ihren
Familienangehtrigen zu verbergen. In der Tat haben Dakof und Tayor (1990) in
ihrer Studie festgestellt, dal3 vor alem Freunde und Arbeitskollegen auf die
eigenen Belastungen durch den Umgang mit Krebskranken reagieren, indem sie
entweder langsam oder auch abrupt den Kontakt mit dem Erkrankten

einschranken oder sogar ganz abbrechen.

Partner und Familienangehorige, die solches miterleben, reagieren oft in
entgegengesetzter Richtung, indem sie sich Ubermaldig einbeziehen lassen oder
Uberprotektiv reagieren. Dies bedeutet also, dal’ sich - abhangig von der Natur der
Beziehung zwischen potentiellem Unterstitzer und Patient - nicht nur die Art der
Belastung unterscheidet, sondern auch die resultierenden Konseguenzen.
Angehdrige schédtzen die Belastung eines Patienten interessanterweise zumeist
hoher ein als dieser selbst. Vielleicht aus dem eben beschriebenen Grund.
Vielleicht aber beurteilen die Patienten ihre Situation auch mit anderen
Mal3stdben, messen sich etwa am Gesundheitszustand anderer Krebspatienten und
schneiden im Vergleich damit dann noch ,,ganz gut ab. Angehorige vergleichen
sich dagegen eher mit anderen Gesunden und sehen sich und den Patienten daher
als im Durchschnitt belasteter (Faller et al 1995). Andere Autoren beobachten,
dal? auch externe Beobachter die emotionale Belastung der Kranken grundsétzlich
hoher einschétzten, als diese selbst angeben (Faller et a 1992, Mor et al 1994).
Prohaska und Sellschopp (1995) finden in der Literatur Ubereinstimmend, dal3 die
Bewdltigung einer Krebskrankheit nicht nur den Patienten selbst, sondern das
ganze Familiensystem betrifft, was sich auch in einer hohen Korrelation von
Patienten- und Partnerbelastung widerspiegelt. Haufig wird die Familie und
insbesondere der Ehepartner als natlrliches Element der sozialen Unterstiitzung
gesehen. Untersuchungen zeigen jedoch, da3 der Ehepartner bzw. andere
Familienmitglieder selbst stark belastete Individuen sind, die ihrerseits
Unterstiitzung bréuchten und dal3 sich Diagnose und Behandlung einer
Krebserkrankung auf die ganze Familie auswirken (Slevin et al 1996, Faller et al
1995).
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Der Partner oder auch andere Bezugspersonen des Kranken haben eine doppelte
Belastung: Sie mussen auf der einen Seite erst einmal selbst verarbeiten, dal? eine
von ihnen geliebte Person an Krebs erkrankt ist. Auf der anderen Seite miissen sie
gleichzeitig den teilweise betréchtlichen Anforderungen nachkommen, als Hilfe
und Unterstiitzung zur Verfigung zu stehen (Mor et a 1994). Es gibt Hinweise
dafr, dal3 gerade die Partner nur unzureichend Unterstiitzung durch ihr soziales
Umfeld erfahren.

Bisher wurden jedoch nur wenige systematische Untersuchungen tUber das soziale
Netzwerk der Partner von Krebspatienten angestellt (Prohaska und Sellschopp
1995; Baider et al 1998). Wie belastet ein Angehoriger den Patienten erlebt, hangt
bezeichnender Weise deutlich enger mit der Einschdtzung seiner eigenen
Belastung zusammen als mit der Selbsteinschétzung des Patienten (Faller et al
1992). Geigges (1996) beschreibt, dal3 abhéngig von den Familienumstanden auch
unterschiedliche Probleme in den Vordergrund treten. So hat ein jung verméahltes
Paar einen ganz anderen Lebenshintergrund als ein Paar, das bereits junge Kinder
oder aber erwachsene Kinder hat. Dieser unterschiedliche Lebenshintergrund
bedingt sowohl andere Belastungsschwerpunkte, als auch unterschiedliche

Ressourcen, die zur Problembewaltigung zur Verfligung stehen.

In Bezug auf die Beziehungsgualitét geben bel globalem Nachfragen 80 % der
Partner an, keine Beziehungsprobleme zu haben (Baider 1998, Prohaska und
Sellschopp 1995), es s denn, es habe bereits vor der Erkrankung Probleme
gegeben, oder die Erkrankung wurde als bereits fortgeschritten diagnostiziert. Je
detalllierter jedoch in Bezug auf die Erkrankung, zu treffende
Entscheidungsprozef3e, Inanspruchnahme von Hilfe oder das Ausmal3 von
Konflikten nachgefragt wurde, desto sichtbarer wurden Diskrepanzen (Prohaska
und Sellschopp 1995). Die negativen Folgen der real existierenden
Beziehungsprobleme kdnnen auch bei ul3erlich intakten Beziehungen entstehen
und sich in hoher Konfliktspannung, verminderter Kommunikation und Offenheit

oder Vermeidung korperlicher und intimer Kontakte zeigen (Buddeberg 1985).
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Eindeutig konnte gezeigt werden, dal3 Partner sich mehr Integration beziglich
Aufklérung, Information und Einbeziehung wiinschen. In der Studie von Prohaska
und Sellschopp (1995) fuhlten sich 40% der Partner nicht ausreichend von den
Arzten informiert, 66% wéaren gerne am Entscheidungsprozef3 beteiligt worden
und 75 % hielten ein gemeinsames Aufklarungsgesprach fir wiinschenswert.
Introvertierte und autoaggressive Partner hatten deutlich mehr Probleme bei der

Krankheitsbewadltigung.

Auch setzten die Partner die Verarbeitungsmechanismen Verdrangung und
Verleugnung héufiger ein als Patienten oder Normalpersonen, vielleicht um so
den Kranken nicht zusdtzlich zu belasten. Behandlungsstatus und/oder
Krankheitstadium scheinen dabel wesentlichen Einfluf3 auf die Bewéltigung des
Partners zu haben (Prohaska und Sellschopp 1995). Wenn der Partner
Schwierigkeiten bei der Problembewadltigung zeigt, so korreliert dies auch noch
lange nach der akuten Erkrankung des Partners hoch signifikant mit
gesundheitlichen Problemen, wobei aufgrund des retrospektiven Studiendesigns
nicht nach Ursache und Wirkung differenziert werden kann. Auswirkungen von
mehr Information auf die Bewdltigung des Partners konnten nicht gezeigt werden.
Auch nach dem Tode enes Krebspatienten bedirfen die Hinterbliebenen
fortgesetzter &rztlicher Aufmerksamkeit. Besonders Manner erkranken als
Hinterbliebene oft und zeigen Gewichtsabnahme, Schlafschwierigkeiten,
Muskelschwéache oder Depressionen (Sellschopp 1992).

Es gibt deutliche Differenzen zwischen dem, was der Patient winscht und dem,
was der Partner als wichtig erachtet. Nach Baider (1998) erachten Patienten die
Nahe in der Beziehung fur besonders wichtig, wohingegen die Ehepartner eher
auf das Potential achten, miteinander Probleme [6sen zu kénnen. Es zeigte sich,
dal? Informationen durch die Familie am wenigsten gegeben werden, womit die
Patienten jedoch zufrieden waren. Familienmitglieder geben nach dieser
Untersuchung am héaufigsten empathischen Support. Dennoch wird gerade dieser

Bereich von den Patienten am haufigsten als immer noch insuffizient beschrieben.
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Dies bedeutet, dal? Patienten viel Empathie von ihren Angehorigen brauchen, nach
Rat und Informationen von dieser Gruppe jedoch weniger suchen (Neuling und
Winefield 1988, Dakof und Taylor, 1990).

Die Bedeutung der Sexualitét fur den Krebskranken und seinen Partner ist bis
heute haufig tabuisiert (Buddeberg 1987, Kaplan 1992). Gerade die Sexualitat
kranker Menschen ist voller Tabus und Fehlvorgellungen, sowohl bei den
Patienten, als auch bei deren Partnern und oft auch bei Arzten.

Die haufigsten Angste in dieser Beziehung sind nach Buddeberg (1987):

» Die Angst, ein korperlich Kranker konnte bel der Zeugung eines Kindes seine
Krankheit auf das Kind Ubertragen (auf3er in Fallen von Erbkrankheiten ist
diese Angst unbegriindet, sogar nach einer Chemotherapie ist die Anzahl
geschédigter Kinder nicht erhéht gegentiber der Normalbevélkerung)

* Die Angst, sexuelle Aktivitét sei fir den Patienten zu anstrengend, berge sogar
die Gefahr des plotzlichen Todes

* Die Angdt, sexuelle Kontakte kdnnten - etwa nach Entfernung eines Knotens
in der Brust - zur Erkrankung beitragen

* Die Angst von Gesunden, sich durch Geschlechtsverkehr mit der Krankheit

anstecken zu kdnnen.

Vielen Menschen féllt es schwer, offen Uber Sexualitdt zu sprechen. Dies betrifft
sowohl Kranke als auch Gesunde, Arzte nicht ausgenommen. Bei vielen
Menschen findet sich die Einstellung, Sexualitét sei nur etwas fur Gesunde, nicht
aber fur kranke Menschen. Bei manchen 16st die Vorgellung, ein Krebskranker
habe sexuellen Verkehr, sogar ablehnende und abstol3ende Gefiihle aus
(Buddeberg 1987). Probleme im sexuellen Bereich sind zumeist enorm
schambesetzt - bei Patienten wie bei Arzten. Haufig ist es den Patienten nicht
maoglich, angemessen mit ihrem Partner Gber ihre Probleme zu sprechen (Cull,
1993, Buddeberg 1987) und auch das Gesprach mit dem Arzt fallt den meisten

Menschen bel diesem Thema schwer.
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Wichtig ist bel der Betrachtung im onkologischen Kontext, dal3 Sexualitét fir den
Kranken etwas sehr wichtiges sein kann, aber durchaus nicht in jedem Falle mulf3.
Gerade bel bereits fortgeschrittenem Krebs kann das Bedlrfnis nach sexueller
Betdtigung abnehmen und die Bedeutung von Geborgenheit, Nahe, Bertihrung
und Gehaltensein (Buddeberg 1987) zunehmen.

In der Strahlentherapie spielt die Sexualitét eine wichtige Rolle. Vor allem bei
Bestrahlung der Genitalregionen treten sexuelle Probleme haufig auf. Ein solches
Problem stellt z.B. der Schmerz beim Geschlechtsverkehr dar. Psychologische
und physische Faktoren tragen zusétzlich zu sexuellen Problemen bei.

Ein Drittel der Patientinnen macht sich Sorgen, ob sexuelle Aktivita ein
Wiederauftreten der Erkrankung begtinstigen konnte. 25% fuihlen sich nach der
Therapie weniger attraktiv (Cull et al 93). Nach Stauber (2000, S. 551) sind bei
Mammakarzinom-Patientinnen postoperativ fast sicher Probleme in soziaer,
partnerschaftlicher und sexueller Beziehung zu erwarten. In der Studie von Liang
et a (1990) erschien das Sexualleben jedoch eher unwichtig. Thranov und Klee
(1994) fanden in ihrer Querschnittsuntersuchung an 107 Patientinnen mit
gynékologischen Krebserkrankungen, dal3 das sexuelle Verlangen vieler
Patientinnen (74%) - und auch Partner - gegenltiber der Zeit vor der Erkrankung
abnimmt, dies aber nicht in gleichem Mal3e zu einer Abnahme der sexuellen
Aktivitat fahrt (nur bei 54%). Am ausgeprégtesten ist dies bei den Frauen

zwischen 45 und 55.

Die vorliegenden Ergebnisse bestétigen die Arbeit von Stauber (2001), da gerade
bei Patientinnen mit Mammakarzinom die soziale Unterstitzung im Zeitverlauf
abnimmt. Dies spricht fur partnerschaftliche Probleme, zumindest in dieser
Patientengruppe. Aber auch unabhéngig von der Tumorentitét findet sich, dal3 bei
den untersuchten Patienten das Vorhandensein von jemandem, ,,der Ihnen Liebe
und Zuneigung zeigt* vom Zeitpunkt vor der Behandlung bis sechs Wochen nach
Therapieende signifikant abnimmt. Fir partnetschaftliche Probleme der
untersuchten Patienten spricht auch, da3 die Unterstitzung im Zeitverlauf

interessanterweise deutlicher bei Verheirateten abnimmt.
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Wadhrend alleine lebende beziglich ihrer Unterstitzung einen geringeren
Ausgangswert haben, nimmt bel diesen - im Gegensatz zu nicht alleine Iebenden

Patienten - die Unterstiitzung im Verlauf sogar tendentiell zu.

4.2.3 Verwitwung und Scheidung

Verwitwung sellt ein deutliches Risiko fir psychische und korperliche
Erkrankungen (im Sinne psychosomatischer Erkrankungen) dar. Von der
Offentlichkeit, das gesundheitliche System eingeschlossen, wird dies jedoch
weitgehend vernachlassigt (Bojanovski P 1995). Entsprechend wenig Literatur |43t
sich zu diesem Thema finden. Dies erscheint angesichts der Tatsache, dal3
Verwitwung in der Life-event-Forschung als das schwerwiegendste Ereignis fur
den Menschen bewertet wird, seltsam. Der Betroffene verliert nicht nur eine nahe
Person, sondern oft auch an sozialem Status. Das gesamte Leben muf3 neu
organisiert werden und bei dteren Menschen geschieht dies haufig zu einer Zeit,
in der sie ohne haltgebende Aufgabe im Leben stehen. Da Beziehungen zwischen
Eltern und erwachsenen Kindern in der heutigen Zeit aufgrund gewandelter
Werte, grofderer Mobilitat und groRRerer rdumlicher Distanzen geringer ausgepragt
sind, werden solche Betroffenen haufiger im Gesundheitssystem aufgefangen als
im Familiensystem. Daraus resultiert Isolation mit deutlichen Folgen fur die
Gesundheit - sowohl im Sinne des seelischen und sozialen als auch des
korperlichen Wohlbefindens. Fur den Arzt ist die Verwitwung besonders im
Hinblick auf die Situation verwitweter Krebspatienten relevant. Dies trifft in
erhohtem Mal3e zu, wenn der Ehepartner des Patienten selbst an Krebs verstarb.
Hier liegt ein Teil der mdglichen ,Prévention psychischer Storungen der
Verwitweten (..) bei den Arzten von (..) onkologischen und anderen
Abteilungen, die in Kontakt mit den Hinterblicbenen verstorbener Patienten
kommen.“( Bojanovski®, S. 444).

Auch Partnerprobleme/Scheidung sind als bedeutende Life-events bekannt. Zu
den psychischen und psychosozialen Folgen der Scheidung schreibt Bojanovski:

»Man kann erwarten, dal3 jede dritte geschlossene Ehe einmal geschieden wird.
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Dabei stellen die Geschiedenen eine Risikogruppe fir erhbhte somatische sowie
psychische Morbiditédt und Mortalitdt dar. Dazu kommen die Stérungen der
betroffenen Kinder, die durch die Scheidung in Mitleidenschaft gezogen werden.*
(Bojanovski ¢ 1995). Nur 5% bis 20% der Geschiedenen fuihlen sich nicht
beeintréchtigt oder gesundheitlich ,,angeschlagen®. In ambulanten oder stationéren
psychiatrischen Einrichtungen ist nach Bojanovski® der Anteil der geschiedenen
Patienten bis zu sechsmal hoher als der Anteil Verheirateter. Besonders haufig
kommt es zu Depressionen und Alkoholismus. Ménner reagieren hier mit
grolRBeren Auffaligkeiten. Ab wann eine Scheidung/Trennung als , verarbeitet”
angesehen werden kann, ist dabei individuell sehr verschieden.

Auch in der vorliegenden Untersuchung zeigt sich, dal3 Patienten, die getrennt,
geschieden oder verwitwet sind, in allen gemessenen Bereichen Uber weniger
Unterstiitzung verfigen als Patienten, die verheiratet oder ledig sind. Dieser
Unterschied zeigt sich in allen Unterbereichen der sozialen Unterstiitzung und zu
allen Untersuchungszeitpunkten. Zu einer Verschlechterung im Zeitverlauf
kommt es dabei vor allem im Bereich der emotionalen Unterstiitzung, wobei hier
die Unterstiitzung vor allem bei den verheirateten Patienten (p=0,002) sowie bei
den ledigen Patienten (p=0,030) zurtickgeht. Die wahrgenommene Unterstiitzung
der verwitweten, geschiedenen oder getrennt lebenden Patienten befindet sich
zwar auf einem in jedem Bereich niedrigeren Nivau, es kommt jedoch hier zu
keiner Verschlechterung im Zeitverlauf. Es zeigt sich sogar eine tendentiell
starkere Unterstitzung, die jedoch kein Signifikanzniveau erreicht. Nach den
vorliegenden Ergebnissen ziehen sich also Partner emotional eher zuriick als der
Bekanntenkreis. Als Erklérung hierfir bietet sch an, da3 im Bereich des
Bekanntenkreises grol3ere Mdoglichkeiten bestehen, Lasten zu verteilen. Auch
konnen hier einzelne Teile des sozialen Netzes leichter ausgetauscht werden. In
einer Partnerschaft liegt ein grofRer Tell der Belastung auf einer Person, die nicht
einfach austauschbar ist. Auch dies spricht fur die Notwendigkeit, Partner in die
Behandlung mit einzubeziehen und diese gegebenenfalls beziglich
Hilfsangeboten zu beraten.
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4.2.4 Kinder

Bei Prohaska und Sellschopp (1995) gaben 5 von 24 Partnern mit Kindern an, daf3
mindestens ein Kind in der Zeit nach Diagnosestellung krank war, wobei die
»normalen* Kinderkrankheiten nicht gewertet wurden. Alle dieser Partner gaben
an, nicht mit dem Erkrankten Uber die Krankheit gesprochen zu haben. Dartber
hinaus findet sich jedoch nur wenig Literatur zur spezifischen Belastung von
Kindern durch die Krebserkrankung eines Elternteils. Deutlich umfassender zeigt
sich hingegen die Literatur zum Umgang gesunder Eltern mit einem krebskranken
Kind.

Es finden sich keine wissenschaftlichen Untersuchungen dartber, inwieweit
Patienten mit eigenen Kindern sich beztglich ihrer Belastung unterschieden von
Patienten ohne Kinder. Dabei wéare sowohl denkbar, dal3 eigene Kinder eine
Quelle fur innere Kraft und aulRere Unterstiitzung sind. Ebenso konnte das
zusdtzliche Versorgen der Kinder und die Aussicht, diese durch die eigene
Erkrankung zu belasten auch zu einer stéarkeren Belastung fiihren. Die hier
vorgestellten Ergebnisse zeigen, dal? sich Patienten, die selbst Kinder haben, nicht
in ihren sozialen Ressourcen unterscheiden von Patienten ohne Kindern. Jedoch
falt bel genauer Betrachtung der Daten auf, dal3 ein Grof3teil der Kinder bereits
welt Uber die Volljahrigkeit hinausgewachsen ist. Daher wurde untersucht, ob
Unterschiede bel Patienten mit Kindern, die jinger bzw. dter als 21 Jahre sind,
bestehen. Hierbei zeigt sich, dal3 zu Beginn der Therapie kein Unterschied in der
Unterstiitzung nachzuweisen ist. Zum Ende der Therapie jedoch geben die
Patienten mit minderjdhrigen Kindern weniger cognitive und emotionale
Unterstiitzung an. Sechs Wochen spéter bleiben diese Zusammenhange konstant
bestehen. Zusétzlich sind die Patienten auch in der Gesamtbelastung stéarker
belastet. Minderjahrige Kinder stellen also eine zusétzliche Belastung des
Patienten dar, worauf im Einzelfall beim Erstellen eines Betreuungsangebotes

Rucksicht genommen werden sollte.
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4.2.5 Freunde, Mitpatienten

Dieser Punkt soll der Vollstandigkeit halber besprochen werden, obwohl in der
vorliegenden Untersuchung aufgrund des Datensatzes und der Heterogenitat

dieses Bereiches hierzu keine klaren Aussagen getroffen werden konnen.

Einflisse von Mitpatienten konnen als Bewdltigungshilfe, aber auch als
Bewadltigungshinderniss wirken. So kann es fUr gerade neu diagnostizierte
Patienten sehr hilfreich sein, mit Menschen zu sprechen, die bereits dhnliches
erlebt haben. Dies kann sich aber auch sehr belastend auswirken. Ob und
inwieweit Mitpatienten eine Quelle positiver oder negativer Unterstiitzung
darstellen, hangt dabei von den individuellen Gegebenheiten ab. Auch inwieweit
eine solche Unterstiitzung durch den Patienten gesucht wird ist abhéngig von
individuellen Eigenschaften des Patienten (Slevin et a 1996). Mitpatienten
kénnen durch ihren informellen Charakter zu wichtigen Informations- und
Supportquellen werden, weil sie den selben Belastungen ausgesetzt sind und diese
entsprechend bewéltigen (Holland 1989 S.134). Bel Meerwein (1998) findet sich
hingegen die Aussage, dal3, wer sich mit anderen Patienten im Wartebereich
identifiziert, unter Umstédnden die eigene Angst zur Verzweiflung eskalieren
lassen kann. Ein Drittel der Patienten von Lamszus et a (1994), die gerade in
Behandlung standen, fiihlten sich in der Tat durch die Anwesenheit von anderen
wartenden Kranken betréchtlich belastet, von den Nachsorgepatienten hingegen
nur knapp 10%. Diese fuhlten sich zu 20% sogar dadurch entlastet. Meerwein
spricht hier wohl vor allem von den Problemen, die sich ergeben kénnen, wenn
Patienten an anderen, schwerst kranken Patienten sehen, wie es ihnen selbst

einmal ergehen konnte.

Im Falle der subjektiven Entlastung kommen zwei Betrachtungen in Frage: Zum
einen ist moglich, dal3 die Erleichterung in Hinsicht auf schwerer erkrankte
Mitpatienten durch einen trostenden und ermutigten Negativvergleich im Sinne

einer downward comparison zustande kommt.
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Ein Drittel der stationar befragten Patienten bel Lamszus et al (1994) bezog Trost
aus einem ungefragt berichteten Negativvergleich, den sie mit Patienten
gezogenen hatten, denen es vermeintlich schlechter ging. Zum anderen kann hier
die bereits angesprochene supportive Wirkung des Kontaktes zu anderen, nicht so
schwer erkrankten Patienten, durch Information, Abwechslung und Ablenkung

eine Rolle spielen.

Die Bedeutung von Freunden fur das soziale Umfeld der Patienten a3t sich nur
schwer werten, da der Begriff ,, Freund” sich nicht klar definieren 1&13t. Dabei kann
sowohl die Anzahl der Freunde von Bedeutung sein als auch die Qualitat
einzelner Freundschaften. Nach Neuling und Winefield (1988) geben Freunde
zwar in jedem Bereich weniger Unterstiitzung als Familienmitglieder, doch ist die
Zufriedenheit der Patienten damit grol3er als mit der Unterstiitzung durch die
Familie. Dakof und Taylor (1990) hingegen beschreiben, dass vor allem Freunde
und Arbeitskollegen haufig mit Rickzug auf die Patienten reagieren. Die Kranken
fahlen sich dadurch isoliert und ge&chtet, was wiederum nicht ohne Riickwirkung
auf ihre Gesamtsituation bleibt. Sellschopp (1992) stellt fest, dal3 das Fehlen oder
die Unterbrechung von sozialen Beziehungen eine grof3e Bedrohung fir die
Gesundheit darstellt und mit Risikofaktoren wie Hypertonie, Alkoholabusus,
Zigarettenrauch oder Adipositas gleichgesetzt werden muf3. Auch Spiegel (1990)
halt die soziale Integration fur einen wichtigen Faktor fur die gesamte Gesundheit

des Patienten.

4.3. Psychosoziale Betr euungsangebote

Zweifellos kann davon gesprochen werden, dal3 psychologische I nterventionen zu
einer deutlichen Verbesserung der Lebensqualitét fihren (Frischenschlager et al®
1992, Sheard und Maguire 1999, Clark et a 2003). Auch dartber, dal3 ein
Angebot an psychosozialen Hilfen notwendig ist, besteht weitgehende Einigkeit.
Eine entsprechende psychosoziale Betreuung wird heute als unabkdmmlicher
Bestandteil der medizinischen Regelversorgung angesehen (NCCN 2004).



I

Nach Worden und Weisman (1984) gibt es - bis heute gultig - grundsétzlich drei

verschiedene  Sichtweisen  zur  Indikationsstellung  fir  psychosoziale

Interventionen:

1. Krebs zu haben ist fir jeden Menschen so belastend, dal3 auch jedem Patienten
Hilfe zur Verfigung gestellt werden sollte

2. Man wartet ees¢ einmal ab, wer im Laufe der Behandlung in ernste
psychosoziale Schwierigkeiten geré und Uberweist denjenigen dann an einen
Psychiater oder einen Sozialarbeiter

3. Man versucht voraussichtig digjenigen Patienten zu identifizieren, bel denen
im Verlauf der Behandlung das Auftreten von Storungen besonders

wahrscheinlich ist.

Der letzte Ansatz erscheint als der sinnvollste, ist jedoch auch am schwierigsten
zu verwirklichen, da nachweisliche Belastungen der Patienten in schwierigen
Situationen oft zugunsten eines Zweckoptimismus verdréangen werden, was die
rasche Identifizierung von stérker belasteten Patienten erschweret (Lamszus et al
1994). Gerade dieses Identifizieren bereitet nicht spezifisch geschulten Arzten
haufig Schwierigkeiten (Reimer und Kurthen 85, Sollner et al 2001, siehe Punkt
4.2.1). Auch hangt die Bedarfseinschdtzung durch Experten eng mit deren
jeweiligen  Zielvorstellungen zusammen, die von Hilfe bel der
Krankheitsbewaltigung tber die Minderung der bestehenden Belastungen bis hin

zur Verbesserung der Prognose oder gar Hellung reichen.

Uber die Faktoren, die eine Inanspruchnahme psychosozialer Hilfen durch die
Patienten beeinflussen, ist jedoch noch wenig bekannt (Beutel et al 1996, Faller et
al 2003). Einfuss hierauf haben individuelle Zugangsbarrieren und Zugangswege.
Beziiglich der Zugangswege zu psychosozialen Hilfsprogrammen lassen sich zwei

Theorien aufstellen:
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1. Patienten, die viel soziale Unterstitzung durch ihr Umfeld erfahren,
benGtigen weniger professionelle Hilfe (Brieger et a 1994) und nehmen
Angebote auch weniger in Anspruch. Dahingegen gewinnt dort, wo das
soziale Netzwerk nicht oder nur insuffizient vorhanden ist, Fremdhilfe an
immenser Wichtigkeit (Beutel 1990) und wird auch vermehrt genutzt.

2. Derjenige, der eigentlich ausreichend Unterstiitzung hat, eigenes Potential
zur Bewaltigung der Situation besitzt und die positiven Auswirkungen von
psychosozialer Hilfe bereits kennt, wiinscht und erhélt dementsprechend
noch mehr davon. Dahingegen nimmt derjenige, der allein steht und noch
keine Unterstiitzung erfahren hat, Angebote auch nicht an und bleibt

weiterhin allein.

Fur letztere These spricht der Uberraschend geringe Zusammenhang zwischen der
Bedarfseinschétzung durch Psychotherapeuten und den Winschen der Patienten
(Beutel et a 1996, Faller et al 2003).

Wéhrend bei Beutel e a vor alem Patienten, die eine aktive
Bewdltigungsstrategie zeigten, psychotherapeutische Hilfen suchten, beurteilten
die Experten den Bedarf nach Bewadltigungsdefiziten. Patienten, die nur begrenzte
Bewadltigungsressourcen haben, suchen also weniger nach Unterstiitzung. Bei
Augustin et al (1997) hingegen zeigten gerade hochbelastete Patienten eine hohe
Motivation zu psychosozialen Unterstiitzungsangeboten.

Auch die hier vorgestellten Ergebnisse sprechen daflr, dal’ geringer unterstitzte
Patienen ein grol3eres Interesse an Betreuungsangeboten haben. Zu Beginn der
Therapie a3t sich noch kein Unterschied in Hinsicht auf die soziale Unterstiitzung
feststellen. Zum Zeitpunkt T2 jedoch geben Patienten mit niedrigem Support
signifikant mehr Bedlrfnis nach psychologischer Betreuung durch ihren Arzt,
einen Seelsorger und Tellnahme an einer professionell geleiteten Patientengruppe
an. Auch zeigten sie mehr Bedirfnis, soziale Belange zu regeln, indem sie
haufiger angaben, Betreuung in Rentenfragen oder zu einer Umschulung zu

wiunschen. Zur ersten Nachsorge verandert sich der Betreuungswunsch.
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Zwar ist immer noch ein hoheres Bedlrfnis nach Betreuung durch einen
Seesorger vorhanden, doch winschen sie sich jetzt keine Besprechung
psychischer Probleme mehr mit ihrem Arzt, sondern durch einen
Psychotherapeuten. Neben dem starkeren Wunsch nach Renten- und
Umschulungshilfen tritt nun auch der Wunsch nach mehr Information tber Pflege
zu Hause hervor. Zusdtzlich nimmt die Beretschaft, an einer Selbsthilfegruppe
tellzunehmen, im Verlauf der Untersuchung bei gering unterstitzten Patienten
stéarker zu als bel Patienten mit niedriger Unterstiitzung. Schlecht unterstitzte
Patienten nehmen ihre Schwierigkeiten also durchaus selbst wahr und zeigen
mehr Interesse an Hilfsangeboten als Patienten mit einem effektiveren sozialen

Netz. Diese Patienten sollten dabel gezielt Unterstiitzung finden.

Sollner et al (1998) konnten in ihrer Untersuchung Einflussfaktoren bestimmen,
die unabhé&ngig voneinander das Interesse an &ztlicher bzw. an
psychotherapeutischer Unterstiitzung vorhersagen konnten. So sind Angst vor
einem Fortschreiten des Tumors und das Gefuhl, unzureichend Uber die
Erkrankung informiert zu sein, Prédiktoren fur den Wunsch nach Unterstiitzung
durch den Arzt. Nahm man die drei Variablen schlechte Prognose, geringer social
support und depressive Krankheitsverarbeitung zusammen, so konnte der Wunsch
nach psychotherapeutischer Unterstiitzung zu fast 75% vorhergesagt werden.
Diese Ergebnisse decken sich beziglich des Wunsches nach Kontakt mit einem

Psychotherapeuten mit den hier erhobenen Daten.

Grundsétzlich begeben sich Krebskranke von selbst jedoch nur sehr ungern zu
psychosozial-psychotherapeutischen  Hilfsangeboten. In  der vorliegenden
Erhebung berichteten etwa 10% der Patienten im Zeitraum der Akutbehandlung
Uber Kontakt zu Psychiatern und ebenso viele zu einer Selbsthilfegruppe. Zum
Psychotherapeuten begaben sich knapp 20%. Dies ist signifikant seltener als bei
Patienten mit Mb. Crohn (Sellschopp 1992). Patienten nehmen diese Angebote
jedoch nicht deshalb nicht wahr, weil sie nicht Uber die Existenz solcher Angebote

informiert wéren, sondern meist aufgrund erheblicher Vorbehalte und Vorurteile.
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Diese gehen oft in Richtung einer gewissen Ehrenrthrigkeit (falsches Mitleid,
andere Hilfen sind wichtiger) oder lassen auf Angst vor Stigmatisierung
schlief3en, die einer psychologischen Hilfe immer noch anhaftet (,ich bin
korperlich krank, ich brauche doch keinen Psychiater® oder ,steht es schon so
schlimm um mich, dal3 man mir den Psychologen schickt?*). Bei Patienten mit
depressiver Krankheit kann natlrlich auch die Symptomatologie der Depression

einem aktiven Hilfesuchen im Wege stehen.

Es gibt jedoch auch Anhaltspunkte daflr, dal3 Zugangsbarrieren zu psychosozialer
Betreuung teilweise in der medizinischen Primarbehandlung selbst gesetzt oder
noch verfestigt werden. So ziehen Brusis et al (1989) folgende Schluf3folgerungen
aus der Auswertung ihrer 162 Fragebogen und vor allem der 42 angefertigten
Interviewprotokolle von Brustkrebspatientinnen: Das medizinische Versorgungs-
system selbst erzeugt Einstellungen, die eine spétere Inanspruchnahme von
Hilfsangeboten verhindern. In keinem der aufgezeichneten Protokolle fehiten
Hinweise darauf, dal3 bereits wahrend der Primértherapie und durch das
Medizinsystem selbst averse Schranken gegen psychosoziale

Betreuungsmal3nahmen aufgerichtet worden waren.

Bei Beutel et al (1996) hing der Wunsch der Patienten nach Hilfe generell mit der
Vorerfahrung hilfreicher Gesprache zusammen. Hier besteht gerade fUr den in der
Primérbehandlung arbeitenden Arzt die Mdglichkeit, als positiver Verstarker zu
fungieren. Weiterhin forderlich fir den Zugang zu Betreuungsangeboten wurden
Unzufriedenheit mit der Lebenssituation sowie Verdnderungsabsichten
beschrieben (Beutel et al 1996). Bel der Arbeitsgruppe um Augustin (1997) stellte
sich durch Regressionsanalyse heraus, dal3 aktives Coping der stérkste Pradiktor

fUr die Motivation zu psychosozialen Hilfsangeboten war.

Im Folgenden soll ein Uberblick (iber psychotherapeutische bzw. auf Information

ausgerichte Betreuungsmoglichkeiten gegeben werden.
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4.3.1 Psychotherapeutische Betreuungsangebote

Es wurde bereits vielfach gezeigt, dal3 psychotherapeutische Begleitung flr
onkologische Patienten wahrend der Strahlentherapie sinnvoll sein  kann
(Frischenschlager et a 1992, Spiegel 1996, Rehse und Pukrop 2003).
Frischenschlager et al (1992) untersuchten 41 Studien zwischen 1975 und 1990
beziiglich der Effektivitdét psychosozialer Betreuung. Trotz tellweiser
methodischer  Unsauberkeiten lie3 sich damals bereits zeigen, dal3
psychotherapeutische I nterventionen bei Krebskranken sinnvoll und effektiv sind.
Psychosoziale Interventionen sind durchftihrbar, finanziell effektiv und kénnen
bestehende Probleme auf eine zu bewdltigende Grol3e reduzieren. Rehse und
Pukrop (2003) kommen in ihrer Untersuchung dber 37 Studien zwischen 1970
und 1999 zu dem selben Ergebnis. Nach Fawzy (1995) sind die vier haufigsten

psychosozialen | nterventionen hierbei:

»  Gesundheitserziehung (Psychoedukation)

* Vehaltenstherapeutische Malinahmen (Hypnose, geflhrte Imagination,
Entspannungstraining),

* individuelle Einzelpsychotherapie

»  Gruppenpsychotherapie

Forester et al (1985) fanden in ihrer Studie an 100 Strahlentherapiepatienten, dal3
digenigen Patienten, die wochendlich eine individuelle Psychotherapiesitzung
hatten, die Behandlung nicht nur psychisch besser vertrugen (gemessen wurden
Depressivitdt, Pessimismus, Hoffnungslosigkeit, Somatisierung, soziale Isolation
und Zuriickgezogenheit, Angstlichkeit, Unruhe und Schlafstérungen); sie
beklagten auch weniger physische Begleitprobleme (Anorexie, Schwéche,
Ubelkeit und Erbrechen) als die Kontrollgruppe ohne Therapie.

Spiegel berichtete (1990), dal3 bei der Langzeitevaluation seines psychosozialen
Betreuungsprogramms vollig unerwartet eine statistisch signifikante Verlangerung
der Uberlebenszeit um das Doppelte (durchschnittlich 18 Monate) festgestellt

wurde.
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Er beschrieb, dal3 Psychotherapie Krebs zwar nicht heilen wirde, die
Uberlebenszeit jedoch verlangern und den Progrel? der Krankheit verlangsamen
konne. An der Studie von Spiegel et al wurde jedoch wiederholt Kritik getibt (Fox
1998) und auch Metaanalysen sprechen dafr, dass psychosoziale I nterventionen
keine lebensverlangernde Wirkung haben (Chow et al 2004).

4.3.2 Informativ-edukative Betreuungsangebote

Informative Unterstitzung ist ein sehr wichtiger Bestandteil der psychosozialen
Betreuung onkologischer Patienten. Dennoch werden das Bedirfnis nach
Information von Arzten regelmaRig unterschétzt oder falsche Prioritéten beziiglich
des Informationsfokus gesetzt (Goldberg et al 1990). Psychosoziale Unterstiitzung
beginnt fir den Radiotherapeuten bereits bei der Aufklérung, denn Uber die Hélfte
der Patienten zeigt vor der ersten Bestrahlung Angst und Unsicherheit, die durch
eine einflihlsame Aufkléarung verringert werden kann (Lamszus et al 1994, Rainey
1985). Es gibt verschiedene Moglichkeiten, die Notwendigkeit einer guten
Patienteninformation zu belegen. Neben der rein rechtlichen Notwendigkeit einer
entsprechenden Aufklérung - eine lege artis durchgefiihrte Strahlentherapie
entspricht rechtlich dem Tatbestand der Korperverletzung - gibt es noch weitere
Uberlegungen, die dafiir sprechen. Angesichts einer potentiell lebensbedrohlichen
Situation ist das Bedirfnis nach moglichst viel Informationen gut
nachzuvollziehen.

Vor allem Patienten, die gerade neu Uber ihre Diagnose aufgeklart wurden, haben
in sich oft ein ,Gefuhlswirrwarr®. Dies liegt begrindet in dem Versuch,
gleichzeitig zu verleugnen, aber auch Information zu suchen, in der Mischung aus
gegebener Fachinformation und Leihenwissen, Wahrem und Falschem. Diese
verunsichernde Mischung fihrt oft zu Panik, Mif3trauen und Angst. Der Arzt, der
sich dieses Geflihlszustandes der Patienten ebenso bewuldt ist wie seiner Wirkung
als ,,Droge Arzt*, kann beruhigend, Hoffnung vermittelnd und kl&rend im Zustand
der Verwirrung wirken (Sellschopp 1992). Es konnte gezeigt werden, dal3 sich die
Aufklérung dabei noch lange Uber die Behandlungszeit hinaus auswirkt.
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Patienten, die das Gefuihl haben, ausreichend von den Arzten aufgeklart worden
zu sein, entwickelt im Laufe der Jahre weniger Depressionen, haben weniger
Schmerzen, entwickeln weniger zusétzliche Erkrankungen, bleiben konstanter in
der Nachsorge und konfrontieren sich sachlicher mit ihrer Situation (Sellschopp
1992).

In einer Metaanalyse von Meyer und Mark (1995) wurde nachgewiesen, daf3
sowohl Angst, Belastung, Unsicherheit as auch Lebensqualitdt durch
informativen Support gebessert werden konnen. Entsprechend stellt das
Informieren auf eine sorgende und einfihlsame Art und Weise eine der
wichtigsten Quellen emotionaler Unterstiitzung fir Krebspatienten dar (Slevin et
al 1996), wohingegen mangelnde Information als sehr negativ empfunden wird
(Dakof und Taylor 1990, Dunkel-Schetter 1984). Sogar kompetente medizinische
Versorgung wird von Patienten als nur wenig hilfreich betrachtet, sofern sie nicht
von informativer und/oder emotionaler Unterstiitzung begleitet wird (Dunkel-
Schetter 1984). Das Eingehen auf I nformationsbedurfnisse der Patienten ist fir sie
mit dem Geflihl verbunden, auch emotionale Unterstitzung zu erhalten
(Blanchard et al 1990). Patienten sind bel Beginn der Therapie oft nicht in der
Lage, ale Informationen, die ihnen gegeben wurden, aufzunehmen und zu
verarbeiten. Zuweilen trauen sich die Patienten auch nicht, dem Arzt ihre Fragen

zu stellen, was durch die haufige Zeitnot im arztlichen Bereich unterstiitzt wird.

Dabei ist es aber besonders wichtig, die Patienten gut zu informieren, da die
meisten Patienten Vorstellungen tber die Behandlung haben, die nicht nur nicht
zutreffen, sondern auch der Situationsverarbeitung abtréglich sind. Viele Patienten
beziehen ihre falschen Vorstellungen und Informationen beziglich der
Behandlung aus ihrem Laiensystem (Verres 1986). Je besser man den Patienten -
an die individuelle Situation angepasst - Uber die zu erwartenden Ereignisse
informiert, desto eher kann er die irrationalen Angste vor dem Unbekannten
abbauen und die Therapie besser verarbeiten.
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Bei Lamszus et a (1993) etwa fuhlten sich zwar 28 von 30 Patienten gut oder sehr
gut Uber ihre Erkrankung informiert und auch Frischenschlager et a (1992)
fanden in ihren Interviews, dal die Befragten zumeist den Eindruck machten, tber
ihre Krankheit ausreichend informiert zu sein. Nach Whelan et al (1997) gaben
jedoch 85% der befragten Patienten im Zeitraum von 6 Monaten nach
Diagnosestellung an, ein Informationsbedurfnis zu haben.

Rainey (1985) beschrieb, da3 bel Therapiebeginn, also nach der
Aufnahmeuntersuchung durch den Radioonkologen und nach abgeschlossener
Bestrahlungsplanung noch 48% der befragten Patienten der Meinung waren, in
der Strahlentherapie wirden die Tumorzellen durch Hitze weggebrannt und 15%
hielten die Behandlung fir schmerzhaft. Und Brusis et a (1989) fanden, dai3 die
Klagen Gber mangelnde Aufklarung und fehlende Informationen in medizinischer
wie in psychosozialer Hinsicht sich ,wie ein roter Faden® durch ihre Gber 160
Interviewprotokolle zogen. Bei Cassileth et a (1980) gaben fast 50% der
Patienten an, schlecht informiert zu sein, obwohl diese bereits Erfahrung mit der
Strahlentherapie hatten und objektiv viele Fragen Uber ihre Erkrankung und
Behandlung richtig beantworten konnten. Raupach und Hiller (2002) untersuchten
Bedarf, Annahme und Zufriedenheit mit Information und Unterstiitzung an 266
Patientinnen mit Mammakarzinom. 94% der Parientinnen gaben an, mehr
Informationen zu winschen, vor allem beziglich einer mdglichen Entdeckung
eines Rezidivs, Heilungswahrscheinlichkeit und dem Riskko  flr
Familienangehorige, an Brustkrebs zu erkranken. Nur ein geringer Prozentsatz (2-
32%) gab jedoch an, ausreichend Informationen erhalten zu haben. Zwar waren
sie mit den erhalten Informationen sehr zufrieden, doch habe die Menge an

Information Uber die Zeit immer weiter abgenommen.

Auch in der hier vorgestellten Erhebung kommt der Wunsch nach zusétzlichen
Sachinformationen zu Behandlungsmoglichkeiten und —folgen bel weitem die
grofdte Bedeutung zu. Zu Beginn der Therapie ist er verstandlicherweise am
hochsten (Mittelwert 3,70), nimmt bis zum Ende der Therapie auf 3,54 ab und
fallt bis zum Zeitpunkt T3 auf 3,42 ab.
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Damit liegt dieser Betreuungswunsch weit vor allen anderen Angeboten wie etwa
der Besprechung seelischer Probleme mit einem Arzt oder Psychotherapeuten
bzw. der Teilnahme an einer professionell geleiteten Patientengruppe oder
Selbsthilfegruppe. Fir eine kompetente Aufklarung, die nicht nur sachliche
Informationen weitergeben will, ist es nétig, daR sich die Arzte entsprechend
weliterbilden, um das Potential einer gelungenen Aufkléarung voll auszuniitzen und

die Unterstiitzungsbedirfnisse der Patienten wahrzunehmen zu kdnnen.

Bei Rainey (1985) wurde die Auswirkung einer einfachen Information auf das
Wohlbefinden der Patienten besonders eindricklich dargestellt. Der einen Hélfte
von sechzig Patienten wurde anhand eines 12-minitigen Tonband-Diavortrages
das Personal der Strahlentherapie vorgestellt und dessen jeweilige Rolle erklart.
Die Bestrahlungsgeréte wurden gezeigt und der normale Behandlungsablauf
demonstriert.  Anschlie3end  wurden  allgemeine  Informationen  zur
strahlentherapeutischen  Behandlung gegeben, weitlaufige Gertichte und
Fehlvorstellungen beztglich der Therapie ausgeraumt und die Patienten explizit
aufgefordert, Fragen zu stellen und sich Uber die Bestrahlung zu informieren. Die
Kontrollgruppe sah diesen Vortrag nicht und wurde wie normal Gblich behandelt.
Neben einem nicht weiter verwunderlichen Anstieg des objektiven
Informationsstandes der Prifgruppe zeigte sich nach Abschluf? der Therapie, dal3
die psychische Belastung der Prifgruppe signifikant geringer war als in der
Kontrollgruppe.

Stiegelis et a (2004) untersuchten die Wirksamkeit einer |nformationsbroschire
Uber Krebs im Allgemeinen, spezifische Therapien, Coping-Strategien und
soziale Vergleichsinformationen in Form von Patientengeschichten. Alleine das
Lesen einer solchen Broschire konnte Uber einen Zeitraum von 3 Monaten
hinweg Angst, Anspannung, Depressivitat, Mudigkeit und Vitalitdt signifikant
verbessern. Hierbel profitierten vor alem Patienten mit geringer innerer

KontrollUberzeugung und hoher Unsicherheit beziiglich der Erkrankung.
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Es zeichnet sich in der Zusammenschau der hier vorgestellten Ergebnisse mit der
Literatur ab, dal3 Patienten gerade Uber das Angebot von zusdtzlichen
Sachinformationen sehr effektiv erreicht werden kodnnen. Die Informationen
dienen dabei nicht nur fur sich aleine as Mittel der Belastungsreduktion.
Insbesondere kénnen sie durch den einmal gewonnenen Kontakt dazu beitragen,
Zugangsbarrieren gegen ,, Psychoangebote® in einem sachlich-objektiven Kontext
abzubauen und den Zugang zu weiteren psychosozialen Hilfsangeboten

aufzubauen.

4.4 |deen zur Implementierung eines psychosozialen Betreuungs-
angebotes an einer radioonkologischen Univer sitatsklinik

Im folgenden soll versucht werden, aufgrund des bisher Erarbeiteten einen
Vorschlag zur Implementierung eines psychosozialen Betreuungsangebotes zu
erstellen. Hierbei sollten Effektivitdt und Kosteneffizienz in einem angemessenen
Verhdltnis stehen. Bereits an der Klinik vorhandene Ressourcen sollten ausgenutzt
und sinnvoll in eine klare und Uberschaubare Struktur integriert werden.
Besonders im Hinblick auf den weiterhin bestehenden grof3en Forschungsbedarf
und die individuell sehr unterschiedlichen bereits bestehenden Ressourcen der
einzelnen Kliniken bietet sich ein Modul-System an, in dem die jeweiligen
Bestandteile individuell evaluiert und nach aktuellen Bedirfnissen Schwerpunkte
gesetzt werden konnen. Innerhalb des Systems sollte jeder an der Behandlung der
Patienten Beteiligte die Strukturen kennen und selbst Uber Basisfertigkeiten im

psychoszialen Bereich verfligen.

Im Rahmen dieser Arbeit kann ein Ausarbeiten konkreter psychotherapeutischer
Interventionen nicht geleistet werden. Vielmehr sollen grundsétzliche Ideen
gesammelt werden, die bel der Gestaltung eines reellen Betreuungsprogramms
hilfreich sein kénnen. Auch kann auf grundlegende Besonderheiten der einzelnen
psychotherapeutischen Richtungen hier nicht genauer eingegangen werden. Es
bestehen neben den allgemein anerkannten grof3en Therapierichtungen eine
Vielzahl kleinerer und noch nicht ausreichend untersuchter

Psychotherapieformen.
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Ein Beschranken auf die anerkannten Richtungen soll nicht den Schiul? geringerer

Eignung anderer Verfahren nahelegen. Der interessierte Leser sei auf die

entsprechende Fachliteratur verwiesen. Wichtige Untereinheiten, die zu Modulen

ausgearbeitet werden sollten, sind:

Fort- und Weiterbilding des Personals

Psychoedukation fir Patienten und Angehdrige

Konkrete sozialtherapeutische Unterstiitzung

Supportive Gruppentherapie incl. emotionaler Entlastung, Entspannungs-
verfahren, cognitiv-behavioralem Training

Partner/Familientherapie

Psychotherapeutische  Einzeltherapie/Psychopharmakologische  Individual-
therapie

4.4.1 Fort- und Weiterbildung des Personals

Zielsetzung der Fort- und Weliterbildung des Personals:

Motivierung der Mitarbeiter fur die Auseinandersetzung mit dem
Betreuungsprogramm.

Forderung grundlegender psychosozialer Kompetenzen und Fahigkeiten der
Mitarbeiter.

Forderung der Fahigkeit, belastete Patienten als solche zu erkennen.
Aufklérung bezlglich psychischer Symptome, die das Hinzuziehen eines
arztlichen Kollegen (Strahlentherapeut, Psychoonkologe, Psychiater)
notwendig machen.

Angebot der Reflexion des eigenen Handelns im Umgang mit onkologischen

Patienten.

Wichtige Voraussetzung eines auf Dauer funktionierenden soziotherapeutischen

Betreuungssystems ist die kompetente Zusammenarbeit aller betelligten

Berufsgruppen sowie das Bewuldtsein fur Existenz und Sinnhaftigkeit eines
solchen Angebots.
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Wie bereits gezeigt scheint es Anzeichen zu geben, daf3 tellweise gerade
digenigen Personen, die direkt mit der Patientenbehandlung in Verbindung
stehen, verbal oder nonverbal averse Schranken aufrichten oder verstarken (Brusis
et al 1989). Um dies zu verhindern sollte ein solches Programms klar definiert
und alen Mitarbeitern bekannt sein. Jeder Mitarbeiter sollte seinen Platz im

therapeutischen Geflige kennen.

Psychosoziale Betreuung sollte eben nicht nur ein weiteres Fach fur Spezialisten
sein, die ,einfache Arzte, Pflegekrafte, RTA’S' aus der Verantwortung nehmen,
sondern ist auf deren Kooperation angewiesen. Der Umgang mit onkologischen
Patienten fordert zwischenmenschliche Kompetenz. Diese kann durchaus erlernt
und gelibt werden. Hierbel geht es sowohl um grundlegende
Interventionstechniken fur Situationen des klinichen Alltags als auch um das
Erkennen belasteter Patienten. Eine erkannte Belastung sollte dazu fihren, einen
entsprechenden Spezialisten einzuschalten. Dazu ist ebenfalls notwendig, dal3
jeder Mitarbeiter sich dafir mitverantwortlich fuhlt, dem Patienten eine Uber sein
spezifisches Fachgebiet hinaus moglichst umfassende Behandlung zuteil werden
zu lassen. In diesem Zusammenhang steht auch die Diskussion Uber
Sinnhaftigkeit und Notwendigkeit von Fortbildungen des Personals tber Wege
des personlichen Umgangs mit onkologischen Patienten (vgl. Herschbach und
Brandt 1998).

In Ubereinstimmung mit der Literatur belegen die hier vorgestellten Ergebnisse,
dal} gerade der Arzt der strahlentherapeutischen Normalversorgung eine der
wichtigsten und tragendsten Sdulen des sozialen Netzes darstellt. Ein als
unterstitzend empfundenes soziales Netz korreliert mit deutlich weniger
Depressivitdt, besseren Krankheitsverarbeitungsmechanismen und geringerer
Belastung durch die Tumorerkrankung. Dies sollte Bewul3tsein daftr schaffen,
das der Aufbau einer durchdachten und kompetent geleiteten Arzt-Patienten-
Beziehung eine vollwertige &zliche Handlung darstellt. Ein mit den
psychosozialen Grundfertigkeiten ausgestatteter Arzt kann einen stark belasteten

Patienten erkennen und eine intensivere Betreuung einleiten.



EAV v

Den nicht Uberdurchschnittlich belasteten Patienten kann er im Rahmen des
Erstkontaktes und der Bestrahlungsplanung Uber das psychosoziale
Betreuungsangebot  informieren, auf dessen eventuell  vorhandene
Zugangsschranken eingehen und sanft auf die NUtzlichkeit solcher Programme

hinweisen.

Fir die Notwendigkeit, onkologisch tatige Arzte in diessm Bereich
weliterzubilden, spricht die Studie von SOliner et al (2001). Sie untersuchten, wie
erfolgreich und treffsicher Radioonkologen die psychosoziale Belastung, die zur
Verfigung stehende soziale Unterstitzung sowie die Indikation fir eine
psychosoziale Behandlung einschétzen konnten. 298 Patienten wurden mittels
psychometrischer Instrumente untersucht und gleichzeitig von 8 Onkologen
beurteilt. Dabei zeigte sich, dal3 nur 11 von 30 schwer belasteten Patienten richtig
identifiziert worden waren. Besonders Patienten mit Kopf-Halss und
Lungentumoren oder Patienten aus der sozielen Unterschicht wurden oft nicht
richtig eingeschétzt. Die Indikationsstellung fir psychosoziale Interventionen
korrelierte nicht mit der Belastung oder Verflgbarkeit sozialer Unterstiitzung,
sondern statt dessen mit  fortgeschrittenem Tumorstadium und wenig
verdrangenden Copingmechanismen. Die Autoren unterstrichen, wie notwendig
eine sinnvolle Weiterbildung von Onkologen in diesem Bereich ist, um die
effektive Belastung der Patienten professionell einschézen und eine klare

Indikation fur eine weiterfihrende Therapie stellen zu lernen.

Die Ergebnisse dieser Studie sollen sicherlich keinen Anlald  zur
Verallgemeinerung bieten. An vielen Krankenhdusern ist bereits heute eine
kompetente und konsequente psychosoziale Betreuung implementiert. Sie sollen
jedoch das Bewul3tsein dafiir stérken, dal3 eine professionelle Weiterbildung auch

des arztlichen Personals sinnvoll und notwendig ist.

In Bezug auf das Angebot eines psychosozialen Therapieangebotes ist zu
bedenken, dal? der rechte Augenblick hier eine entscheidende Rolle spielt.
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Oftmals braucht der Patient Zeit, sich mit dem Gedanken an eine psychologische
Betreuung anzufreunden. Hier ist Akzeptanz von Seiten des Arztes oft besser als
das Austiben von Druck. Andererseits kann mancher Patient von einer durch den
Arzt direktiv ausgesprochenen ,, Uberweisung” profitieren, da es ihn selbst aus der
Pflicht der Entscheidung nimmt. Auch hier hilft erlernte Kompetenz zu

entscheiden, welches VVorgehen am sinnvollsten erscheint.

4.4.2 Informationsveranstaltungen fir Patienten

Zielsetzungen der Informationsveranstaltung:

» Stitzung der Patientenautonomie durch Informationsvermittiung

» Zur Verfugung stellen von Basisinformation

 Dargtellung der reellen Grundlagen, Methoden, Wirkungen und Neben-
wirkung einer modernen Strahlentherapie

* Langfristig bessere Information Uber die Radiotherapie in der Gesamt-
bevolkerung

* Personlich-machen von Klinikstrukturen, die fur den Patienten an sich nicht
durchschaubar sind

» Dageéelen und Erlautern der weiteren psychosozialen Betreuungs-
maoglichkeiten innerhalb und auf3erhalb der Klinik.

Wie gezeigt gehort ein Informationsangebot Uber Erkrankung und Therapie zu
den am sarksten gewilnschten Betreuungsangeboten. Zu Beginn  der
Strahlentherapie hatten etwa zwei Drittel der Patienten das ziemlich oder sehr
starke Bedurfnis nach mehr Information in diesem Bereich. Angesichts einer
potentiell tédlich verlaufenden Erkrankung, die mit Therapien behandelt werden
muf3, die deutliche Nebenwirkungen mit sich bringen und per se auch dem
»gesunden* Teil des Korpers schaden, ist dieses Bedirfnis gut zu verstehen.
Dartiber hinaus wird in der Medizin ein ,informed consent angestrebt. Dieser
Begriff beschreibt, dal3 ein Patient seine bewul3te Zustimmung zu einer Therapie
gibt, nachdem und weil er vorab ausreichend informiert wurde. Andererseits
zwingt der klinische Alltag den Arzt héufig dazu, im Bereich der Aufkldrung

Kompromisse einzugehen.
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Ein ausfihrliches Informationsgesprach mit jedem neuen Patienten wird zwar
immer angestrebt, doch ergeben sich aufgrund sehr hoher Arbeitsbelastung und
Zeitnot in der Realitét oft Schwierigkeiten. Umso sinnvoller erscheint es, nach
Wegen zu suchen, die sowohl den Moglichkeiten des Arztes als auch dem

berechtigten Bedirfnis der Patienten gerecht werden.

Bereits durchgefuhrte Studien zu informativ ausgelegten Angeboten zeigten gute
Ergebnise. Averse Schranken gegen objektive Informationen zu Erkrankung und
Behandlung sind - abgesehen von einzelnen stark verdrangenden Patienten, nur
selten anzutreffen. So bietet sich flir den Patienten ein Einstieg in den
psychosozialen Dialog in Form von Informationsveranstaltungen an. Eine
Teilnahme an einer solchen Veranstaltung sollte daher allen Patienten angeboten
werden. Als Form der Informationdarbietung bietet sich einerseits eine mehr
personliche Veranstaltungsform an, etwa im Rahmen von durch einen Arzt
geleiteten Informationsabenden fir Patientengruppen; andererseits besteht die
Moglichkeit einer Patienteninformation durch den Einsatz multimedialer
Techniken. Neben dem von Rainey 1985 verwendeten Tonband-Dia-Vortrag
stehen heute hierzu sicherlich modernere Verfahren zur Verfiigung. Ob sich das
jewells einzelne Betrachten einer interaktiven Computersimulation in seiner
Wirkung von Angeboten unterscheidet, bel denen mehrere Patienten zusammen

die Informationen erhalten, sollte hierbei noch untersucht werden.

Der erhoffte Nutzen einer solchen Informationsveranstaltung soll kurz in Thesen
skizziert werden: Durch dem Patientenniveau angemessene Information in
verstandlicher Sprache wird einer ,,Opferhaltung® der Patienten entgegengewirkt
und aktive Krankheitsverarbeitungsmechanismen konnten angeregt bzw.
unterstitzt werden. Sinnvoll aufbereitete Basisinformation tber eine komplexe
Materie wie die Strahlenbehandlung schaffen eine Grundlage fir Diskussion und
Fragen und ermoglichen einen wirklichen Informed Consent, wodurch sich die
Compliance erhdht. Insbesondere kénnen im Wartesaal hartndckig kursierende

Geriichte und falsches ,,Laienwissen” korrigiert werden.
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Durch das Vorstellen des Personals und Herausstellen von Ansprechpartnern fuhlt
der Patient sich in das Behandlungsteam integriert und entstehender
Betreuungsbedarf kann vom Patienten an die richtige Stelle adressiert werden.
Durch das Darsellen und Erlautern der weiteren psychosozialen
Betreuungsmoglichkeiten innerhalb und auf3erhalb der Klinik wird Bewul3theit
Uber die Moglichkeiten einer Betreuung geschaffen. Zugangsbarrieren zu
psychosozialen Programmen werden durch postive Erfahrungen in der
Informationsgruppe abgebaut und eine informelle erste , Tuchfihlung mit dem
Betreuungssystem* ermdglicht. Durch die Aufteilung auf mehr als einen Termin
und die Mdglichkeit zum Inhalt der letzten Veranstaltung Fragen zu stellen, wird
der Prozef3haftigkeit des Aufklarungsgeschehens Rechnung getragen und die
Effizienz der Information erhoht. Angehorige, die an der Veranstaltung ebenfalls
tellnehmen konnen, bekommen den gleichen Informationsstand wie die Patienten.
Sie fuhlen sich mit einbezogen und kénnen die Behandlung, die indirekt auch sie
mitbetrifft, auf gleicher Ebene verstehen. Am  Abschlul3  der
Informationsveranstaltungsreihe kann eine Uberleitung in eine professionell
geleitete Patientengruppe angeboten bzw. auf Selbsthilfegruppen hingewiesen

werden.

4.4.3 Konkrete sozialtherapeutische Unterstitzung

Ziel der konkreten sozialtherapeutischen Unterstitzung:

* Unterstiitzung von Patienten mit Problemen aus dem sozialtherapeutischen
Bereich

* Information des medizinischen Personals Uber Aufgabenbereich und
Moglichkeiten der Sozialarbeiter

* Information der Patienten Uber Aufgabenbereich und Mdglichkeiten der
Sozialarbeiter.

Ein nicht unerheblicher Prozentsatz der untersuchten Patienten gab den Wunsch
nach sozialtherapeutischer Betreuung an. Darunter zadhlte Hilfe bei Fragen
bezliglich Umschulung, Arbeitswechsel, Beratung in Rentenfragen und

pflegerischer Betreuung zu Hause.
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Das Berufsfach des Sozialarbeiters ist dem medizinischen Personal zunéchst
fremd. In der eigenen Berufsausbildung werden Aufgaben und Mdglichkeiten der
Sozialarbeiter hochstens gedtreift. Um  Patienten auch soziotherapeutisch
umfassend zu behandeln, muf3 die primé mit dem Patient in Kontakt stehende
Person konkrete Vorgellungen davon haben, in welchen Belangen
Sozialtherapeuten die Mdglichkeit haben, den Patient zu beraten und konkrete
Hilfsmal3nahmen in die Wege zu leiten.

Der Sozialarbeiter kann nur dann in Aktion treten, wenn er von der Situation eines
Patienten in Kenntnis gesetzt wird. Esist also unumganglich fir das medizinische
Personal, den Kompetenzbereich der Sozialarbeiter genau zu kennen. Dies sollte
daher in die bereits angesprochene Fortbildung des medizinischen Personals
integriert werden. Sodann mul3 der Arzt/Pfleger/RTA Uber die soziale Situation
des Patienten informiert sein, denn hdufig sind die Patienten sich nicht bewulf3t,
dal3 im Krankenhaus Ansprechpartner fur ihre nicht primdr medizinischen
Probleme existieren. Eine einfache Frage nach den sozialen Umstdnden des
Patienten im Rahmen der Erstanamnese kann hier die nétige Information geben.
Zusammen mit dem Wissen um die Mdoglichkeiten der Sozialarbeiter kénnen
Patienten mit Beratungsbedarf im konkreten Fall an den Sozialdienst Uberwiesen
werden. Im Rahmen einer skizzierten Informationsveranstaltung fir Patienten
kann ebenfalls auf die Mdoglichkeit einer sozialtherapeutischen Beratung

hingewiesen werden.

4.4.4 Supportive Gruppentherapie

Ziel der supportiven Gruppentherapie:

* Emotionale Entlastung

» Erlernen von Entspannungsverfahren

» Adaptation an die Erkrankung

» Hilfe bel der Entwicklung geeigneter Copingstrateien

* Indikationsstellung fur weiterfiihrende professionelle Unterstiitzung
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Im Rahmen einer stationéren oder ambulanten Strahlentherapie kann psychische
Betreuung nur zu einem gewissen Anteil geleistet werden. Das Angebot
psychotherapeutischer Einzel- oder Paartherapie wirde den Rahmen der

Moglichkeiten bel weitem sprengen.

Gruppentherapien koénnten jedoch gewinnbringend und mit vertretbaren Kosten
angeboten werden (Frischenschlager et a 1992; Worden und Weisman 1984;
Fawzy 1995, Clark et al 2003). Das Spektrum moglicher Interventionen ist hierbei
grol3. Emotionale Entlastung der Patienten durch Gruppengesprache kénnen
ebenso ein Bestandteil sein wie die Verwendung verhaltenstherapeutischer
Techniken zur Adaptation an die Tumorerkrankung oder die Hilfe bel der
Entwicklung/V eranderung der verwendeten Krankheitsverarbeitungs-
mechanismen. Ein weiteres Standbein gruppenpsychologischer Interventionen
stellt das Erlernen von Entspannungsverfahren wie etwa der progressiven
Muskelrelaxation nach Jacobson (1928) oder dem autogenen Training nach
Schultz (1932/87) dar. Luebbert et al (2001) zeigten in einer Metaanalyse, dal3
sich Behandlungsnebenwirkungen wie Ubelkeit, Schmerz, Blutdruckerhthung,
Tachykardie signifikant durch Entspannungstechniken und |maginationen

verringern lassen.

Entspannungstraining kann Depressivitdt und Angst reduzieren, wobei die
Wirkung nicht vom jeweiligen Behandlungsverfahren (Chemotherapie,
Strahlentherapie, Knochenmarkstransplantation) abhangig zu sein scheint. Gerade
im Bereich der Strahlentherapie wére hier ein interessanter Ansatz, die unter dem
Punkt 1.4 beschriebene innerpsychische Besetzung der verwendeten Strahlen
auszunitzen und mit positiven Affirmationen besetzt aktiv in die Vorstellungswelt
des Patienten wahrend der Therapie einzubeziehen, wie dies analog bereits fur die

Chemotherapie durch Simonton (Simonton et al 1982) versucht wurde.

Im psychotherapeutischen Kontakt bietet sich nochmals eine Moglichkeit,
Patienten zu identifizieren, die von einer weiterfihrenden Therapie profitieren

wurden oder weiterfihrender psychopharmakologischer Behandlung bedirfen.
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Dal3 sich psychotherapeutische und psychopharmakologische Interventionen nicht
entgegenstehen sondern im Sinne eines Synergismus erganzen, gilt heute
weitgehend als gesichert (Twillman und Manetto 1998). Entsprechende Patienten
sollten durch kooperierende medizinische oder psychologische Psychotherapeuten
und Psychiater untersucht und gegebenenfalls behandelt werden.

4.4.5 Partner/Familientherapie

Ziel einer Partner/Familientherapie:

Patienten und ihre Familien/Partner konnen bei Bedarf

* Lernen, die Kommunikation unter den erschwerten Bedingungen aufrecht zu
erhalten

* In geschitzter Umgebung versuchen, eine alle beteiligten Seiten adagquate
Distanz zu finden

» Sich ihre Belastungen durch die Situation gegenseitig ein- und zugestehen

» Supportive Fahigkeiten des Partners herausstellen und stiitzen

* Veanderungen im Korperbild und der korperlichen Belastbarkeit
aufzuarbeiten

e Storungen in Bereich der Sexualitét zu bearbeiten

In Kapitel 4.2.2 wurde dargelegt, da3 eine Krebserkrankung fast nie ohne
Auswirkungen auf die Familie oder eine bestehende Partnerschaft bleibt. Sowohl
der Patient als auch der Partner bzw. die Kinder mifien sich an die neue Situation
mit ihrer im ersten Moment bedngstigenden Wirklichkeit anpassen. Hierbei
konnen neue Konflikte entstehen oder auch bereits vorher unter der Oberflache
vorhandene Probleme deutlicher zu Tage treten. Unter diesen Bedingungen fallt
es vielen Patienten und Angehorigen schwer, offene Kommunikationsstrukturen
aufrecht zu erhalten. Man mdchte den anderen nicht noch mehr belasten und
versteckt daher seine eigene Belastung. Dies fuhrt jedoch hadufig zu einem
Abbruch der Offenheit in der Beziehung. Das Thema wird tabuisiert und kann

somit kaum gelost werden.
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Patienten, die partnerschaftliche Probleme zu erkennen geben und die mit ihrem
Partner/ihrer Familie gemeinsam Rat suchen, kann in einem therapeutischen
Setting Raum gegeben werden, in der neuen Situation zueinander zu finden. Nicht
unterschétzt werden darf die Bedeutung der Unterstiitzung durch den Partner.
Eine gute partnerschaftliche Beziehung dellt einen der  wichtigsten
Entlastungsfaktoren im Umfeld des Patienten dar. Gelingt es, vorhandene
Unterstiitzungsressourcen zu stérken, so kann dadurch das professionelle
Betreuungssystem entlastet werden. Dabel darf aber nicht auf3er Acht gelassen
werden, dald der Partner selbst dhnlich belastet ist wie der Patient und er als
unterstitzender Faktor zwar gefordert, nicht aber Uberfordert werden darf.

Gerade bel Patienten mit Urogenital- bzw. Mammakarzinomen kann man
regelméalig mit Storungen des Selbstwertgefiinls und Auswirkungen auf das
Sexualleben rechnen (Cull et al 1993). Dieses Thema ist aber nicht nur bei den
Patienten, sondern auch bei Arzten haufig tabuisiert (Buddeberg 1987). Die
Sexualitét kann, muf3 aber nicht von besonderer Bedeutung fir eine Beziehung
sein. Dennoch kann eine Sorung in diesem Bereich zu einer erheblichen Einbufl3e
an Lebensgualitét flihren. Der darin geschulte Therapeut kann mit einfachen

I nterventionen oft sehr effektiv helfen, diese Probleme zu bearbeiten.

4.4.6 Psychotherapeutisch/psychopharmakologische Individualtherapie

Ziel einer psychotherapeutisch/psychopharmakologischen Individualtherapie

» Behandlung tiefgreifender seelischer Probleme, die in einer Gruppentherapie
nicht ausreichend behandelt werden kdnnen

* Behandlung tiefgreifender seelischer Stérungen, die sich gut durch
Psychopharmaka behandeln lassen

Eine dsrahlentherapeutische Klinik kann, selbst wenn sie sich um die
psychosoziale Betreuung ihrer Patienten bemtht, nicht alle psychischen
Storungen selbst behandeln. Deshalb ist es notwendig, auf fachspezifische

Kollegen zugreifen zu kbnnen, wenn die eigene Kompetenz an ihre Grenzen stof3t.
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Hier liegt es in der Verantwortung des betreffenden Arztes, inwieweit er etwa
einen depressiven Patienten selbststandig pharmakologisch behandelt und ab
wann er einen Psychiater zur Betreuung hinzuzieht. Ebenso kann eine meist
zeitlich deutlich aufwendigere und tiefgreifendere Einzel-Psychotherapie im

Normalfall nicht vom Radiotherapeuten geleistet werden.

Nochmals erwdhnt werden soll, dal3 die friher oft vertretene These, man misse
sich zwischen Psycho- und Psychopharmakotherapie entscheiden, heute nicht
mehr zu vertreten ist. Gerade bel Krebspatienten finden sich haufig
Angststorungen und depressive Symptome, die sich medikamentds sehr gut
behandeln lassen, wobel eine Kombination dieser Therapie mit einer
Psychotherapie oft die besten Ergebnisse hervorbringt (Twillman und Manetto
1998).



M odule eines implementierten Betreuungsangebotes

Fort- & Weiterbildung Psychoedukation Soziotherapie

Gruppentherapie Paar-/ Familientherapie Pharmako-/ Psychotherapie
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6. Psychometrische Instrumente
6.1 Patientenanschreiben

KLINIK UND POLIKLINIK FUR STRAHLENTHERAPIE
UND RADIOONKOLOGIE
DER LUDWIG-MAXIMILIANS-UNIVERSITAT MUNCHEN

DIREKTOR: PROF. DR. E. DUHMKE
Tel. 7095-4507

Studie zur Lebensqualitat von Tumor patienten
Informationsbogen / Einverstandniserklarung

Liebe Patientin, lieber Patient,
Mit diesem Schreiben mochten wir IThnen eine Studie vorstellen, die zur Zeit hier
in der strahlentherapeutischen Abteilung durchgefiihrt wird und Sie gleichzeitig
um Ihre Mitarbeit bitten.

Worum handelt es sich bei dieser Sudie zur Lebensqualitat?

Eine Gruppe von Arztinnen, Arzten und Studierenden hat sich vorgenommen
mehr dariiber zu erfahren, wie Kranke, speziell Krebskranke, mit ihrer Situation
umgehen. Die Art und Welse, wie jemand sich mit einem einschneidenden
Ereignis wie einer Erkrankung zurechtfindet, ist von Mensch zu Mensch
verschieden. Gegenstand unserer Untersuchung sind also |hr personliches Erleben
Ihrer Lage als Kranke(r), die Verénderungen, die sich dadurch fir Sie ergeben und
die Konsequenzen, die Sie aus ihrer neuen Situation ziehen.

Weil uns im Kern interessiert, wie Sie sich in Ihrer Situation als Kranke(r) fuhlen
und zurechtfinden, welche Qualitdt Sie also Ihrem Leben augenblicklich
beimessen, nennen wir diese Untersuchung , Studie zur Lebensgualitédt von
Tumorpatienten®.

Wie wurde I hre Teilnahme aussehen?
Wir wirden Sie bitten eine Reihe von Fragebogen auszufillen, die bestimmte
Bereiche Ihres Lebens ansprechen. Da aus anderen Patientenbefragungen schon
bekannt ist, dal3 sich die sogenannte Krankheitsbewdltigung und damit auch die
Lebensqualitat im Laufe der Zeit verandert, sind mehrere verschiedene Zeitpunkte
flr die Befragung vorgesehen. Die ersten sind:
Zu Beginn lhrer Behandlung in der strahlentherapeutischen Abteilung,
am Ende der Therapie
sechs Wochen spéter.
sechs Monate spéter und
ein Jahr spéater

agkrwbdE
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Was ist unser Ziel bel der Untersuchung?
Durch Ihre Mithilfe kénnten Sie zu einem besseren Verstandnis der Arzte fir das
Krankheitserleben von Patienten beitragen. Wenn wir eine genauere Vorsellung
davon bekommen, was Krebskranke in welcher Weise beschéftigt, wére es
maoglich die &rztliche Begleitung zu optimieren.

Was konnte Ihr Gewinn im Falle der Mitarbeit sein?
Moglicherweise beinhaltet die Auseinandersetzung mit den Fragebdgen fur Sie
eine Anregung fur lhren eigenen Weg mit der Krankheit. Sollten bei lhnen
Unklarheiten in Bezug auf die Fragebdgen auftauchen oder eventuell 1deen, was
Sie sich an Betreuung zusétzlich winschen, wird ein Mitarbeiter der Studie
erreichbar sein, den Sie gerne ansprechen kénnen.

Wir bitten Sie somit zuzustimmen, dal3 Ihre Angaben in unsere Studie einflief3en
durfen.

Ob Sie sich mit der Verwendung lhrer Angaben einverstanden erklaren, ist Ihre
freie Entscheidung. Sollten Sie Ihre Angaben nicht zur Verfligung stellen wollen,
entstehen Ihnen dadurch keine Nachteile. Sie koénnen lhre Zustimmung auch
nachtraglich widerrufen und die Léschung hrer Daten verlangen.

Was geschieht mit |hren Angaben?
Die beantworteten Fragebogen werden gesammelt und fir die Studie
wissenschaftlich bearbeitet, wobel Informationen, die Rickschlusse auf lhre
Person ermdglichen wirden, nicht weitergegeben werden.
Letztendlich werden die Ergebnisse in anonymisierter Form dargestellt, das heif3t:
Niemand kann dann noch erkennen, welche Person welche Antwort gegeben hat.
Dartiberhinaus haben sich alle Personen, die an dieser Studie beteiligt sind, mit
Ilhrer Unterschrift zur Einhaltung der Datenschutzbestimmungen verpflichtet.
Ferner unterliegen die Daten in jeder Phase des Programms strengen
Sicherheitsvorkehrungen, die ausschlief3en, dal3 andere Personen als Ihr Arzt/lhre
Arztin oder die Studierenden Zugang zu den Daten haben konnen.

Warum bendtigen wir Thre Unterschrift?

Dal3 der Schutz personlicher Daten hohe Prioritét geniefdt, ist auch unser Interesse.
Denn nur dann kann unsere Arbeit Erfolg haben, wenn es gelingt Vertrauen
herzustellen. Wir informieren Sie deshalb offen Uber diese Studie und Uber das,
was mit |hren Antworten geschieht.

Mit lhrer Unterschrift geben Sie uns die Bestétigung, dal3 wir das Programm wie
beschrieben durchfuhren dirfen. Wir bitten Sie herzlich, uns diese Erlaubnis zu
geben.

Mnchen, den

Unterschrift Patient/in
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6.2 Lebenssituation

LS- Lebenssituation

Bitte beantworten Sie folgende Fragen:

1. Welchen Familienstand haben Sie?

10 ledig 20 verheiratet 33 getrennt
40 geschieden 50 verwitwet
2. Haben Sie derzeit eine/n Partner/in bzw. enge/n Freund/in?
0 ja O nein
3. Leben Sie
O dleine? O nicht alleine?
4. Haben Sie Kinder? 0 ja 0 nein

Wenn ja, geben Sie bitte Anzahl und Alter an:

5. Wieviele Personen, Sie eingeschlossen, leben in IThrem Haushalt?
(Anzahl)

6. Pflegen oder versorgen Sie (eine) andere Person(en)? 0 ja 0 nein
7. Pflegt oder versorgt Sie jemand? 0 ja 0 nein
7b. Sind bei Ihren Eltern oder anderen Familienmitgliedern bereits
Krebserkrankungen aufgetreten?

0 ja 0 nein

7c. Wann traten bei | hnen erste Symptome ihrer Erkrankung auf?
(bitte ungefahres Datum angeben)

8. Welches ist 1hr hochster Schulabschluf3?
103 kein Abschluf? 20 Volks-/ Hauptschule
30 Realschulabschluf3 40 Abitur

8b. Welches ist Ihr héchster berufshildender Abschlul3?
103 kein Abschluf? 20 Ingenieurschule/Polytechnikum
303 Berufsschule/ Lehre 40 Universitét/Hochschule
50 Fach-/Techniker-/Meisterschule 603 Sonstiges:
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9. Sind Sie derzeit berufstétig?
10 ja, Vollzeit (ganztags) 200 Hausfrau/Hausmann
33 ja, Teilzeit (teilweise) 40 ja, gelegentlich (unregelmaiig)

50 ja, in Ausbildung 603 nein, altershalber berentet

70 arbeitslos 80 nein, vorzeitig aus gesundheitlichen
Grinden berentet 90 derzeit krankgeschrieben

Wenn berentet, krankgeschrieben oder arbeitslos, seit wann? (Datum)

10. Welchen Beruf Gben/lbten Sie aus? (bitte genaue Angabe)
11. Sind oder waren Sie

103 Arbeiter/in 207 Beamter/Beantin

30 Angestellte/r 40 selbstandig

50 mithelfend im eigenen Betrieb 600 sonstiges? (bitte angeben)

12. Mit wievielen Menschen fiihlen Sie sich eng verbunden? (Anzahl)

13. Wieviele enge Freunde/V erwandten treffen Sie mindestens einmal im
Monat? (Anzahl)

14. Haben Sie ein Hobby oder eine Lieblingsbeschéftigung?

O ja O nein

wenn ja, welche? (bitte angeben)
wie haufig beschéaftigen Sie sich damit pro Monat?

O nie O manchmal O haufig 3 taglich

15. Wie wichtig ist Thnen Religion und/oder die Beschéftigung mit geistigen
Dingen?
O gar nicht O wenig O méiig O ziemlich O sehr

16. Wie haufig verbringen Sie I hre Freizeit mit folgenden Gruppen?
manch-
haufig  mal nie

Sportverein

Kirchliche/karitative Vereinigung
Hobby-Club (z.B. Kegeln)
Sonstiges: (bitte angeben)

aaaa
aaaa
aaaa
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17. Gab esin den letzten 6-12 M onaten ein/mehrere Ereignis/se, welche/s hr

L eben nachhaltig beein-
fluf3t hat/haben?

wenn ja
O positiv

O positiv

O positiv

O negativ
O negativ
O negativ

(bitte angeben)
(bitte angeben)
(bitte angeben)

(bitte angeben)

(bitte angeben)

(bitte angeben)

18. Gab esin den letzten 2 Wochen ein/mehrere Ereignis/se, welche/s I hr Leben

nachhaltig beein-

fludt hat/ haben?

wenn ja
O positiv

O positiv

O positiv

O negativ
O negativ
O negativ

(bitte angeben)
(bitte angeben)
(bitte angeben)

(bitte angeben)

(bitte angeben)

(bitte angeben)
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6.3 Fragebogen zur Belastung von Krebspatienten

FBK - Fragebogen zur Belastung von Krebspatienten

Sie finden im folgenden eine Liste von Belastungssituationen, wie sie in Ilhrem
L eben vorkommen konnten. Bitte entscheiden Sie flr jede Situation, ob sie auf
Sie zutrifft oder nicht. Wenn ja, kreuzen Sie an, wie stark Sie sich dadurch

belastet fuhlen (auf der finfstelligen Skala von "kaum" bis "sehr stark™), wenn

nein, machen Sie bitte ein Kreuz bei "trifft nicht zu".

trifft nicht zu  und belastet
mich
kaum. sehr stark
012345
1. Ich fuhle mich haufig schlapp und kraftlos. Ooo000o0oo
2. Ich leide unter Wund-/Narbenschmerzen (Operation). Oo000o0oo
3. Wenn ich mich bewege/aktiv bin, habe ich Schmerzen. Ooo00o0ooo
4. Ich leide unter Schmerzen, die keine korperliche Ursache Ooo00o0o0oo
haben (K opfschmerzen, Kreuzschmerzen usw.).
5. Ich habe Angst vor einer Ausweitung/einem Fortschreiten Ooo00o0ooo
der Erkrankung.
6. Ich denke haufiger mit Angst an den Tod. Ooo00o0o0oo
7. Ich habe Angst davor, Schmerzen bekommen zu kénnen. Ooo00o0ooo
8. Ich habe Angst vor Hilflosigkeit/Siechtum. Oo00o0o0oo
9. Ich habe Angst davor, noch einmal in ein Krankenhaus zu Oo00o0o0oo
mussen.
10. Ich habe Angst davor, nicht mehr arbeiten zu kdnnen. Oo00o0o0oo
11. Ich habe Angst davor, nicht mehr fir die Familiedaseinzu O OOOO0OO3
kdnnen.
12. Ich leide haufiger unter Schlafstdrungen. Oo00o0o0oo
13. Ich leide haufiger unter depressiven V erstimmungen. Ooo000o0oo
14. Ich bin oft angespannt bzw. nervos. Ooo000o0oo
15. Ich fuhle mich nicht gut Gber meine Erkrankung/Behandlung O OO OO O3
informiert.
16. Ich fuhle mich nicht hinreichend Uber soziale/finanzielle Ooo00o0ooag
Unterstiitzungsmoglichkeiten informiert.
17. Das Verhdltnis zu meinen behandelnden Arzten ist nicht Ooo00oo0ooag
besonders gut.
18. Verschiedene Arzte haben sich unterschiedlich tlber meine O OO0O0O0

Erkrankung geauf3ert.

trifft zu



Fortsetzung FBK

trifft nicht zu

19. Ich habe zu wenige Moglichkeiten, mit einem Fachmann
(Arzt, Psychologe,Priester 0.4.) Uber seelische Belastungen zu
sprechen.

20. Ich kann meinen Hobbies (u.a. Sport) jetzt weniger
nachgehen als vor der Erkrankung.

21. Ich bin jetzt weniger leistungsfahig/aktiv im Haushalt/Beruf.

22. Die Fortbewegung féllt mir seit der Erkrankung schwerer
(Gehen, Bahnfahren, Autofahren, Treppensteigen 0.4.).
23.Die Korperpflege fallt mir seit der Erkrankung schwer.

24. Ich mul3 mich jetzt bei verschiedenen Tatigkeiten haufiger
ausruhen als vor der Erkrankung.
25. Ich bin unsicher im Umgang mit anderen Menschen.

26. Andere Menschen reagieren mir gegeniiber oft
verstandnislos/rucksichtslos.
27. Ich fuhle mich kérperlich unvollkommen.

28. Ich unternehme seit der Erkrankung weniger als vorher
(Kino, Kneipe, Freunde besuchen usw.).

29. Ich habe den Eindruck, fir andere M enschen weniger
wertvoll zu sein.

30. Die Beziehung zu meinem Partner ist seit der Erkrankung
schlechter geworden.

31. Esist fir meinen Partner schwierig, sich in meine Situation
einzufuhlen.

32. Ich mache mir Sorgen um meinen Partner.

33. Seit der Erkrankung habe ich weniger Interesse an der
Sexualitét.

34. Mein Partner ist in der Sexualitat zuriickhaltender geworden.

35. Seit der Erkrankung habe ich weniger sexuellen Verkehr.
36. Meine Familie schont mich zu sehr.
37. Esist schwierig, in meiner Familie offen Gber meine

Situation zu sprechen.
38. Meine Familie unterstitzt mich zu wenig.

Qo
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Bisher wurde dieser Fragebogen vor alem im Bereich der onkologischen
Nachsorge und Rehabilitation eingesetzt. Biskup et al (1994) untersuchten mit
diesem Instrument Gber 200 Patienten in onkologischer Nachsorge. Herschbach et
al (1993) untersuchten ebenfalls 200 Patienten im Rahmen der onkologischen
Rehabilitation.

Eigene Erhebung | Biskup et a | Herschbach et al
(T1) (1994) MW (1993) MW
Mittelwert (MW)
Schmerz 1,18 1,33 1,51
Angst 1,82 2,06 1,80
Information 0,77 0,74 0,54
L eistungsfahigkeit 1,92 1,51 1,51
Sozialverhalten 0,99 2,00 0,69
Partnerschaft 0,97 0,59 0,71
Gesamtbelastung 1,30 1,38 1,16

Tab. 6.1: Vergleichskollektive fur den Fragebogen zur Belastung von
Krebspatienten (FBK)
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6.4 Fragebogen zur L ebenszufriedenheit

FLZ - Fragen zur Lebenszufriedenheit

Bei den folgenden Fragen geht es darum, wie zufrieden Sie mit lhrem Leben und mit
einzelnen Aspekten lhres Lebens sind. AuRerdem sollen Sie angeben, wie wichtig Thnen
einzelne Lebensbereiche (z.B. Beruf oder Freizeit) fur Ihre Zufriedenheit und Ihr
Wohlbefinden sind.

Bitte beantworten Sie alle Fragen, auch diejenigen, die scheinbar nicht auf Sie zutreffen:
Wenn Sie z.B. keinen Partner haben, kénnen Sie bei der Frage nach Partnerschaft
trotzdem angeben, wie wichtig Ihnen das ware und wie zufrieden Sie mit der derzeitigen
Situation (ohne Partner) sind.

Lassen Sie sich nicht davon beeinflussen, ob Sie sich im Augenblick gut oder schlecht
fuhlen, sondern versuchen Sie, bei lhrer Beurteilung die letzten vier Wochen zu
beriicksichtigen.

Bitte kreuzen Sie zunéachst an, wie wichtig Ihnen jeder einzelne Lebensbereich fir Ihre
Zufriedenheit insgesamt ist.
Bevor Sie beginnen, schauen Sie bitte erst alle Bereiche an.

Wie wichtig sind fiir Sie nicht etwas Ziemlich sehr  extrem

o wichtig wichtig wichtig wichtig wichtig

1. Freunde/Bekannte 01 a2 03 04 05
2. Freizeitgestaltung/Hobbies O

3. Gesundheit

4. Einkommen/finanzielle Sicherheit
5. Beruf/Arbeit

6. Wohnsituation

7. Familienleben/Kinder

8. Partnerschaft/Sexualitét

Qaaagaano
Qaaagaano
Qaaagaano
QaaaaQ
Qaaagaano

Bitte kreuzen Sie nun an, wie zufrieden Sie mit den einzelnen Lebensbereichen
sind.

Wie zufrieden sind Sie mit... Nicht etwas ziemlich sehr  extrem
Wichtig wichtig wichtig wichtig wichtig
1. Freunde/Bekannte 01 02 03 04 035
2. Freizeitgestaltung/Hobbies

3. Gesundheit

4. Einkommen/finanzielle Sicherheit
5. Beruf/Arbeit

6. Wohnsituation

7. Familienleben/Kinder

8. Partnerschaft/Sexualitéat

Qaaaaan
Qaaaaaan
Qaaaaan
Qaaaaan
Qaaaaaan

Wie zufrieden sind Sie mit |hrem Leben
insgesamt, wenn Sie alle Aspekte
zusammennehmen?

Q
Q
Q
Q
Q
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Zur Auswertung steht zusétzlich ein mathematisches Konstrukt ,, Gewichtete

L ebenszufriedenheit” zur Verfiigung, mit dem die Lebenszufriedenheit in Relation
zur Wichtigkeit des betreffenden Bereiches gesetzt werden kann. Dabel ergeben
sich Werte von —12 bis +20. Zur Einordnung unserer Ergebnisse existieren

folgende Vergleichsstudien:

Harrer et a (1993) untersuchten retrospektiv 61 Patienten mit M. Hodgkin in
Remission. Zum Zeitpunkt der Untersuchung befanden sich 97% der Patienten in
Vollremission und 3% in Teilremission. Roder et a (1990) untersuchten 80
Patienten nach tumorbedingter Osophagektomie und verglich diese mit gesunden
Individuen. Die Patienten wurden im Zeitraum von acht Monaten bis zwei Jahren
nach Behandlung nachuntersucht. In der Lebenszufriedenheit erreichten die
Patienten nach Osophagektomie mit 68,17 einen giinstigeren Wert as die 48
Gesunden (56,75), (p<0,001). Der Schwerpunkt der psychosozialen Belastung lag
vor alem im Verlust der sozialen Aktivitdt und in der Einschrankung der
korperlichen Leistungsfahigkeit. Durch Goldbeck et al (2003) wurde eine
englischsprachige Version mit einer spezifischen Erweiterung fur Patienten mit

zystischer Fibrose validiert.

Mittelwerte e 9e | Harrer etal |Roder et al (1990)
(T1) 9 (1993) Patienten Gesunde

Freunde 7,52 8,52 7,94 7,31
Hobbies 3,67 7,80 5,88 6,69
Gesundheit -1,31 11,08 4,18 12,38
Ged 6,33 7,02 7,89 5,98
Beruf 3,21 7,46 6,60 5,37
Wohnen 9,05 10,33 12,23 7,44
Familie 10,57 11,18 13,56 7,69
Partner 6,81 9,81 9,38 5,27
Gesamt 44,36 73,2 68,17 56,75

Tab. 6.2: Vergleichskollektive fur den Fragebogen Lebenszufriedenheit (FLZ)
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6.5 Fragebogen zur Krankheitsverarbeitung

FKV - Freiburger Fragebogen zur Krankheitsverarbeitung

Im folgenden Fragebogen geht es darum, genauer zu erfahren, wie Sie in den
letzten Wochen mit Ihrer Erkrankung umgegangen sind, was Sie im
Zusammenhang damit gedacht, gefiihlt und getan haben und wieweit Ihnen dies
geholfen hat, mit ihrer Situation fertigzuwerden.

Wir wissen aus Gesprachen mit vielen Patienten, daR es sehr verschiedene, z.T.
auch widersprechende, manchmal auch rasch wechselnde Geflihle, Gedanken
und Handlungen sein kénnen, die im Zusammenhang mit der Erkrankung
auftreten.

Sie finden im folgenden eine Reihe von Aussagen bzw. Begriffen, wie sie
solchen PatientendufRerungen entsprechen; und wir bitten Sie einzuschatzen,
wie stark die jeweilige Aussage fiir Sie personlich und lhre Situation der
vergangenen Woche zutrifft.
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FKV

Bitte kreuzen Sie flr jeden der folgenden Begriffe an, wie stark er fir lhre in der
Instruktion beschriebene Situation zutrifft.

Wie stark trifft diese Aussage fir Sie zu? gar mittel ziem- stark sehr
nicht lich stark
1. Informationen Uber Erkrankung und Behandlung suchen 1 2 3 4 5
2. Nicht wahrhaben wollen des Geschehenen 1 2 3 4 5
3. Herunterspielen der Bedeutung und Tragweite 1 2 3 4 5
4. Wunschdenken und Tagtraumen nachhéngen 1 2 3 4 5
5. Sich selbst die Schuld geben 1 2 3 4 5
6. Andere verantwortlich machen 1 2 3 4 5
7. Aktive Anstrengungen zur Lsung der Probleme unternehmen 1 2 3 4 5
8. Einen Plan machen und danach handeln 1 2 3 4 5
9. Ungeduldig und gereizt auf andere reagieren 1 2 3 4 5
10. Gefiihle nach auf3en zeigen 1 2 3 4 5
11. Geflihle unterdriicken, Selbstbeherrschung 1 2 3 4 5
12. Stimmungsverbesserung durch Alkohol oder Beruhigungsmittel 1 2 3 4 5
suchen
13. Sich mehr gbénnen 1 2 3 4 5
14. Sich vornehmen intensiver zu leben 1 2 3 4 5
15. Entschlossen gegen die Krankheit ankampfen 1 2 3 4 5
16. Sich selbst bemitleiden 1 23 4 5
17. Sich selbst Mut machen 1 2 3 4 5
18. Erfolge und Sdbstbestétigung suchen 1 2 3 4 5
19. Sich abzulenken versuchen 1 2 3 4 5
20. Abstand zu gewinnen versuchen 1 2 3 4 5
21. DieKrankheit als Schicksal annehmen 1 2 3 4 5
22. Ins Gribdn kommen 1 2 3 4 5
23. Trost im religitsen Glauben suchen 1 2 3 4 5
24. Versuch, in der Krankheit einen Sinn zu sehen 1 2 3 4 5
25. Sich damit trosten, dai? es andere noch schlimmer getroffen hat 1 2 3 4 5
26. Mit dem Schicksal hadern 1 2 3 4 5
27. Genau den arztlichen Rat befolgen 1 2 3 4 5
28. Vertrauen in die Arzte setzen 1 23 4 5
29. Den Arzten mifitrauen, die Diagnose Uberpriifen lassen, andere 1 2 3 4 5
Arzte aufsuchen
30. Anderen Gutes tun wollen 1 2 3 4 5
31. Galgenhumor entwickeln 1 2 3 4 5
32. Hilfe anderer in Anspruch nehmen 1 2 3 4 5
33. Sich gerne umsorgen lassen 1 2 3 4 5
34. Sich von anderen Menschen zurtickziehen 1 2 3 4 5
35. Sich auf frihere Erfahrungen mit dhnlichen Schicksalsschlagen 1 2 3 4 5

besinnen

Was hat |hnen am meisten geholfen, um damit fertigzuwerden?

Bitte tragen Sie die Nummern der entsprechenden Begriffe ein (nach der Reihenfolgeihrer
Bedeutung fir Sie personlich, d.h. auf Platz 1 das, was Ihnen am meisten geholfen hat, usw.):

1. Nr. 2. Nr. 3. Nr.




Lt

Knieling et al (1995) untersuchten 46 Patienten mit Myasthenia gravis hinsichtlich

der Bedeutung subjektiver Krankheitstheorien. Dabel wurden Patienten mit und

ohne psychosozialer Kausalattribution unterschieden.

Eigene Erhebung

Knieling et al (1995)

mit / ohne
Kausalatribution

Depressive 1,97 241 1,86
Verarbetung
Aktives problem-
orientiertes 3,54 3,89 3,72
Coping
F\’_ellglostat und 2.70 2.05 2.97
Sinnsuche
Bagatelliserung
und 2,13 Keine Werte Keine Werte
Wunschdenken
Ablenkung und
Sabstaufbay 3,03 3,17 3,15

Tab. 6.3: Vergleichskollektive fur den Fragebogen zur Krankheitsverarbeitung
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6.6 Fragebogen zur L ebensqualitat

FACT-G: Functional Assessment of Cancer Treatment

Nachfolgend finden Sie eine Liste von Aussagen, die von anderen Personen mit Ihrer
Krankheit fir wichtig befunden wurden. Bitte geben Sie durch Einkreisen der jeweiligen
Zahl an, inwieweit jede Aussage im Laufe der letzten sieben Tage auf Sie zugetroffen
hat.

tber-
Korperliches Wohl befinden haupt ein ziem-
nicht wenig maldig lich sehr
1. Mir fehlt esan Energie. 0o 1 2 3 4
2. Mir ist Ubel. 0 1 2 3 4
3. Wegen meines korperlichen Zustands fallt es mir schwer, den
Bedurfnissen meiner Familie gerecht zu werden. 0o 1 2 3 4
4. I1ch habe Schmerzen. 0 1 2 3 4
5. Die Nebenwirkungen der Behandlung machen mir zu schaffen. 0o 1 2 3 4
6. Ich fuhle mich krank. 0 1 2 3 4
7. Ich mul3 zeitweilig im Bett bleiben. 0 1 2 3 4

8. Bitte nutzen Sie diefreien Zeilen, wenn Sie irgendwel che Kommentare oder Anmerkungen zu
den obigen Fragen haben.

tiber-
Verhaltnis zu Freunden, Bekannten und [hrerFamilie haupt ein ziem-
nicht wenig malig lich sehr

9. Ich fuhle mich von meinen Freunden und Bekannten innerlich

entfernt. 0 1 2 3 4
10. Ich erhalte sedlische Unterstiitzung von meiner Familie. 0o 1 2 3 4
11. Ich erhate Unterstiitzung von meinen Freunden und Nachbarn. 0o 1 2 3 4
12. Meine Familie hat meine Erkrankung akzeptiert. 0o 1 2 3 4
13. In meiner Familie wird wenig Uber meine Krankheit gesprochen. 0o 1 2 3 4
14. Ich fuhle mich meinem Partner (oder der Person, die mir am

nachsten steht) eng verbunden. 0o 1 2 3 4
15. Waren Sieim vergangenen Jahr sexuell aktiv? Nein  Ja

Wenn ja: Ich bin mit meinem Sexualleben zufrieden. o 1 2 3 4

16. Bitte nutzen Sie die freien Zeilen, wenn Sie irgendwel che Kommentare oder Anmerkungen zu
den obigen Fragen haben.
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FACT-G (Fortsetzung)
Bitte geben Sie jeweils durch Einkreisen der entsprechenden Zahl an, inwieweit jede
Aussage im Laufe der letzten 7 Tage auf Sie zugetroffen hat.

tber-
Verhéltnis zu den Arzten haupt en Ziem-
nicht wenig mafdig lich sehr
17. Ich habe Vertrauen zu meinen Arzten. 0O 1 2 3 4
18. Meine Arzte stehen zur Beantwortung meiner Fragen zur 0o 1 2 3 4

Verfligung.
19. Bitte nutzen Sie die freien Zeilen, wenn Sie irgendwel che Kommentare oder Anmerkungen zu
den obigen Fragen haben.

tber-
Sedlisches Wohlbefinden haupt ein ziem-
nicht wenig madiglich sehr
20. Ich bin traurig. 0o 1 2 3 4
21. Ich kann von mir behaupten, daf3 ich mit meiner Krankheit fertig 0o 1 2 3 4
werde.
22. Ich verliere die Hoffnung im Kampf gegen meine Krankheit. 0o 1 2 3 4
23. Ich bin nervos. 0 1 2 3 4
24. Ich habe Angst vor dem Sterben. 0o 1 2 3 4
25. Ich mache mir Sorgen, dal3 sich mein Zustand verschlechtern 0o 1 2 3 4

wird.
26. Bitte nutzen Sie die freien Zeilen, wenn Sie irgendwel che Kommentare oder Anmerkungen zu
den obigen Fragen haben.

Uber-
Funktionsfahi gkeit haupt ein Ziem-

nicht wenig maldiglich sehr
27. Ich bin arbeitsfahig (betrifft auch Hausarbeit, Arbeit zu Hause). 0o 1 2 3 4
28. Meine Arbeit (auch Hausarbeit,Arbeit zu Hause) flllt mich aus. 0o 1 2 3 4
29. Ich kann mein Leben genief3en. 0o 1 2 3 4
30. Ich habe meine Krankheit akzeptiert. 0o 1 2 3 4
31. Ich schlafe gut. 0o 1 2 3 4
32. Ich freue mich an Dingen, die mir normal erwel se Spal machen. 0o 1 2 3 4
33. Ich bin derzeit mit meiner Lebensqualitét zufrieden. 0o 1 2 3 4

34. Bitte nutzen Sie die freien Zeilen, wenn Sie irgendwel che Kommentar
den obigen Fragen haben.

D

oder Anmerkungen zu
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Cella et a (1993) befragten 545 Tumorpatienten mit Brust-, Bronchial- oder
kolorektalen Karzinomen. Brady et al (1997) untersuchten 295 Patienten, um
Validitdt und Reliabilitét FACT fur Brustkrebs zu testen. Weitzner et al (1995)
entwickelten eine Subskala fur Hirntumore und validierten den FACT-G an 101
Patienten mit primérem Hirntumor. Esper et a (1997) entwickelten eine zwolf
Items umfassende Subskala fur Progtatakrebs, die anhand von 96 Patienten
validiert wurde. Wilson et al (1998) erhoben in zwei Gruppen die Lebensqualitét
und den funktionellen Status bei 21 ausgewdhlten Patienten mit

Hemimandibulektomie.

FACT-G Eigene | Cellaet | Brady |Weitzne| Esper et | Wilson
Erhebung al et al retal |a (1997)| etal
(T (1993) | (1997) | (1995) n=96 (1998)
n=466 | N=295 | n=101 n=21
K orperliches
Wohlbefinden| 19,65 20,49 22,1 22,25 26,2 23,55
Verhaltnis
zu Familie 20,72 21,93 22,7 21,73 235 23,9

und Freunden
Verhaltnis zu

Arzten 6,61 6,85 7,0 6,96 6,5 7,85
Funktions-

fahigkeit 16,43 17,96 20,6 19,92 21,6 23,0
Seelischen

Wohlbefinden| 14,48 14,82 16,3 15,96 15,5 17,3

Fact- Gesamt 77,89 82,05 88,8 86,97 93,6 91,15
Tab. 6.4: Vergleichskollektive zu FACT (Functional Assessment of Cancer
Therapy)




6.7 Fragebogen zur Depressivitat
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SDS - Depressionsskala

In diesem Fragebogen finden Sie zwanzig Feststellungen tber Ihr
Befinden. Bitte lesen Sie jede Aussage sorgfaltig durch und entschei

den

Sie, wie Sie sich wahrend der letzten Wochen gefuhlt haben. Entscheiden

Sie, welche der folgenden Aussagen auf Sie zutrifft: ,selten oder nie’
»,manchmal®, ,oft“ oder ,meistens oder immer“. Kreuzen Sie bitte das

entsprechende Kéastchen an. Bitte beantworten Sie alle Feststellungen.

Nie
oder manch-
sdten mal
1. Ich fuhle mich bedriickt, schwermiitig und traurig. a a
2. Morgens fulhle ich mich am besten.
3. Ich weine pl&tzlich oder mir ist oft nach Weinen zumute.
4. | ch kann nachts schlecht schlafen.
5. Ich esse soviel wie friher.
6. Sex macht mir noch immer Freude.
7. Ich merke, daf3ich an Gewicht abnehme.
8. Ich leide an Verstopfung.
9. Mein Herz schlégt schneller al's gewohnlich.
10. Ich werde grundlos mide.
11. Ich kann so klar denken wieimmer.
12. Die Dinge gehen mir so leicht von der Hand wie immer.
13. Ich bin unruhig und kann nicht stillhalten.
14. Ich setze volle Hoffnung auf die Zukunft.
15. Ich bin gereizter als gewdhnlich.
16. Mir fallt esleicht, Entscheidungen zu treffen.
17. Ich glaube, daR ich niitzlich bin und daf3 man mich
braucht.
18. Mein Leben ist ziemlich ausgefiillt.
19. Ich habe das Gefiihl, dal3 es fir andere besser i<,

wenn ich tot wére.
20. Ich tue Dinge, die ich friher tat, immer noch gern.

O 00 aogaogooaooooooaoaoaogaoaoaoaaoao o
O 00 oooooooooqogaoqoaoaoqoaoao
O 00 0000000000 ogoogoaoaaasg

meistens
oder
immer
]

O 00 oooooooooqogaoqoaoaoqoaoao
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Miranda et al (2001) untersuchten 144 Migrainepatienten mit depressiver
Erkrankung auf ihr Ansprechen auf eine Therapie mit Triptan-Medikation. Passik
et a (2001) untersuchten 60 onkologische Patienten mit dem SDS und dem Mini-
International Neuropsychiatric Interview, um depressive Patienten im
Behandlungs-Follow-Up herauszufiltern und mittels Behandlungsalgorhythmus
antidepressiv zu therapieren. Kirsh et a (2002) fanden an 52 Patienten, dal3
Chronic Fatigue mit Hilfe des Einzelitems ,,Ich werde Mide ohne Grund® valide
zu erheben ist. Die Patienten wurden mit dem SDS von Zung, der FACT Subscala

flr Anamie und dem Fatigue Symptom Inventory untersucht.

MW
Eigenes Patientenkollektiv T1 36,8
Depressive Patienten (Zung 1976) 52,0
Angstpatienten (Zung 1976) 40,8
Patienten mit Personlichkeitsstorungen (Zung 1976) 44.8
Situative Durchgangssymptomatik (Zung 1976) 38,4
Migraine-Patienten mit Depression (Miranda et a 2001) 50,6
Onkologische Patienten in Nachsorge (Passik et al 2001) 43,6
Krebspatienten mit Chronic Fatigue Syndrom (Kirsh et al 2002) 38,6

Tab. 6.5: Vergleichskollektive fur den Fragebogen zur Depressivitét (SDS)

Es wurde gezeigt (Dugan et a 1998), dal3 sich dieser Fragebogen gut als
Screening-Instrument im Bereich der Onkologie eignet, obwohl er eine Reihe von
Symptomen aus dem Bereich der somatischen Begleitsymptome einer Depression
abfragt, die in der Onkologie auch unabhéngig von einer Depression auftreten
konnen (z.B. Gewichtsabnahme, Obstipation oder Mdudigkeit). Er hat im
Vergleich zu anderen Fragebdgen eine hohe Trennschérfe, um zwischen
depressiven und nicht depressiven Patienten zu unterscheiden (Thurber et al
2002).




6.8 Fragebogen zur sozialen Unter stlitzung
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SSS - Soziale Unterstiitzung

Anweisung: Kreuzen Sie bitte bei jedem Punkt die auf Sie zutreffende Antwort an.

Wie haufig steht Ihnen folgende Unter stiitzung durch andere
Menschen zur Verfligung? sel- manch- mei-

nie ten ma sens immer

1. Jemand, der Ihnen hilft, wenn Sie bettl&grig sind: o o o ad

2. Jemand, der |hnen zuhdrt, wenn Sie das Bediirfnis nach
einem Gespréch haben:
3. Jemand, der Sie zum Arzt bringt, wenn esnétig ist:

4. Jemand, der Thnen Liebe und Zuneigung zeigt:
5. Jemand, mit dem Sie zusammen Spal3 haben kénnen:

6. Jemand, der |hnen Informationen gibt, um Ihnen beim
Verstehen der Situation zu hefen:

7. Jemand, dem Sie vertrauen und dem Sie lhre Probleme
anvertrauen kdnnen:

8. Jemand, der Sie umarmt:

9. Jemand, mit dem zusammen Sie sich entspannen kénnen:

10. Jemand, der Sie mit Essen versorgt, wenn Sie dazu nicht
fahig sind:
11. Jemand, dessen Rat Ihnen wirklich wichtig ist:

12. Jemand, mit dem Sie etwas unternehmen kénnen, um sch
abzulenken:

13. Jemand, der tégliche Erledigungen Ubernimmt, wenn Sie

krank sind:

14. Jemand, dem Sie |hre personlichsten Sorgen und

Befiirchtungen mitteilen kénnen:

15. Jemand, an den Sie sch um Hilfe im Umgang mit

personlichen Problemen wenden kénnen:

16. Jemand, mit dem Sie etwas Erfreuliches unternenmen

konnen:

17. Jemand, der Ihre Probleme versteht:

18. Jemand, den Sielieben und der Ihnen das Gefiihl gibt,
geliebt und gebraucht zu werden:
19. Jemand, der Ihnen eine betrachtliche Geldsumme leiht:

O 00 oo aoooooaooqogaoaqoqaogaoqoaaoaaoa
O 00 oo oo oo ooooqogaoaoqaogaoqoaaoa o
O 00 oo oo oo ooooqogaoaoqaogaoqoaaoa o
O 00 oo aooaoooooqoaoaogaogaoqoaaoa o

Von wievielen Menschen kdnnen Sie solche Formen der Unterstiitzung erwarten?

Bitte Anzahl angeben:

O 00 oo aooaoooooqoaoaogaogaoqoaaoa o
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Zu diesem Fragebogen liegen einige Vergleichsstudien vor:

Sherbourne und Steward (1991) entwickelten den Fragebogen und wendeten ihn
in der Medical Outcome Study (MOS) an. Insgesamt wurden 2987 chronisch
kranke Patienten in dieser Studie untersucht. Kornblith et al (2001) untersuchten
die Bedeutung der sozialen Unterstiitzung bei 179 Patientinnen mit Brustkrebs
und fanden, dal3 sowohl Life-Events als auch das soziale Netz das emotionale
Wohlbefinden beeinflussen, wobel die soziale Unterstitzung sehr hoch sein

muf3te, um eine starke Belastung zu verringern.

Kornblith Sherbourne
Et al 2002 & Steward
(Fett) 1991(Kursiv)
/ Eigene Daten zu T1 (Normal) / Eigene
Daten
(Normal)
Wie haufig steht IThnen folgende Nie/ Manch- Oft/ MW
Unter stiitzung durch andere Selten mal Immer (Werte von
Menschen zur Verfigung? (Patienten (Patienten (Patienten Min.
in %) in %) in %) 1 bisMax 5)
1. Jemand, der Ihnen hilft, wenn | 6,1/12,7 10,6/5,3 83,2/82,0 3,7/ 4,29
Sie bettlagrig sind:
2. Jemand, der Ihnen zuhdrt, 2,2/6,8 45/11,8 93,3/81,4 | 4,0/4,26
wenn Sie das Bedurfnis nach
einem Gesprach haben:
3. Jemand, der Sie zum Arzt 3,9/54 1,7/6,6  94,4/88,0 | 4,1/4,44

bringt, wenn es nétig ist:
4. Jemand, der Ihnen Liebe und 4,5/1,2 6,1/10,7 89,4/88,1 4,2/ 4,56
Zuneigung zeigt:

5. Jemand, mit dem Sie 3935 89165 87,2800 | 394,27
zusammen Spal3 haben kénnen:
6. Jemand, der Ihnen 56/12,3 7,3/17,8 87,2/69,9 | 3,8/393

Informationen gibt, um lhnen
beim Verstehen der Situation zu
helfen:

7. Jemand, dem Sie vertrauen 4,5/5,8 5,6/10,4 89,9/83,6 3,9/ 4,40
und dem Sie lhre Probleme
anvertrauen koénnen:

8. Jemand, der Sie umarmt: 8,9/8,1 8,4/11,7 82,7/80,2 3,8/ 4,29
9. Jemand, mit dem zusammen 6,7/109 8,9/13,1 84,4/76,0 3,8/ 4,15
Sie sich entspannen kdnnen:
10. Jemand, der Sie mit Essen 6,1/6,2 12,3/5,4 81,6/88,4 3,8/ 4,49
versorgt, wenn Sie dazu nicht
fahig sind:

11. Jemand, dessen Rat Ihnen 6,7/7,4 9,5/11,2 83,8/81,4 3,7/ 4,27
wirklich wichtig ist:
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12. Jemand, mit dem Sie etwas
unternehmen kénnen, um sich
abzulenken:

13. Jemand, der tagliche
Erledigungen tGbernimmt, wenn
Sie krank sind:

14. Jemand, dem Sie lhre
personlichsten Sorgen und

Beflrchtungen mitteilen kénnen:

15. Jemand, an den Sie sichum
Hilfe im Umgang mit
personlichen Problemen wenden
kénnen:

16. Jemand, mit dem Sie etwas
Erfreuliches unternehmen
kénnen:

17. Jemand, der Ihre Probleme
versteht:

18. Jemand, den Sie lieben und
der Ihnen das Gefuhl gibt,
geliebt und gebraucht zu
werden:

5,0/5,0

7,3/7,0

6,1/6,1

6,7/7,3

4,5/3,8

5,0/4,7

6,7/7,0

15,1V17,4 79,9/77,6 3,8/ 4,24

13,4/5,3  79,3/87,7 3,7/ 4,45

10,6/12,7 83,2/81,2 3,7/ 4,34

6,7/11,2 86,6/81,5 | 3,8/4,30

11,2/17,3 84,4/789 | 3,9/4,29

11,2/140 83,8/81,3 | 3,8/4,33

8,4/47 84,9/883 | 4,0/450

Tab. 6.6: Vergleichskollektive fur den Fragebogen zur sozialen Unterstiitzung

(SSS) Einzelitems

In der Studie von Burgoyne und Saunders (2000) wurden 114 ambulante
Patienten mit HIV/AIDS hinsichtlich ihrer sozialen Unterstitzung untersucht. Der

Gesamtsupport wurde von den Werten 0-5 auf eine Skala bis 100 extrapoliert.

SSS Gesamtscore MW (extrapoliert auf Max 100)
Burgoyne und Saunders (2000) 66

Sherbourne & Steward (1991) 70

Eigene Daten 85,6

Tab. 6.7: Vergleichskollektive fur den Fragebogen zur sozialen Unterstiitzung

(SSS) Gesamtscore



6.9 Fragebogen zum Betreuungsbedarf
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Fragebogen zum Betreuungsbedarf

1 Welcher Arzt teilte Ihnen lhre Diagnose mit?

1 0 Hausarzt 2 3 Internist 33 Chirurg 4 O Gynékologe

50 Neurologe 60 HNO- Arzt 7 O Hautarzt 8 O Urologe

9 3 sonstiger:
2 Sind Sie aufgrund I hrer Diagnose mit eéinem der folgenden Personen in Kontakt

getreten und wie sehr hat [hnen dies lhrer Me nung nach geholfen?

Kein gar sehr
Kontakt nicht wenig mitte ziemlich stark
Hausarzt 0 0 O 0 O 0
Psychotherapeut d d d d d d
Psychiater a O O O O O
Sdlbsthilfegruppe d d a d a d
Beratungsstellen a a a a a a
Sedlsorger a d d d d d
Sozialarbeter a a a a a a
Pflegedienste a a a a a a
3 Glauben Sie, dal3 sich tiber psychologische Gespréche Prableme | 6sen lassen?
in den wenigsten in manchen inviden
nein Féllen Féllen Féllen
a a a a

4 Wedche Formvon Hilfe wiirden Siesich in Ihrer jetzigen Situation wiinschen?
sehr
nicht wenig mittel ziemlich stark

4.1

4.2

4.3

4.4

4.5

4.6

4.7

4.8

4.9

gar

Besprechung sedlischer Probleme
mit einem Arzt O
Besprechung sedlischer Probleme

mit einem Psychotherapeuten d
Besprechung sedlischer Probleme

mit einem Seelsorger a
Zusétzliche Sachinformationen tUber
Behandlungsmdglichkeiten und —folgen O
Patientengruppe zur Besprechung sedlischer
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6.10 M edizinische Dokumentation zu Strahlenther apiebeginn

PATIENTENNUMMER

STOP: STATIONAR
O aur AMBULANT (J
1. Erhebungsdatum: A
2.1. Tag der Radiatio: / /
3. Geburtsdatum: A
4. Geschlecht: Oménnlich O weiblich
5. Versicherung: 1 0 Gesetzlich 2 O Privat 3 (O Sebstzahler
6. Karnofski-Index vor RT: % WHO-CODE :

. Lokalisation des Bestrahlungsfel des:

a) X Gy/Woche Lok.: CODE
b) X Gy/Woche Lok.: CODE
C) X Gy/Woche Lok.: CODE
8. Gesamtdosis im Hauptfeld:
a) Gy 1. Summe: Gy
b Gy 2. Summe: Gy
o Gy
G Erstsymptomatik: / /
Erstdiagnose: / /
9a) J _Primértumor ICD

9b) (3 Sekundértumor (vom Primértumor ausgehend, ICD: 760-798)

O Metastase O Rezdiv ICD

O Metastase O Rezdiv ICD

O Metastase O Rezdiv ICD
10. Histologie: ICD

ICD
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11. Sadium (alternativ zu 13-17 bei Lymphomen, Hirntumoren):
12. Grading: G1 O G2 0O G3 O G4 O cx O

13. R-Satus. RO OJ R1 O rR2 O Oop O rRX O
14.T- Satus T1 O T2 0 T30 T4 O3 ™ O
15. N. Satus: No (J N1 O N2 O N3 O NX O
16. M- SatusM0 O M1 O Mx O

17 Weitere bosartige Erkrankungen: (ICD: 00-75/ 81-94 / 100-108)

Erstdiagnose:
17a) / ICD
17b) / ICD
18. Primértherapie friherer maligner Erkrankungen:
100P 2 O Chemo 3 [ Bestrahlung 4 [ Songtiges
19. Primértherapie vor jetager Srahlentherapie:
1 O Operation 2 O PE
3 O Radiatio 4 0 Chemotherapie
5 J Radiatio und Chemothe. 6 0 OP, RT und Chemotherapie
7 O Brugterhaltende OP 8 [ Brugterhaltende OP u. Axilladissektion
9 [ Magtektomie 10 [ Mastektomie und Axilladissektion
11 [ Neckdissection 12 [ Laserresektion
13 [ Neckdissection und Laserres. 14 O Hormontherapie
15 Keine Therapie 16 (7 Sonstiges:
20. Durchgefiihrte / Laufende Therapie:
1 O nur perkutane Bestrahlung 2 0 Radiatio und Afterloading
3 O Rad. und Chemo (5- FU) 4 [ Radiatio und Chemo (Mito, 5- FU)
5 (J Rad. und Chemo 6 [ Radiatio und Chemo (Cisplatin)

7 [ Radiatio und Chemo (Gemcitabine) 8 [ Sonstige:

21. Regelméfige Einnahme psychotroper Medikamente wahrend des stat. Aufenthaltes

1 O Antidepressiva (z. B. Saroten) 2 O Tranquillizer (z. B. Tavor, Vaium)
3 (O Neuroleptika- Schmerzindikation 4 [ Neuroleptika-Psychiatr. Indikation
5 0 Opiate (MO, MST, Tramal) 6 O keine Medikamente

7 O sonst., nicht bekannte Schmerzmittel:
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22. Einnahme von Medikamenten zur Tumortherapie paralld zur Srahlentherapie:

1 O Hormone:

2 O Immungtimulantien:

3 [ Radioprotektiva: Ethyrol 4 O Steroide
5 [ Wachstumsfaktoren 6 O Antiemetika
7 O Biphosphonate 8 [ keine Medikamente
9 O Sonstige:
23. Tumorerkrankung in der Familie: 10 Ja 2 Nein 300 keine Angabe

24. Begleiterkrankungen:

1 (O Diabetes 2 [ sonstige Stoffwechsel erkrankung
3 O zweittumor 4 (0 Herz/ Kreidauferkrankung

5 O Pulmologische Erkrankung 6 O Nierenerkrankung

7 O Neurologische Erkrankung 8 [0 Rheumatische Erkrankung

9 O Erkrankung Magen-Darm-Trakt 10 O Suchterkrankung (z.B. Alkohol)

11 0 Keine 12 (7 Songtige:
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8. Zusammenfassung

Objektive: Ziel dieser Studie ist es, anhand einer prospektiven Langsschnitt-
untersuchung die Bedeutung der sozialen Unterstiitzung sowie die subjektiven
Betreuungswinsche von  Patienten wahrend einer strahlentherapeutischen

Behandlung zu untersuchen.

Patienten und Methode: Uber einen Zeitraum von 18 Monaten wurden alle

Patienten der Klinik fur Strahlentherapie und Radioonkologie am Klinikum
GroRhadern gescreent. Nach Uberpriifung der Ein- und AusschluRkriterien und
Einholen eines Informed Consent wurde den tellnehmenden Patienten zu Beginn
der Therapie (T1), nach Abschluf? der Behandlung (T2) und zur ersten Nachsorge
nach 6 Wochen (T3) eine Fragebogenbatterie ausgehandigt. Diese enthielt
folgende FragebOgen: Fragebogen zur Lebenssituation (LS, selbst entwickelt),
Fragebogen zur Belastung von Krebspatienten (FBK, Herschbach, 1986),
Fragebogen zur Lebenszufriedenheit (FLZ, Herschbach und Henrich, 1991),
Functional Assessment of Cancer Therapy (FACT-G, Cedlla, 1993), Self-Rating
Depression Scale (SDS, Zung, 1976), Freiburger Fragebogen zur
Krankheitsverarbeitung (FKV, Muthny et al, 1989), Social Support Scale (MOS-
SSS, Sherbourne, 1991, deutsche Version) sowie einen Fragebogen zu
Betreuungswinschen (BB, selbstentwickelt). Medizinischen Daten wurden
anhand der Patientenakte erhoben. In die Auswertung gingen 265 Patienten ein,
von denen die erhobenen Fragebtgen zu allen drel Zeitpunkten vollstandig

vorlagen.

Ergebnisse: Die soziale Unterstitzung nimmt Uber den Zeitverlauf im
Gesamtkollektiv nicht signifikant ab.

Frauen geben zu allen Zeitpunkten signifikant weniger Unterstiitzung an als
Manner. Patientinnen mit Mammakarzinom zeigen darlber hinaus als einzige
Patientengruppe eine signifikant geringere Unterstiitzung als Patienten mit
anderen Bestrahlungsregionen. Dieses Ergebnis 183 sich nicht allein durch den

niedrigeren Support von Frauen erkléren.
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Verheiratete Patienten haben in allen Bereichen des social support und zu allen
Zeitpunkten mehr Unterstiitzung als ledige oder getrennt/verwitwet/geschiedene
Patienten. Bei den verheirateten Patienten nimmt die Unterstiitzung im Zeitverlauf
jedoch im Gegensatz zu den anderen Gruppen ab.

Patienten mit Kindern unterscheiden sich hinsichtlich des social support nicht von
Patienten ohne Kindern. Innerhalb der Gruppe mit Kindern zeigt sich aber, dal3
Patienten mit Kindern bis 21 Jahre nach Abschlul3 der Therapie (T2) Gber weniger
cognitiven und emotionalen Support verfigen als Eltern mit erwachsenen
Kindern. Zu T3 berichten sie zusétzlich Uber weniger Unterstitzung im
Gesamtscore.

Privat versicherte Patienten haben in allen Bereichen und zu allen Zeitpunkten
mehr Support as allgemein versicherte Patienten. Alter, korperliche
Beeintréchtigung (nach Karnofsky-Index) und Tumorstaging hingegen haben
keinen Einfluld auf die soziale Unterstiitzung.

Patienten mit niedriger Unterstiitzung sind zu allen Mef3punkten starker depressiv
als gut unterstitzte Patienten. Sie benutzen zu allen Zeitpunkten haufiger
depressive Copingstragien und zeigen nach Beendung der Therapie auch haufiger
einen bagatellisierenden Umgang mit der Erkrankung.

Patienten mit niedrigem social support zusétzlich geben an, arztliche Ratschlége
weniger zu befolgen als gut unterstiitzte Patienten und haufiger ihre Diagnose
Uberprifen zu lassen.

lhre Lebensqualitét ist zu allen Mel3zeiten in den Bereichen korperliches
Wohlbefinden, Verhaltnis zu Familie, Freunden, Arzten, seelisches Wohlbefinden
(nur T1 und T3) und allgemeine Funktionsfahigkeit niedriger als bei gut
unterstiitzten Patienten.

Patienten &ulern mit Abstand am stérksten den Wunsch nach mehr
Sachinformationen zur Therapie. Schlecht unterstiitzte Patienten auf3ern ab dem
Abschlul? der Therapie von sich aus verstéarkte psychosoziale Betreuungswiinsche.
Das Konstrukt der sozialen Unterstitzung &3t sich anhand einer linearen
Regressionsanalyse stabil durch durch die Faktoren Depressivitét, Lebensqualitat
im Bereich Familie/Freunde, Lebensqualitat im Bereich Verhaltnis zu Arzten und

Versicherungsstatus erklaren.
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Diskussion: Die soziale Unterstiitzung wurde bisher im onkologischen Kontext
nur wenig beachtet. Sie erweist sich jedoch als ein zentraler Faktor fur die
Bereiche Lebensqualitdt, Krankheitsverarbeitung und Depression. Arzte besitzen
neben der Familie das hdchste Potential zur Unterstiitzung der Patienten und
haben einen direkten Zugang zum Patienten, durch den averse Schranken gegen
Betreuungsmal3nahmen abgebaut werden konnen. Dieses Potential sollte verstarkt
bewufl3t gemacht und genutzt werden. Auch die Bezugspersonen (Partner, Familie)
sollten als - selbst belastete - Hauptquelle der sozialen Unterstiitzung
Ansprechpartner finden. Patienten mit nur geringer sozialer Unterstiitzung auf3ern
von sich aus verstarkt den Wunsch nach psychosozialer Unterstiitzung. Diesem
sollte mit einem auf die jeweiligen Bedlrfnisse der Klinik und des
Patientenkollektivs ausgerichteten Unterstitzungsprogramm begegnet werden.
Betreuungs- oder Behandlungsbedarf, der nicht durch die Klinik erflllt werden
kann, bedarf einer Weitervermittlung an entsprechende Fachrichtungen, um eine
umfassende Behandlung zu gewéhrleisten. Insbesondere depressive Patienten

bedirfen vermehrter Unterstiitzung.
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