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Meinen Eltern



“The integrity of the profession of medicine demands that
physicians, individually and collectively, recognize the
centrality of the patient-physician relationship and resist

any compromises of the trust this relationship requires”.

(Glass RM. The patient-physician relationship. JAMA focuses on the center of medicine. JAMA, 275,
1996; 147-148)
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1. Einleitung

1.1 Einfiihrung

Statistisch gesehen muss jeder vierte bis fiinfte Bundesbiirger damit rechnen,
irgendwann in seinem Leben an Krebs zu erkranken. Die Zahl der jdhrlichen
Neuerkrankungen wird auf ca. 179 000 Fille bei den Frauen und ca. 168 000 bei den
Minnern geschitzt (Bezugsjahr 1998), die Zahl der Sterbefille an bdsartigen
Erkrankungen auf 102 376 bei den Frauen und 108 091 bei den Méannern (Bezugsjahr
1999) [1]. Damit bleiben Krebserkrankungen nach den Herzkreislauferkrankungen die
zweithdufigste Todesursache bei Minnern und Frauen aller Altersstufen [2]. Diese
Zahlen machen deutlich, dass die Behandlung von Tumoren trotz vieler Erfolge in der
Erforschung der Krebsentstehung und Weiterentwicklung von Friiherkennungs-,
Diagnose- und Therapiemoglichkeiten auch weiterhin eine grole Herausforderung fiir

die Medizin darstellt.

1.2 Charakteristika der Strahlentherapie

Bei der Krebsbehandlung spielt die Radioonkologie als primére, additive oder adjuvante
Therapie sowohl in einem Therapiekonzept mit kurativer Intention eine Rolle als auch
in der Palliativsituation zur Linderung oder Vermeidung tumorbedingter Symptome
und Komplikationen mit dem Ziel, die Lebensqualitdt zu verbessern oder zu erhalten.
Im Verlauf einer heute in der Regel multimodalen Tumorbehandlung erhalten ca. 60%
der Patienten eine Strahlentherapie. Bei etwa 40% aller Heilungserfolge ist sie
Bestandteil der Therapie oder alleinige Behandlungsform [3]. Die Radiotherapie bedarf
einer umfangreichen und kostspieligen apparativen Ausstattung und kann daher nur in
speziellen Zentren angeboten werden. Sie dauert mehrere Wochen (meist sechs) mit
fiinf Bestrahlungen pro Woche, d.h. die Patienten miissen tdglich ins Therapiezentrum
kommen oder stationédr aufgenommen werden. Die Strahlen selbst sind fiir die Patienten
sensorisch nicht wahrnehmbar, sie konnen weder gerochen, noch gehort, gesehen oder
gar geschmeckt werden [3]. Begleiterscheinungen der Therapie wie Sonnenbrand,

Miidigkeit und Abgeschlagenheit erleben die Patienten jedoch ,,hautnah®.



Wihrend die psychosozialen Auswirkungen von Chemotherapie und verschiedenen
chirurgischen Eingriffen sehr gut untersucht sind, liegen vergleichsweise wenige
Arbeiten vor, die sich mit der speziellen Situation, den Bediirfnissen und dem Erleben

des Patienten wihrend einer Strahlentherapie befassen.

Die GroBgeritetechnik mit dem Gefilhl des ,Ausgeliefertseins® und die
Unkontrollierbarkeit von aversiv erlebter Bestrahlung tragen dazu bei, dass die
Strahlentherapie vielen Patienten unheimlich ist und Angst macht [4, 5, 6]. Studien
haben gezeigt, dass sie von den Betroffenen als sehr belastend erlebt wird [7, 8, 9, 10]
und in Bezug auf die Stressbewertung der Diagnosestellung, Operation und

Chemotherapie kaum nachsteht [11, 12, 13].

1.3 Der Effekt strukturierter Informationsprogramme

Die ersten Mdglichkeiten, den Angsten der Patienten zu begegnen und sie auf die
Therapie vorzubereiten, stellen vorbereitende strukturierte Informationsprogramme wie
z.B. Patientenbroschiiren, audiovisuelle Programme o0.4. und das Aufklarungsgesprich
dar. Der positive Effekt spezieller Informationsprogramme auf bestimmte Aspekte der
Lebensqualitdt von Patienten konnte bereits in einigen kontrollierten Studien
nachgewiesen werden [14, 15, 16, 17]. Ein stufenweises Informationsprogramm — im
Vergleich zu einer einmaligen Information — rief bei Patienten weniger Angst vor der
Strahlentherapie und grofere Zufriedenheit hervor [14]. In einer anderen Studie bekam
die Testgruppe ein individualisiertes Informationsprogramm zur Schmerzbewiltigung.
Im Vergleich zu der standardméBig informierten Kontrollgruppe berichteten
Krebspatienten der Testgruppe tiber weniger Schmerzen [15].

In der vorliegenden Arbeit soll nun die Wirkung des normalen, reguldren

Aufklarungsgespréiches in der Routine einer universitiren Poliklinik untersucht werden.

1.4 Die Situation ,,Aufklirungsgesprich*

Obwohl das Arzt-Patienten-Gesprich alltidglicher Bestandteil der drztlichen Tétigkeit
ist, wird die Krebskonsultation und insbesondere das Aufkldrungsgesprich bei der
Qualitétskontrolle bisher kaum beriicksichtigt. Kommunikative Kompetenz wird von
Arzten erwartet, ohne dass sie je geschult wurde. Gerade im Zusammenhang mit der

heute immer mehr geforderten evidenzbasierten Medizin spielt sie jedoch eine wichtige



Rolle, denn ,,evidenzbasierte Medizin endet am Mund des Patienten, der die Tablette
nimmt* [18]. Der ethisch und juristisch gebotenen Aufklirung (Risikokommunikation)
kommt vor diesem Hintergrund eine besondere Bedeutung zu [19]: Die Vermittlung von
Nutzen und Risiken diagnostischer und therapeutischer Maflnahmen erfordert einerseits
statistisches Handwerkszeug und andererseits Einfiihlung in die Vorstellungswelt des
Patienten, die von ganz personlichen Erfahrungen geprégt ist und alle Informationen

dementsprechend filtert.

Beim Aufklarungsgesprach stellt sich die Situation fiir die Beteiligten grundséitzlich
verschieden und asymmetrisch dar:

Der Arzt ist ,,bei der Arbeit®, der Patient befindet sich in einer Extremsituation. Er ist
mit der Diagnose Krebs, Angsten und evtl. begrenzter Lebenszeit konfrontiert. Die
Krankheit stellt fiir ihn oft ein Krisenereignis dar, welches sein emotionales
Gleichgewicht aufs duBerste erschiittern kann und einen Ausnahmezustand hervorruft,
in dem er kaum noch aufnahmefahig ist. Haufig hat er schon eine Vorbehandlung wie
z.B. eine Operation hinter sich. Zu der ohnehin hierdurch eingeschrinkten
Lebensqualitit gesellt sich Furcht vor einer neuen Behandlung und einer erneuten
Zustandsverschlechterung.

Wihrend der Arzt bestimmte Gliederungspunkte (Ziel der Behandlung, Ablauf,
Nebenwirkungen usw.) ,,abarbeitet”, beschiftigen den Patienten moglicherweise ganz
andere Themen, beispielsweise: Warum ich? Werde ich wieder gesund? Wie lange
werde ich noch leben?

Zudem gibt es ein deutliches Autorititsgefdlle. Der Patient trifft mit seiner
Leidenserfahrung auf einen Arzt, der ihm an krankheitsbezogenem Fachwissen und an
Fahigkeiten, diese nutzbringend anzuwenden, meist weit voraus ist. Hierdurch sowie
durch die fiir den Arzt wichtigen haftungsrechtlichen Aspekte und héufig bestehenden
Zeitdruck, besteht die Gefahr, dass der Arzt das Gesprich nicht nur strukturiert,
sondern auch dominiert und dem Patienten oft nur noch die Rolle des Zuhorers bleibt.
Das Gesprich hat verschiedene Aspekte, z.B. juristische (Absicherung des
behandelnden Arztes), ethische (Selbstbestimmungsrecht des Patienten), aber auch
therapeutische (Abbau von Angsten). Diesen messen die einzelnen ,Parteien

(Arzt/Patienten) moglicherweise unterschiedlich viel Bedeutung zu.
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1.5 Bedeutung des Aufklirungsgespriches fiir den Arzt
1.5.1 Juristische Aspekte

Fiir den Arzt stehen die juristischen Aspekte im Vordergrund. Hierzu gibt es zahlreiche
allgemeine und spezielle Ubersichtsarbeiten [20, 21]. Im Folgenden soll der
Rechtsrahmen der drztlichen Aufklarungspflicht zur Strahlentherapie (=Eingriffs- und
Risikoauftkldrung) in Grundziigen dargestellt werden. Fiir speziellere juristische Fragen
mochte ich auf die einschldgige Literatur verweisen.

Die rechtlichen Grundlagen der Aufklirungspflicht finden sich im Grundgesetz, im
Biirgerlichen Gesetzbuch, im Strafgesetzbuch und in der Berufsordnung fiir die

deutschen Arzte (Tab.1).

Tab. 1 Rechtliche Grundlagen der Aufklarungspflicht

Grundgesetz z.B.:
e Art. 1 Abs. 1 GG (Menschenwiirde)

e Art. 2 Abs. 2 Satz 1 (Recht auf Leben
und korperliche Unversehrtheit)

Biirgerliches Gesetzbuch z.B.:
e § 249 (Schadensersatz)
o § 847 (Schmerzensgeld)

Strafgesetzbuch z.B.:
o § 222 (fahrldssige Totung)
o § 223 (Korperverletzung)

Berufsordnung fiir die dt. Arzte z.B.:  § 2 (Aufklarungspflicht)

Jede medizinische Behandlung stellt rechtlich fiir den Verursacher den Tatbestand der
Korperverletzung dar. Daher braucht der Arzt, um straf- und zivilrechtliche
Konsequenzen zu vermeiden, fiir die vorgesehene Therapie die Einwilligung des
Patienten. Der Patient hat die Freiheit zu entscheiden, ob er sich behandeln lassen und
damit bestimmte Risiken auf sich nehmen mochte oder nicht. Diese Autonomie folgt
aus dem Personlichkeits- und Selbstbestimmungsrecht jedes Menschen und hat ihre
Grundlage in den Art. 1 Abs. 1 und Art. 2 Abs. 1 GG. Die Aufkldrung muss rechtzeitig,
d.h. bei gravierenden MaBnahmen wie z.B. einer Strahlentherapie mindestens 24

Stunden vor der ersten Bestrahlung erfolgen, da dem Patienten ausreichend Zeit
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gewidhrt werden muss, das Fiir und Wider der Behandlung abzuwigen. Eine formale
Aufkliarung (Unterschrift des Patienten auf einem Vordruck) alleine reicht nicht aus,
denn ihr misst der Bundesgerichtshof nur eingeschriankte, geringe Rechtswirkung zu
[22]. Formblitter haben nur Indizwirkung, dass liberhaupt ein Aufkldrungsgespriach
gefiihrt worden ist, sie belegen aber nicht, ,,dass der Patient sie auch gelesen und
verstanden hat, geschweige denn, dass der Inhalt mit ihm erdrtert worden ist™ [23]. Eine
rechtswirksame Einwilligung des Patienten setzt voraus, dass dieser das Wesen, die
Bedeutung und die Tragweite des Eingriffs in seinen Grundziigen erkannt hat, d.h. der
Patient muss individuell in einem Gespriach durch einen Arzt umfassend aufgeklart
werden und kann erst dann sein Einverstindnis als sogenannten ,,informed consent®
(=Einwilligung nach ausreichender und rechtzeitiger Aufkldrung) geben. Formblitter
konnen nur als Hilfestellung fiir ein strukturiertes Gespriach dienen. Der Inhalt des
Gespriches und das Einverstidndnis des Patienten miissen dokumentiert werden. Eine
ausreichende Aufkldrung ist die Voraussetzung einer rechtswirksamen Einwilligung
und diese wiederum ist Voraussetzung fiir die RechtmiBigkeit der A&rztlichen
Behandlung [24]. Die Befugnis zum Eingriff muss ihren Grund in der medizinischen
Notwendigkeit und im Heilzweck haben und das Gebot des ,,nicht schaden (nihil
nocere) beachten. Zusammenfassend ldsst sich sagen, dass es zivil- und strafrechtlich
entscheidend darauf ankommt, dass:

1. eine bestimmte medizinische Mallnahme nétig ist,

2. diese Mallnahme zu Heilzwecken vorgenommen werden soll,

3. beides dem Patienten durch ausreichende Aufklérung in einem Gesprich

vermittelt wird,
4. der willensféhige Patient auf der Grundlage dieses Wissens seine Einwilligung
zu der konkreten Mafinahme erteilt hat und
5. letzteres in einem etwa erforderlich werdenden Verfahren ausreichend

beweisbar ist (Dokumentationspflicht) [24].

Die Notwendigkeit der Aufklarung ist rechtlich eindeutig, unklarer sind hingegen Art
und Umfang der Aufkliarung. Diesbeziiglich gibt es weder im Zivil- noch im Strafrecht
eine gesetzliche Regel. Vielmehr ist die Rechtslage hier durch eine grofle Anzahl von
einzelnen Gerichtsentscheidungen gekennzeichnet. Uber typische, der Behandlung

anhaftende Risiken muss der Patient aufgekldart werden. Die Aufklarung iiber ein
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bestimmtes Risiko einer Behandlung orientiert sich jedoch nicht allein an einem starren
Prozentsatz der bisher beobachteten Zwischenfille (Komplikationsdichte), sondern ,,es
kommt auch auf das Gewicht an, das mogliche nicht ganz auflerhalb der
Wabhrscheinlichkeit liegende Risiken flir den Entschluss des Patienten haben konnen*
[25], d.h. aufklarungspflichtig sind auch seltene Komplikationen, die die Befindlichkeit
des Patienten erheblich belasten konnen. In diesem Zusammenhang fiihrt der Entscheid
des BGH 1990 aus: ,,Auch wenn bei einer Nachbestrahlung nach operativer Entfernung
der Brust das Risiko einer radiogenen Armplexusldhmung nur mit ca. 1% anzusehen ist,
ist die Patientin dariiber aufzuklidren und ihr eine Vorstellung {iber die Tragweite der
Risiken und deren Auswirkungen auf die kiinftige Lebensfiihrung zu vermitteln* [26].
Die Risiken eines Eingriffs miissen nicht in allen erdenklichen Erscheinungsformen
aufgezahlt werden, aber der Patient sollte in Grundziigen wissen, wie es um ihn steht
(arztlicher Befund, drohende Folgen, Heilungschancen), worauf er sich bei dem Eingriff
einlédsst (Art, Verlauf und Risiken des vorgesehenen Eingriffs), was ohne den Eingriff
auf ihn zukdme (Folgen bei Nichtbehandlung) und welche Behandlungsalternativen es
gibt (z.B. Operation versus Strahlentherapie) .

Kommt es zum Rechtsstreit und Schadensersatzforderungen zwischen Arzt und Patient,
so trigt beim ,,Kunstfehlerprozess® der Patient die Beweislast. Stiitzt der Patient seine
Klage jedoch auf die Behauptung, sein Einverstindnis zum Eingriff beruhe auf
unzureichender Aufklarung und sei daher nichtig, kommt es zur Beweislastumkehr, d.h.
der Arzt muss beweisen, dass er es nicht an hinreichender, irrtumsausschliessender und
damit rechtswirksamer Aufkldrung habe fehlen lassen. Gelingt ihm dies nicht, verliert
die Einwilligung des Patienten ihre Rechtswirksamkeit, der Eingriff wird zur
Korperverletzung und damit fiir Schadensersatzforderungen offen. Weil ein Kunstfehler
oft schwierig zu beweisen ist, hat sich bei Schadensersatzforderungen die
unvollstindige Aufklidrung als besser zugénglicher Anfangstatbestand und Angelpunkt
solcher Prozesse etabliert. Dies macht die Bedeutung der Aufklirung fiir den Arzt
deutlich. Unter diesem Druck werden die ethisch motivierten, der Situation des
Patienten angepassten &rztlichen Aufklarungsgespriche zwangslaufig abgewandelt in
eine forensisch orientierte, defensive Formular- und Dokumentationspraxis einer
pflichtgeméBen, rechtlich abgesicherten Patientenaufkldrung [24]. Bei einigen

Aufklarungsverldufen mag sogar der Eindruck entstehen, dass die Unterschrift des
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Patienten auf dem Aufklarungsbogen wichtiger ist als Klarheit dariiber zu haben, was

beim Patienten von der Informationsflut angekommen ist [27].

1.5.2 Ethische Aspekte

Nicht nur aus haftungsrechtlichen Griinden, sondern auch aufgrund des ethischen
Prinzips der Patientenautonomie stellt Information einen wichtigen Bestandteil des
Aufkldrungsgespriaches dar. Die dem Arzt in traditioneller Weise zugeschriebene Rolle,
nach der er in ,,paternalistischer Weise die Alleinverantwortung fiir Diagnostik und
Therapie trdgt und nach bestem Wissen und Gewissen Entscheidungen trifft, wird
immer mehr ersetzt durch Konzepte im Sinne von ,,shared decision making®, ,,informed
consent” und ,.empowerment®, d.h. einer aktiven Beteiligung des Patienten bei der
Entscheidungsfindung. Charakteristika und Unterschiede der einzelnen Modelle zur

Entscheidungsfindung sind in Tabelle 2 zusammengefasst.

Tab. 2 Modelle der Entscheidungsfindung

Paternalistisches ,shared decision “empowerment”
Modell making*
Information
» Fluss Unilateral Bilateral Hauptséchlich
unilateral
» Richtung Arzt = Patient Arzt <Patient Arzt = Patient
> Typ Medizinisch Medizinisch und Medizinisch
personlich
» Menge Minimal rechtlich Alles Notige zur Alles Notige zur
erforderliche Menge | Entscheidungsfindung | Entscheidungsfindun
g
Therapieentscheidung Arzt Arzt und Patient Patient

Das ,,shared decision making®, die sogenannte partizipative Entscheidungsfindung, lésst

sich durch vier Punkte charakterisieren [28]:

1. Arztund Patient sind gleichberechtigt an der Entscheidungsfindung beteiligt.

2. Arzt und Patienten tauschen Informationen aus:

der Arzt informiert den

Patienten tiiber medizinische Aspekte der Behandlung (z.B. Risiken und

Begleiterscheinungen der

Therapie,

Ablauf der

Therapie,
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Behandlungsalternativen), der Patient informiert den Arzt iiber personliche
Aspekte, wie z.B. sein soziales Umfeld, Angste, seinen Wissensstand iiber
Krankheit und Therapie.

3. Arzt und Patient informieren sich gegenseitig iiber die von ihnen bevorzugte
Therapie.

4. Eine gemeinsame Entscheidung wird getroffen (wichtig ist hierbei eben die
Tatsache, dass die Entscheidung gemeinsam gefunden wird. Teilweise wird
dieses Konzept missverstanden und dem Patienten nach ausfiihrlicher
Information die Therapieentscheidung alleine {iberlassen).

Abschliefend gibt der Patient nach vollem Verstindnis der fiir die Therapie relevanten
Faktoren [29] sein Einverstindnis (informed consent).

Hinter dem Konzept des ,,empowerment* steht der Gedanke, dass der Patient soweit wie
moglich Kontrolle iiber die Krankheit und Therapie haben soll. Die Aufgabe des Arztes
ist es, hierfiir die notwendigen Voraussetzungen zu schaffen. Dieser Ansatz erhilt seine
Rechtfertigung aus der psychologischen Theorie, dass Kontrolle fiir die Bewéltigung
von Herausforderungen (coping) — einschlieBlich Krankheit und Behandlung — glinstig
ist [30]. ,,Empowerment®” ,wie auch der sogenannte ,informed consent“, setzen gute

und umfassende Information des Patienten voraus [31].

1.6 Bedeutung des Aufklirungsgespriiches fiir den Patienten

Informationsgewinn ist fiir die Patienten bei Aufklirungsgespriach ein wichtiges
Bediirfnis [32, 33]. Dies ist naheliegend, da der Patient nach dem Gespriach sein
Einverstindnis zur Therapie geben soll und der Mensch bestrebt ist, unter sorgféltiger
Abwiégung positiver und negativer Konsequenzen eine optimale und mdoglichst
risikoarme Entscheidung zu treffen [134]. Dies setzt voraus, dass man die Risiken und
Chancen der geplanten Behandlung kennt. Untersuchungen belegen jedoch, dass die
meisten Patienten vor einem Aufkldrungsgespriach nur wenig iiber Strahlentherapie, ihre
Wirkungsweise und Begleiterscheinungen wissen [5, 6, 34]. Auch iiber ihre Erkrankung
und Heilungschancen sind die Patienten oft nur unzureichend informiert [34, 35, 36, 37,
38]. So erwartete in einer Studie ein hoher Prozentsatz (fast 60%) von Krebspatienten
Heilung von der stationdren Strahlentherapie, obwohl der iiberwiegende Teil dieser
Patienten palliativ behandelt wurde [37]. Eine Untersuchung zur palliativen

Strahlentherapie ergab, dass 35% der Patienten dachten, ihre Erkrankung sei noch
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heilbar [35]. Dies verdeutlicht die Wichtigkeit guter Information im Rahmen des
Aufklarungsgespriches.

Welche Erwartungen und Bediirfnisse haben Patienten iiber Information hinaus?
Welche Prioritdt hat ihr Informationsbediirfnis im Vergleich zu anderen mdglichen
Bediirfnissen?

Welche Rolle spielt beispielsweise der Aspekt, Vertrauen zum Arzt zu fassen und sich
»aufgehoben zu filhlen? Welche Bedeutung hat das Aufklarungsgesprach auler der
juristischen Absicherung des Arztes? Birgt es das Potential, die Strahlentherapie fiir den
Patienten besser ertridglich zu machen? Hierzu gibt es kaum Studien und die

Patientenperspektive bleibt meist unberiicksichtigt.

1.7 Fragestellungen und Hypothese

Die vorliegende Arbeit widmet sich dem Themenkomplex ,Einstellungen und
Information beziiglich Strahlentherapie, Aufklarungsgesprich (Wiinsche, Erwartungen,
Effekte) und Lebensqualitit (vor und nach Strahlentherapie, in Abhingigkeit vom
Aufklarungsgespriach)“ unter zusétzlicher Beriicksichtigung moglicher Unterschiede
zwischen Patienten mit kurativem und palliativem Therapieansatz.
Folgende Einzelfragen werden empirisch beantwortet:
e Haben sich die Patienten vor dem Aufklarungsgesprach schon {iber
Strahlentherapie informiert?
e Mit welchen Sorgen und Assoziationen beziiglich Strahlentherapie kommen
Patienten zum Aufkldarungsgesprach?
e Welche Erwartungen haben die Patienten an das Aufklarungsgesprach und wie
sind diese untereinander gewichtet?
e Wie zufrieden sind die Patienten mit dem Aufkldrungsgespriach und inwiefern
wurden ihre Erwartungen erfiillt?
e Wie sieht der Informationsstand der Patienten nach dem Gespréich aus?
e Wie sieht die Lebensqualitdt vor und nach der Therapie aus?
e Ergeben sich bei den genannten Fragen Unterschiede zwischen Patienten mit

kurativem und palliativem Therapieansatz?
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Im Mittelpunkt steht die Hypothese, dass durch Zufriedenheit mit dem
Aufkliarungsgesprich  Nebenwirkungen weniger stark empfunden und die

Strahlentherapie weniger unangenehm erlebt wird.
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2. Patienten und Methode

2.1 Studiendesign

Nach Genehmigung durch die lokale Ethikkommission wurde die Studie entsprechend
einem festgelegten  Studienprotokoll durchgefiihrt. Es handelt sich um eine
Kohortenstudie mit wiederholten Messungen [39]. Die Kohorte bestand aus
Krebspatienten, die in der Universititsklinik Marburg ambulant strahlentherapeutisch
behandelt wurden. Daten wurden zu drei Messzeitpunkten erhoben:

e erster Messzeitpunkt (T1): vor Beginn des Aufklarungsgespréchs
e zweiter Messzeitpunkt (T2): nach dem Aufklarungsgesprich (ca. eine Stunde
nach T1)
e dritter Messzeitpunkt: nach Abschluss der Strahlentherapie (ca. sechs Wochen
nach T2)
Das Aufklarungsgesprich selbst wurde auf Tonband aufgezeichnet. Um eine
repriasentative  Stichprobe unserer Poliklinikpatienten zu gewinnen und eine
Verallgemeinerung fiir eine grof3ere Population zu erlauben, wurde die Erhebungsdauer
auf ein halbes Jahr festgelegt. Aus den gewonnen Daten gehen zwei thematisch
getrennte Doktorarbeiten hervor, die Tonbandanalyse ist Bestandteil eines weiteren

Projektes.

2.2 Arbeitsgruppe

Die fiir die Planung, Durchfiihrung und Auswertung der Studie verantwortliche
Arbeitsgruppe setzte sich zusammen aus:
e Herrn PD Dr. phil. M. Koller, einem Methodiker des Institutes fiir Theoretische
Chirurgie (Direktor: Prof. Dr. med. W. Lorenz)
® Frau Prof. Dr. med. R. Engenhart-Cabillic, Direktorin der Klinik fiir
Strahlentherapie

e den Doktorandinnen cand. med. K. Becker und cand. med. G. Schmitz

18



2.3 Patientenpopulation und -stichprobe (Ein- und Ausschlusskriterien)

Die Auswahlgrundgesamtheit stellten alle konsekutiven Patienten dar, die wéhrend des
Beobachtungszeitraums von sechs Monaten zum Aufkldrungsgesprich zur
Strahlentherapie in die Klinikambulanz kamen. Diese wurden geméil definierter Ein-

und Ausschlusskriterien gepriift und gegebenenfalls in die Studie aufgenommen.

Einschlusskriterien:
Um in die Studie aufgenommen werden zu kénnen, musste der Patient:
e eine Tumorerkrankung mit Indikation zur Strahlentherapie haben (es wurden
keine Einschriankungen hinsichtlich des Primartumors gemacht)
e die deutsche Sprache lesen, schreiben und sprechen kdnnen
o intellektuell in der Lage sein, die Fragebdgen selbstidndig zu bearbeiten

e sein schriftliches Einverstandnis fiir die Teilnahme an der Studie gegeben haben.

Ausschlusskriterien:
Ausgeschlossen wurden Patienten, die:
e keine Tumorerkrankung hatten oder nicht bestrahlt werden konnten
e der deutschen Sprache nicht michtig waren
e psychopathologische Storungen zeigten (z.B. Demenz) oder aus sonstigen
Griinden (z.B. finales Krankheitsstadium) nicht in der Lage waren, die
Fragebdgen selbstéindig zu bearbeiten

e die Teilnahme an der Studie verweigerten.

Abbruchkriterien:
Die Befragung wurde abgebrochen, wenn:
e Patienten ihre Einwilligung zur Teilnahme an der Studie zuriickzogen (in diesem
Falle wurde der Grund hierfiir auf dem Dokumentationsbogen festgehalten)
e die Strahlentherapie aufgrund von Verschlimmerung der Erkrankung oder
Anderung des Therapiekonzeptes (z.B. erneute Operation) abgebrochen werden

musste.
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2.4 Praktische Durchfiihrung

Jeder Patient, der die Einschlusskriterien erfiillte, wurde von den Doktorandinnen (K.
Becker oder G. Schmitz) iiber die Studie informiert. Er erhielt ein Aufklérungsblatt,
welches er in Ruhe durchlesen konnte, und wurde darauf hingewiesen, dass die
Teilnahme an der Studie freiwillig und die Einwilligung jederzeit mit sofortiger
Wirkung auch ohne Angabe von Griinden widerrufbar sei. Gab er sein schriftliches
Einverstindnis, wurde er in die Studie aufgenommen und erhielt eine studieninterne
Code-Nummer, damit alle Daten anonymisiert werden konnten. AnschlieBend wurde er
in einen separaten Untersuchungsraum gefiihrt, um den ersten Fragebogen ohne
Anwesenheit Dritter und unter mdglichst kontrollierbaren Bedingungen (d.h. das
»oetting” der Erhebung sollte mdglichst einheitlich sein) auszufiillen. Eine der
Doktorandinnen war immer in der Néhe, so dass fiir Fragen ein personlicher
Ansprechpartner zur Verfligung stand. Fragen des Patienten wurden auf dem
Dokumentationsbogen festgehalten. In begriindeten Ausnahmefdllen  gegebene
Hilfestellung seitens der Doktorandinnen beschréinkte sich auf das Vorlesen der Fragen,
Erldutern von Skalierungen und Begriffen oder das Eintragen der vom Patienten
gegebenen Antworten (bei Patienten mit Seh- oder Schreibschwierigkeiten). Wenn auf
diese Weise geholfen wurde, so wurde dies auf dem Dokumentationsbogen
festgehalten. Der ausgefiillte Fragebogen wurde in einen Umschlag gesteckt und den
Doktorandinnen ausgehédndigt. AnschlieBend fand das Aufklarungsgespriach statt. Es
war halbstrukturiert und thematisierte immer Ablauf, Ziel, Dauer und mogliche
Begleitreaktionen der Strahlentherapie. Aullerdem wurden die Patienten ermuntert,
eigene Fragen zu stellen. Der aufklirende Arzt war immer Facharzt fiir
Strahlentherapie. Das Aufkldarungsgespriach wurde auf Tonband aufgezeichnet. Danach
erhielt der Patient im Untersuchungsraum den zweiten Fragebogen. Der aufkldrende
Arzt fullte direkt nach dem Gesprich den Arztbogen aus. Die Doktorandinnen
dokumentierten Befunde und Therapien sowie besondere Vorkommnisse auf dem
Dokumentationsbogen. Am vorletzten Tag der Bestrahlung erhielt der Patient den
dritten Fragebogen, den er zu Hause ausfiillte und zur letzten Bestrahlung mitbrachte.

Die ausgefiillten Fragebogen, die Tonbandaufzeichnungen, sowie die Schliisselliste mit
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den Codenummern zur Identifikation der Patienten wurden in einem Metallschrank
verschlossen aufbewahrt und nach Abschluss der Studie vernichtet. Bei Patienten, die
nicht an der Studie teilnehmen wollten, wurden die Diagnose und der Ablehnungsgrund
notiert.

Der Aufklarungsbogen, die Einverstindniserklarung, sowie die Fragebdgen und der

Dokumentationsbogen finden sich im Anhang dieser Arbeit.

2.5 Erstellung der Fragebogen: Ziele und Quellen der einzelnen Fragen

Fiir die Zusammenstellung der Fragebogen wurden zunéchst die Anforderungen an die
Messinstrumente in einem Kriterienkatalog spezifiziert [40]:
Die Fragebogen sollten:
e die fiir die Beantwortung der vorliegenden Fragestellung notwendigen
Schliisselvariablen ausreichend erfassen
e verstdndlich formuliert sein
e vom Patienten rasch zu bearbeiten sein
e psychometrisch liberpriift sein, d.h. addquate Level an Reliabilitét, Validitat und
Sensitivitit aufweisen
e Dbeziiglich der Lebensqualitdt multidimensional sein und die Grundkomponenten,

d.h. die somatische, psychische und soziale Befindlichkeit beriicksichtigen.

Anmerkung:

Da die Fragebogen nicht nur Grundlage dieser Arbeit, sondern auch Grundlage zweier
weiterer Projekte sind, bleiben einige Fragen bei der vorliegenden Auswertung
unberiicksichtigt. In den Ubersichtstabellen zu den einzelnen Fragebdgen sind

unberiicksichtigte Fragen durch *) gekennzeichnet.
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2.5.1 Fragebogen 1

Der erste Fragebogen (T 1: vor dem Aufklarungsgespriach) umfasst sieben Fragen und
soll drei Gegenstandsbereiche erfassen:

e den negativen Affekt des Patienten (Frage 1), seine augenblicklich grofte Sorge

(Frage 2), und seine Assoziation mit Strahlentherapie (Frage 3)

e seine Erwartungen an die Therapie (Frage 6)

e seine Erwartungen an das Gesprich (Frage 7)
Zusétzlich wird nach Vorerfahrungen (Frage 4) und Vorinformationen (Frage 5)
beziiglich einer Strahlentherapie gefragt. Einen Uberblick iiber die Quellen der

einzelnen Fragen gibt Tabelle 3.

Tab. 3 Quellen der Fragen aus Fragebogen 1

Frage Quelle

Frage 1: Negativer Affekt *) ,Profil der Lebensqualitit chronisch
Kranker* (PLC) von Siegrist und Junge
[41]

Frage 6: Erwartungen an die Therapie Frither durchgefiihrte Studie an unserer
Klinik [42]
Frage 2, 3, 4*), 5 und Frage 7 Selbst erstellte Fragen

*) in dieser Auswertung nicht beriicksichtigt

Profil der Lebensqualitdt chronisch Kranker (PLC) — Frage 1

Es wurde gezeigt, dass negativer Affekt eine wesentlich Rolle bei
gesundheitsbezogenen Beurteilungen spielt [43, 44]. Deswegen sollte dieser gleich zu
Beginn der Befragung mit der Skala ,,psychisches Befinden™ des Fragebogens ,,Profil
der Lebensqualitdt chronisch Kranker* (PLC) von Siegrist und Junge [41] erhoben
werden. Hierbei handelt es sich um einen vollstandardisierten Fragebogen zur
Bewertung von Therapieprogrammen oder Maflnahmen hinsichtlich ihrer Auswirkung
auf die Lebensqualitit. Das PLC ist als Modulsystem aufgebaut und besteht aus einem
Kernmodul mit 40 Items, welches je nach Zielgruppe und Erkenntnisinteresse der

Studie um krankheitsspezifische bzw. inhaltlich ergdnzende Aspekte (variable Module)
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erweitert werden kann. Das Kernmodul deckt alle drei Dimensionen der Lebensqualitit,
d.h. physische (Leistungsvermogen: 8 Items), psychische (positive/negative Stimmung;:
5/8 Items; Genuss- und Entspannungsfahigkeit: 8 Items) und soziale (Kontaktvermdgen:
6 Items; Zugehorigkeitsgefiihl: 5 Items) Aspekte, ab und bezieht sich auf das Befinden
des Patienten in den letzten sieben Tagen vor der Befragung. Hieraus wurden die 13
Fragen zur Dimension ,,psychisches Befinden“, bestehend aus fiinf Fragen zu
,positiver Stimmung® (Originalbezeichnung: 123, L.25, L2, L29, L.34) und acht Fragen
zu ,negativer Stimmung® (Originalbezeichnung 122, 124, L.26, L27, L30, L31, L32,
L33) entnommen. Die Skala ,,positive Stimmung® beinhaltet wesentliche Aspekte der
positiven Gestimmtheit wie Aufmerksamkeit, gute Laune, Ausgeglichenheit und
Zuversicht. Die Skala ,negative Stimmung“ hingegen wesentliche Aspekte der
negativen Gestimmtheit wie Niedergeschlagenheit, Nervositit, Reizbarkeit,
Bedrohungsgefiihle und Hoffnungslosigkeit. Die Items sind in unregelmifBiger
Reihenfolge positiv oder negativ gepolt. Wie in anderen entsprechenden Messverfahren
iiblich, erfolgte dies, um den systematischen Fehler des response set, d.h. eines durch
die Art der Prisentation von Antwortmoglichkeiten nahegelegenen Musters des
Ankreuzens, moglichst gering zu halten [41]. Die Antwortmoglichkeiten, d.h. die
Erlebnisintensititen ,,gar nicht, ,,etwas®, , maBig*, ,stark®, ,,sehr stark”, werden anhand
einer fiinfstufigen Linkert-Skalierung differenziert. Nach Angaben der Autoren ist die
Reliabilitdt der Skalen als gut bzw. zufriedenstellend einzustufen, da Cronbachs alpha-
Koeffizienten mit einer Ausnahme .85 betragen (Die Zuverlédssigkeit der Messung
bemisst sich nach der Stirke der Anndherung gegen den Wert von 1.0; ein Wert von .75
wird als befriedigend betrachtet). Die Test-Retest-Reliabilititskoeffizienten von
mindestens .75 bei einem Zeitintervall von mehreren Wochen weisen auf eine
ausreichende Stabilitdt aller Skalen hin. Aufgrund der ebenfalls deutlichen
Validititshinweise und ausreichender Anderungssensitivitit folgern die Autoren
zusammenfassend, dass das Instrument {liber gute teststatistische Eigenschaften verfiigt
und damit geeignet ist, wesentliche Aspekte der psychischen, sozialen und korperlichen
Befindlichkeit zu erfassen [41, 45]. Die Entscheidung, die Fragen beziiglich des
psychischen Befindens des Patienten aus dem PLC-Fragebogen zu entnehmen, wurde
getroffen, da dieser bei der Erfassung des emotionalen Befindens umfassender ist als
andere anerkannte Messinstrumente. Im EORTC-Bogen (s.u.) wird der Bereich

»psychische Befindlichkeit nur durch eine Subskala mit vier Fragen, die sich auf
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,hegative Stimmung® beziehen, repriasentiert. Fragen zur ,,positiven Stimmung® fehlen
ginzlich, wahrend die psychische Dimension des PLC sich sowohl auf negative wie

auch auf das Erleben positiver Emotionen bezieht.

Erwartungen an die Therapie — Frage 6

Die Skala zur Erfassung der Erwartungen an die Strahlentherapie (Frage 6) wurde im
Rahmen einer ebenfalls an dieser Klink durchgefiihrten Studie erstellt [42]. In der
Originalversion wurden in Form einer Liste folgende Antworten angeboten, wobei der
Patient auch die Mdglichkeit hatte, mehrere Antworten anzukreuzen:

kein weiteres Wachstum des Tumors, Verkleinerung des Tumors, Heilung, keine
Bildung von Tochtergeschwiilsten, kein erneutes Auftreten des Tumors, keine weitere
Schmerzzunahme, weniger Schmerzen, Schmerzfreiheit ohne Schmerzmittel,
Verbesserung der direkt durch den Tumor verursachten Symptome und
Funktionsstorungen, seelische Stabilisierung, nichts.

Fiir die vorliegende Studie wurden diese mit Hilfe von Expertenwissen (Prof. Dr. med.
Engenhart-Cabillic, Direktorin der Klinik fiir Strahlentherapie) vereinfachend
zusammengefasst und lauteten sinngemif: Verkleinerung des Tumors, Heilung, kein
erneutes Auftreten des Tumors an gleicher Stelle, Verhinderung des Auftretens von
Tochtergeschwiilsten, Behandlung der durch den Tumor verursachten Schmerzen,
Verbesserung der durch den Tumor verursachten Symptome, Verhinderung eines
Knochenbruches, weil nicht. Der Patient hatte ebenfalls die Moglichkeit, mehrere

Antworten anzukreuzen.

Selbsterstellte Fragen - Fragen 2, 3,4, 5 und 7

Die Auswahl und Zusammenstellung der selbst erstellten Fragen erfolgte in
Zusammenarbeit mit Frau Prof. Dr. med. Engenhart-Cabillic und Herrn PD Dr. phil. M.
Koller, dessen Beratung die Beriicksichtigung der testtheoretischen Aspekte und
Vollstindigkeit der Fragen sicher stellte. Die Fragen ,,Was ist momentan Thre grofBte
Sorge* (Frage 2) und ,,Was verbinden Sie mit Strahlentherapie?* (Frage 3) wurden
bewusst offen gestellt, um zusammen mit der Skala zum negativen Affekt aus der ersten
Frage ein moglichst umfassendes Bild der aktuellen psychischen Befindlichkeit des
Patienten zu erhalten. Um den Kenntnisstand des Patienten zur Strahlentherapie zu

erheben, sollte der Patient Angaben zu eventuellen Vorerfahrungen beziiglich einer
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Strahlentherapie (Frage 4) und Vorinformationen (Frage 5) machen. Fiir die Frage
,Haben Sie sich schon {iber Strahlentherapie und/oder mdgliche Begleiterscheinungen
informiert?* lauteten die Antwortmoglichkeiten ,,nein* und ,,ja*, wobei bei der Antwort
»ja‘ die Informationsquelle ndher zu bezeichnen war. Neben den zur Auswahl gestellten
Antworten (Hausarzt, Angehorige/Bekannte, jemand der schon mal eine
Strahlentherapie hatte, Internet, Broschiire und Fachliteratur), hatte der Patient unter
dem offenen Item ,,anderswo‘ noch die Moglichkeit, andere Quellen anzugeben. Um
die Erwartungen an das Aufkldrungsgesprich (Frage 7) zu erheben, wurde den
Patienten eine Antwortliste vorgelegt. Diese Liste enthielt folgende Punkte: Angste
reduzieren, Sicherheit geben, Information erlangen, Fragen stellen, Vertrauen
gewinnen, Hoffnung machen, gut auf die Therapie vorbereiten, Notwendigkeit der
Therapie deutlich machen, Ziel und Ablauf der Therapie erkldren, mich beruhigen,
Begleiterscheinungen erkldren. Zusétzlich hatte der Patient unter dem offenen Item
»anderes™ die Moglichkeit, weitere Erwartungen anzugeben. Um gewisse Prioritdten bei
den Erwartungen an das Aufkldrungsgesprich erkennen zu konnen, wurden den
Patienten die aufgelisteten Antwortmoglichkeiten zusétzlich auf einzelnen Karten (ohne
Nummerierung) vorgelegt. Sie wurden gebeten, diese Karten in die Reihenfolge zu
bringen, die der Wichtigkeit entsprach, die sie den einzelnen Endpunkten im
Zusammenhang fiir sich selbst beimaflen (Beginn = wichtigstes Ziel des Gespréiches).
Diese Methode (Rangreihen-Verfahren) wurde in einer anderen Studie in diesem

Klinikum bereits erfolgreich eingesetzt und ist dort beschrieben [46].

2.5.2 Fragebogen 2

Der zweite Fragebogen (T2: direkt nach dem Gespriach) umfasst 11 Fragen und verfolgt
vier Hauptziele. Erfasst werden soll:

e die emotionale Lage nach dem Gesprich (Frage 1)

e Erfiillung der Gespriachserwartungen (Frage 2) und Gesamtzufriedenheit mit

dem Gesprich (Fragen 8 und 9)

e ob der Patient sich wichtige Informationen merken konnte (Fragen 3-6)

e die Lebensqualitit in der letzten Woche (Frage 10)
Zusitzlich werden soziodemographische Daten (Frage 11) erhoben und es wird gefragt,
ob der Patienten mit einer Begleitperson zum Aufklarungsgesprach kam (Frage 7).

Einen Uberblick iiber Quellen der Fragen gibt Tabelle 4.
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Tab. 4 Quellen der Fragen aus Fragebogen 2

Frage Quelle

Frage 1: Negativer Affekt *) ,Profil der Lebensqualitit chronisch
Kranker* (PLC) von Siegrist und Junge
[41]

Frage 10: Lebensqualitét EORTC QLQ C-30[47]

Frage 2, 3,4,5,6,7%),8,9, 11 Selbst erstellt

*) in dieser Auswertung nicht beriicksichtigt

Die Erfassung der emotionalen Situation des Patienten nach dem Gespriach (Frage 1)
erfolgte wie im ersten Fragebogen anhand der Skala ,psychisches Befinden* des
Fragebogens ,,Profil der Lebensqualitit“ (PLC) . Um herauszufinden, inwiefern die
Erwartungen des Patienten an das Aufklarungsgesprich erfiillt wurden (Frage 2), wurde
thnen die gleiche Liste von Wiinschen und Erwartungen wie in Fragebogen 1 vorgelegt,
nur diesmal mit der Fragestellung ,,Was hat ihnen das Aufklarungsgespriach gebracht?*.
Zusiétzlich wurde das Item ,JIch habe jetzt mehr Sorgen als vor dem Gesprich®
hinzugefiigt. Auch diesmal wurden den Patienten die Items nochmals gesondert auf
Kaértchen vorgelegt, die sie der Prioritét nach ordnen sollten. Dariiber hinaus wurde an
Hand der Fragen ,,Fiihlten Sie sich geniigend in das Gespriach eingebunden?* (Frage 8)
und ,,Wie zufrieden waren Sie insgesamt mit dem Gesprach?* (Frage 9) noch einmal
gezielt nach der Gesamtzufriedenheit mit dem Gesprich gefragt.

Zur Differenzierung der Antwortmoglichkeiten dieser Fragen wurde eine vierstufige
Linkertskala mit den Antwortmodglichkeiten ,liberhaupt nicht“, ,wenig®, , maBig®,
,.sehr verwendet. Des weiteren sollte erfasst werden, inwiefern sich die Patienten
wichtige Informationen merken konnten. Hierfiir wurden mit Hilfe von Frau Prof. Dr.
med. Engenhart-Cabillic vier wesentliche Punkte festgelegt, die ein Patient nach dem
Gesprach wissen sollte (Art der Erkrankung, Ziel, Dauer und Nebenwirkungen der
Strahlentherapie). Diese Punkte wurden in den Fragen 3 bis 6 abgefragt. Fiir die
Erfassung der Lebensqualitit der Patienten gibt es unterschiedliche Messinstrumente,
die meist im anglo-amerikanischen Raum entstanden sind; deutsche Ubersetzungen sind
jedoch mittlerweile verfiigbar. Im deutschsprachigen Raum sind folgende Skalen
gebrauchlich: Karnofsky Performance Index, Spitzer Quality of Life Index, EORTC
QLQ-C30, PLC- Profile der Lebensqualitit, SELT (Skalen zur Erfassung der
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Lebensqualitit), Onkologie Lebensqualitits-Fragebogen von Heidemann et al. [48].
Man kann nicht von einer besten Lebensqualitétsskala sprechen, die fiir alle Zwecke
gleichermallen geeignet ist. Die groften Unterschiede zeigen sich hinsichtlich der
Gewichtung der verschiedenen Lebensqualitits-Komponenten sowie der Linge der
Fragebogen. Gemeinsam ist den verschiedenen Lebensqualitéits-Instrumenten
allerdings, dass sie einen quantitativen Eindruck davon vermitteln, ,,wie gut es dem
Patienten geht. Die Auswahl des Fragebogens hingt davon ab, wie genau man
Aufschluss iiber das (Un-) Wohlbefinden des Patienten anstrebt [49]. Wir haben zur
Ermittlung der Lebensqualitit (Frage 10) auf ein validiertes Messinstrument, den
»European Organization for Research and Treatment of Cancer (EORTC) Quality of
Life Questionnaire (QLQ)-C30“ (kurz: EORTC QLQ-C30) in der Version 3.0,
zuriickgegriffen. [47]. Hierbei handelt es sich um einen eigens fiir onkologische
Patienten entwickelten Fragebogen zur Messung der Lebensqualitit, der urspriinglich in
Englisch publiziert wurde, inzwischen aber in standardisierter Ubersetzung in 26
Sprachen vorliegt. Er besteht aus 30 Fragen und deckt die drei Grundkomponenten der
Lebensqualitét, d.h. korperliche Symptome (z.B. ,,Waren Sie kurzatmig?), psychische
Befindlichkeit (z.B. ,,Fiihlten Sie sich niedergeschlagen?*) und die soziale Situation
(z.B. ,Hat ihr Gesundheitszustand oder die Behandlung Ihr Familienleben
beeintrichtigt?) ab. Einen genaueren Uberblick iiber Skalen, Inhalte und Anzahl

einzelner Fragen des Basisfragebogens gibt Tabelle 5.
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Tab. 5 Uberblick iiber den EORTC QLQ-C30

Skalen/items Inhalte Anzahl an Fragen (und
Nummer der Frage im
Originalfragebogen)
5 funktionale Skalen physische fiinf Fragen (Frage 1-5)
Leistungsfahigkeit
Beruf/ Haushalt zwel Fragen (Frage 6, 7)

Erinnerung/Konzentration

zwei Fragen (Frage 20, 25)

Emotionales Befinden

vier Fragen (Frage 21-24)

Familie/ Unternehmungen

zwei Fragen (Frage 26, 27)

3 Symptomskalen

Miidigkeit

drei Fragen (Frage 10, 12,
18)

Ubelkeit/ Erbrechen zwel Fragen (Frage 14,15)
Schmerzen zwel Fragen (Frage 9, 19)

1 Skala zur globalen Be- Lebensqualitit eine Frage (Frage 29)

wertung der Lebensqualitit/ | Gesundheitszustand eine Frage (Frage 30)

des Gesundheitszustandes

6 Einzelitems Dyspnoe eine Frage (Frage 8)
Schlaflosigkeit eine Frage (Frage 11)
Appetit eine Frage (Frage 13)
Obstipation eine Frage (Frage 16)
Diarrhoe eine Frage (Frage 17)

finanzielle Probleme

eine Frage (Frage 28)

An diesen Basisfragebogen, der bei einer Vielzahl von Beschwerdebildern eingesetzt
werden kann, konnen im Sinne eines Modulsystems zusétzliche Skalen angehingt
werden, die zur Messung von krankheitsspezifischen und therapieassoziierten
Beschwerden dienen [127]. Die Skalierung der Items zu den ersten 28 Fragen (von
insgesamt 30) erfolgt mit einer vierstufigen Linkert-Skala, die sich auf die
Erlebnisintensitit ,,liberhaupt nicht (1), ,,wenig* (2), ,,maBig™ (3), ,,sehr* (4) bezieht.
Zur Auswertung des EORTC-Fragebogens berechnet man zundchst den ,;raw score*
(RS) einer Skala. Hierfiir werden die Punktwerte der Items (I), die inhaltlich einer der in

Tab.  aufgefilhrten Skalen zugeordnet werden, addiert und der resultierende
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Summenwert wird durch die Anzahl der FEinzelitems (n) dividiert, d.h.
RS=(I1+12+...+In)/n. Fiir das Symptom ,,Miidigkeit* beispielsweise wiirde man also die
angekreuzten Werte der Fragen 10, 12 und 18 addieren und anschlieBend durch 3
dividieren. Der resultierende Wert wird anschlie8end linear transformiert, so dass sich
eine Prozentskala von 0 bis 100 in 10er Schritten ergibt. Innerhalb der funktionalen
Skalen reprisentiert ein hoher Wert ein besseres Befinden, wéhrend innerhalb der
Symptomskala ein hoher Wert fiir mehr Symptome steht. Die Globalbeurteilung der
Lebensqualitit Frage (29) und der korperlichen Befindlichkeit (Frage 30) und wird
anhand einer siebenstufigen visuellen Analogskala von ,,sehr schlecht* (entspricht dem
Wert 1) bis ,,ausgezeichnet® (entspricht dem Wert 7) eingeschétzt. Auch hier werden
bei der Auswertung die Punktwerte linear in Werte zwischen 0 und 100 transformiert.
Niedrige Werte sprechen flir eine schlechtere, hohere fiir eine bessere Lebensqualitt
[47,50]. Der EORTC-Fragebogen wurde in mehreren Léndern an tiber 300
Lungenkarzinompatienten  getestet. Aaronson et al. [47] berichten {ber
zufriedenstellende bis gute Reliabilititen der einzelnen Skalen mit Werten zwischen .65
und .89. Nur die Arbeit/Hobby-Skala fiel mit Werten von .52 und .54 deutlich ab. In
Bezug auf die Sensitivitit der Skala konnte gezeigt werden, dass mit einer Verdnderung
des Performance-Status auch eine Verdnderung einiger EORTC Funktions- und
Symptomskalen einherging. Zu dem waren alle Korrelationen der Skalen untereinander
statistisch signifikant (p<.01). Somit sehen die Autoren den EORTC QLQ-C30 als
valides und reliables Messinstrument zur Lebensqualitit an. Referenzwerte einer
reprasentativen Stichprobe der deutschen Bevolkerung (Populationsnorm) liegen vor
[51]. Ausschlaggebend fiir die Auswahl des EORTC QLQ-C30 war, dass er rasch zu
bearbeiten (ca. 11 Minuten), klinisch gut praktikabel und trotzdem umfassend genug ist,
um einen weiten Teil der Beschwerden von Krebspatienten (z.B. Kurzatmigkeit,
Appetitverlust, Gewichtsverlust u.a.) zu erfassen. Er deckt die drei wesentlichen
Dimensionen der Lebensqualitit (somatische, psychische und soziale Befindlichkeit) ab
und ist psychometrisch tliberpriift. Fiir die vorliegende Studie erschien es des weiteren
von Vorteil, dass bereits einige géingige, als akute strahlentherapeutische
Nebenwirkungen anerkannte Beschwerdeitems, wie zB. Ubelkeit, Durchfall,
Miidigkeit, Abgeschlagenheit, abgefragt werden. Zudem wurde er in der
Universititsklinik Marburg bereits erfolgreich in anderen Studien, insbesondere auch

einer Studie zu Lebensqualitdt und Strahlentherapie, erfolgreich eingesetzt [42, 49, 52].
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Bei der Entscheidung fiir diesen Fragebogen war uns durchaus bewusst, dass der
EORTC QLQ-C30 auch Schwéchen aufweist:
e Die Skalen dienen zur Angabe der Intensitit der Beschwerden , wobei die
Abstufungen mit ,,nie”, ,,wenig®, ,,maBig* und ,,sehr* bezeichnet sind. Der
Begriff ,,maBig* liegt semantisch niher an ,,wenig* als an ,,sehr, was,

psychometrisch betrachtet, dem Intervallcharakter der Skala abtraglich ist [52].

e Die wichtige Dimension ,,soziale Befindlichkeit™ wird mit nur zwei Items
beriicksichtigt [53].

® Der Bereich ,,psychische Befindlichkeit* wird nur durch eine Subskala mit vier
Fragen, die sich auf ,,negative Stimmung® beziehen, reprasentiert; Fragen zur

positiven Gestimmtheit fehlen génzlich.

® Der Bereich der Sexualitit/ Korpergefiihl wird nicht explizit abgefragt. Zwar
wird darauf im z.B. Brustkrebs- Zusatzmodul (QLQ-BR23) eingegangen, aber
man konnte sich vorstellen, dass bei vielen Erkrankungen in diesen Bereichen
der Lebensqualitit Einschrankungen entstehen, so dass hierzu auch eine Frage
im Core-Questionnaire wiinschenswert wére.

Insgesamt iiberwogen jedoch die Vorziige, und der EORTC QLQ-C30 schien als
Basisfragebogen zur Erfassung der Lebensqualitit geeignet. Um Zukunftssorgen

beziiglich Gesundheit, beruflicher Situation und Familienleben zu erfassen, wurden an
den Basisfragebogen noch drei zusétzliche Fragen angehéngt (31-33). Frage 31 (Sorgen
iiber kiinftige Gesundheit) stammt aus dem Osophaguszusatzmodul QLQ-OES 24. Da
in der EORTC-Itembank zur kiinftigen beruflichen Situation und zum Familienleben
noch keine Items existierten, wurden die Fragen 32 (berufliche Situation) und 33
(Familienleben) in Anlehnung an Frage 31 (Gesundheit) selbst erstellt.

AbschlieBend werden noch allgemeine Angaben zur Person (Frage 11) abgefragt, um
mdgliche Einfliisse soziodemographischer Daten auf das Aufklarungsgespriach ermitteln

zu konnen.

2.5.3 Fragebogen 3

Der dritte Fragebogen (T 3: nach Abschluss der Bestrahlung) umfasst 17 Fragen und
verfolgt finf Ziele. Erfasst werden soll:
e wie der Patient den Effekt der Therapie beurteilt (Frage 1)
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e wie er sich wihrend der Strahlentherapie gefiihlt hat (Fragen 2-10)
e ob er sich ausreichend auf die Therapie vorbereitet und wéhrend derselben gut
betreut fithlte (Fragen 11-15)
e die Lebensqualitét der letzten Woche (Frage 16)
e die Stirke der Nebenwirkungen der Therapie (Frage 17)
Einen Uberblick iiber die Quellen der einzelnen Fragen gibt Tabelle 6.

Tab. 6 Quellen der Fragen aus Fragebogen 3

Frage Quelle

Frage 1: Bewertung des Therapieerfolges | frither durchgefiihrte Studie an unserer
Klinik [42]

Frage 16: Lebensqualitit EORTC QLQ-C30 [47]

Frage 17: Nebenwirkungen frither durchgefiihrte Studie an unserer
Klinik [42]

Fragen 2, 6 [3, 4, 5, 7-15%)] selbsterstellt

*) in dieser Auswertung nicht beriicksichtigt

Zur Beurteilung des Therapieeffekts (Frage 1) wurden dem Patienten die gleichen Items
vorgelegt wie in der Frage zur Therapieerwartung (Fragebogen 1, Frage 6), nur diesmal
unter dem Aspekt, inwiefern sich diese Erwartungen erfiillt haben. Die
Gesamtbelastung wihrend der Therapie (Frage 2) sollten die Patienten anhand einer
vierstufigen Linkertskala (Antwortmdglichkeiten wieder analog zum EORTC QLQ-
C30) einschdtzen. Bei den folgenden Fragen 3-10 handelt es sich um Fragen zum
Erleben der Strahlentherapie. Diese wurden als offene Fragen gestellt, um dem
Patienten moglichst viel Freiraum bei der Beantwortung zu lassen. Zur Beurteilung der
Zufriedenheit beziiglich Information und Betreuung wihrend der Strahlentherapie
waren folgende Fragen zu beantworten: ,Fiihlten Sie sich gut auf die Therapie
vorbereitet (Frage 11), ,,Gab es im Nachhinein Dinge, iiber die Sie gerne vorher
informiert worden wéren?* (Frage 12), ,,Sind Sie insgesamt mit der Aufkldrung zur
Strahlentherapie zufrieden? (Frage 13), ,,Fiihlten Sie sich seelisch gut betreut?* (Frage
14), ,,Nahm sich das drztliche Personal nach Ihrem Empfinden wihrend der Behandlung
geniigend Zeit fiir Sie?. Die Antwortmoglichkeiten waren jeweils ,,ja“, ,,eher ja“
Hteils, teils®, ,,eher nein“ und ,nein“. Die Lebensqualitit (Frage 16) wurde wie in

Fragebogen 2 mit Hilfe des EORTC QLQ-C30 verwendet. Die Nebenwirkungen, die
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nicht schon durch den EORTC QLQ-C30 erfasst wurden, werden anhand eines
strahlentherapiespezifischen Moduls in Form einer Beschwerdeliste (check list)
abgefragt, die bereits in Vorlauferstudien an unserer Klinik Anwendung fand [7, 42].
Diese Liste beinhaltete folgende Symptome: Halsschmerzen, Schluckbeschwerden,
Haarausfall, Kopfschmerzen, Fieber, Erkiltungsgefiihl, Bldhungen, Hautausschlag,
Gewichtsabnahme, Husten, Auswurf und Stérungen der Sinneswahrnehmung.
Zusitzlich wurde noch das Item ,anderes hinzugefiigt, damit der Patient die
Moglichkeit hatte, eventuell nicht in der Liste aufgefiihrte Beschwerden anzugeben. Die
Antwortmoglichkeiten waren analog zum EORTC QLQ-C30 als vierstufige
Linkertskala  gestaffelt. Die Erfassung spezifischer Beschwerden  durch

Beschwerdelisten ist ein anerkanntes Verfahren [40, 41].

2.5.4 Arztbogen

Der Arztbogen (vom Arzt direkt nach dem Gesprich ausgefiillt) umfasst 8 Fragen und
verfolgt drei Ziele:
e Definition des Therapieziels (Frage 2) und Gesamteinschitzung von
Gesundheitszustand und Lebensqualitit des Patienten (Fragen 6 und 7)
e Einschitzung der Aufnahmefdhigkeit und der emotionalen Lage des Patienten
(Fragen 3-5)
e Einschitzung der Lebensqualitit des Patienten (Frage 7)
Zusitzlich werden Diagnose und Nebendiagnosen dokumentiert (Frage 1).
Einen Uberblick iiber die Quellen der einzelnen Fragen gibt Tabelle 7.
Tab. 7 Quellen der Fragen aus dem Arztbogen

Frage Quelle
Frage 2: Therapieziel Frither durchgefiihrte Studie an unserer
Klinik [42]

Frage 6 und 7: Gesamteinschitzung von EORTC QLQ-C30 [47]
Gesundheit und Lebensqualitit

Frage 5 : emotionaler Zustand ,Profil der Lebensqualtidt chronisch Kran-
ker* (PLC) von Siegrist und Junge [41]

Frage 8: Lebensqualitét Karnofsky-Index [54]

Fragen 1, 3,4 *) Selbst erstellt

*) in dieser Auswertung nicht beriicksichtigt
Nach der Dokumentation von Haupt- und Nebendiagnosen sollte der Arzt das

Therapieziel festlegen (Frage 2). Hierflir wurden ihm die gleichen Optionen vorgegeben
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wie den Patienten bei der Frage ,,Was erwarten Sie von der Strahlentherapie?*. Zur
Einschitzung, ob der Patient Bedeutung und Tragweite der Therapie erfassen konnte
(Frage 3) wurden ihm die Antwortmoéglichkeiten ,ja“, ,nein“ und ,teilweise*
vorgegeben. Des weiteren sollte iiberpriift werden, ob der Arzt die emotionale Lage des
Patienten richtig erfassen konnte. Hierfiir wurde die Frage an die Patienten ,,Was ist
augenblicklich Thre groBte Sorge? umformuliert zu ,,Was denken Sie, ist augenblicklich
die groflte Sorge des Patienten?*. Zur weiteren Einschédtzung der emotionalen Lage des
Patienten (Frage 5) wurden wie schon im Patientenbogen Teile aus ,,Profil der
Lebensqualitit (PLC) von Siegrist und Junge [41] verwendet. Es wurde gezeigt, dass
,hegativer Affekt“ eine wesentliche Rolle bei gesundheitsbezogenen Beurteilungen
spielt [43, 44]. Der Arztbogen sollte moglichst praktikabel sein; er wurde deshalb so
kurz wie moglich gehelten. Dem diente die Auswahl von Items, die hauptsidchlich
negative Emotionen (wie z.B. Nervositét, Aufregung, Hoffnungslosigkeit) erfassen. Die
Fragen 6 und 7 stammen in ihrer Originalversion aus dem EORTC QLQ-C30 und
dienen zur globalen Einschidtzung von Gesundheitszustand und Lebensqualitidt. Um die
Einschitzung des Allgemeinzustandes abschlieBend zu beurteilen, wurde der
Karnofsky-Index ausgewdhlt [54]. Er beinhaltet eine in Zehnerschritten von 100% bis
0% gegliederte Skala; 100% entspricht ,,keine Beschwerden, keine Anhaltspunkte der
Krankheit®, 50% ,braucht betrdchtliche Hilfe und hiufige medizinische Betreuung*
und 0% ,,tot*.

2.5.5 Dokumentationsbogen

Der Dokumentationsbogen (von den Doktorandinnen ausgefiillt) dient der Erfassung:
e patientenbezogener Daten zur aktuellen Erkrankung (Primértumor, Staging,
Histologie, Grading, Tumormarker oder andere pathologische Labordaten),
sowie Daten zur Vorgeschichte bei Tumorrezidiv
e Bestrahlungsplan mit Einzel- und Gesamtdosis, sowie weitere vor der
Bestrahlung erhaltene (z.B. Chemotherapie) oder im Anschluss geplante

Therapien (z.B. Operation)
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e der Dokumentation von Begleiterkrankungen (z.B. Bluthochdruck)

e aktuelle Einnahme von Medikamenten
Des weiteren wurde dokumentiert, wie lange der Patienten fiir die Bearbeitung der
Fragebdgen bendtigte und wie lange er bis zum Aufkldrungsgesprich warten musste.
Auch besondere Vorkommnisse wihrend der Befragung und eventuelle fremde Hilfe
beim Ausfiillen wurden festgehalten. Anmerkungen des Patienten wurden im Wortlaut

wiedergegeben.

2.6 Pilotstudie

Es ist wichtig zu bedenken, dass ein Fragebogen ein Kommunikationsmittel ist und
einem standardisierten und quantifizierbaren Informationsaustausch von Patient und
Untersucher dient. Der Informationsaustausch wird nur dann erfolgreich sein, wenn
Patient und Untersucher gewissermallen die gleiche Sprache sprechen, d.h. der Patient
muss die Fragen verstehen, der Untersucher zu einer sinnvollen Interpretation gelangen.
Um diesen Aspekt sicherzustellen, ist es ratsam, zu Beginn einer Studie Vorversuche an
der zu untersuchenden Patientenstichprobe durchzufiihren [49]. Die kompletten
Fragebogen wurden also hinsichtlich der Praktikabilitdt, Verstdndlichkeit und
Vollstandigkeit in einer Pilotstudie getestet. MaB3gebend fiir ausreichende Praktikabilitét
war ein akzeptabler Zeitaufwand fiir die Bearbeitung der Fragebogen (Fragebogen 1: 5-
10 min, Fragebogen 2: 10-15 min bzw. insgesamt nicht mehr als 30 min, Fragebogen 3:
10-15 min). Des weiteren sollte die Befragung die iiblichen Abldufe in der
strahlentherapeutischen Ambulanz nicht storen und fiir die Patienten nicht zu ldngeren
Wartezeiten fithren. Die Verstindlichkeit und Vollstindigkeit der Fragen wurde durch
die direkte Einschitzung durch die Patienten gepriift. Auch die arztliche Perspektive
wurde durch direkte Befragung mit einbezogen. Es stellte sich heraus, dass die
Fragebogen bis auf Unklarheiten beziiglich der Definition der Therapieziele, die
daraufhin wie oben beschrieben umgedndert wurden, gut verstdndlich und praktikabel
waren. Das Ausfiillen der Fragebégen wurde von den Patienten nicht als belastend
erlebt, sondern konnte Wartezeiten sinnvoll iiberbriicken. Der iibliche Ablauf in der
Ambulanz wurde nicht gestort. Durch die Pilotstudie ergaben sich auch noch einige

wertvolle Ergdnzungen (FB 1: Frage 5 und 7; FB 2: Frage 3, 8, 9 und 31-33).
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2.7 Datenanalyse

Die vorliegende Analyse geht von der Annahme aus, dass Zufriedenheit mit dem
Aufkldrungsgesprach zu einem positiven Gesamt-Outcome der Patienten beitrdgt. Ein
wesentlicher Teil des Aufkldrungsgespriches dient der Erklirung von
Begleiterscheinungen und dem Ablauf der Therapie. Daher ist zu vermuten, dass
zufriedene Patienten weniger Nebenwirkungen und weniger aversive Erlebnisse
wihrend der Therapie haben. In der folgenden Darstellung werden diese Beziehungen
durch Pearson-Korrelationen dargestellt. AnschlieBend wurden hierarchische
Regressionen gerechnet, in denen Basisvariablen (negativer Affekt, Alter, Geschlecht,
Schwere der Tumorerkrankung) als mogliche konfundierende Variablen berticksichtigt
wurden.

In Form deskriptiver Darstellungen (Prozentwerte) wurde iiber folgendes berichtet:
groflte Sorge, Assoziation mit Strahlentherapie, wichtigste Erwartungen an das
Aufklarungsgesprich, Effekte des Aufklarungsgespraches. Die Angaben zu den offenen
Fragen wurden einem Kodierungsverfahren unterzogen, um sie statistisch auswertbar zu
machen. Daran waren insgesamt drei Beurteiler unabhéngig voneinander beteiligt. Die
Kodierungsschemata fiir die in dieser Arbeit ausgewerteten offenen Fragen finden sich
im Anhang.

Zunichst wurden die von den Patienten gegebenen Antworten daraufthin durchgesehen,
ob sie sich Uberbegriffen (Kategorien) wie z.B. ,,Angst zuordnen lassen. Jede so
gebildete Kategorie erhielt eine Kodierungsnummer. AnschlieBend wurden alle
Patientenantworten von zwei unabhédngigen Untersuchern mit Hilfe des
Kodierungsschemas  zugeordnet und die  Ubereinstimmung  durch  die
Interraterreliabilitdt tiberpriift. Diese betrug fiir die einzelnen Fragen zwischen 88% und
100%. Unterschiedlich kodierte Antworten wurden durch eine Konsensfindung im
Team einer endgiiltigen Kategorie zugeordnet. Die Angaben zur Lebensqualitdt wurden
nach dem EORTC-Manual [50] verrechnet, und es werden die Werte vor und nach der
Strahlentherapie dargestellt. Durch abhingige t-Tests werden statistisch signifikante
Differenzen ermittelt. Fiir alle Berechnungen wurde die Software SPSS for Windows

benutzt [55].
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3. Ergebnisse

3.1 Hauptauswertungen: Betrachtung der Gesamtstichprobe
3.1.1 Charakterisierung der Patienten

Aus Abb. 1 ist zu entnehmen, dass aus einer Kohorte von n = 137 konsekutiven
Patienten, die wihrend des Beobachtungszeitraums zum Aufklidrungsgesprich in die
Ambulanz der Strahlentherapie kamen, eine Stichprobe von n = 63 Patienten (study

sample) die komplette Studie durchliefen.

Abb. 1 Patientenpopulation und —stichprobe (Trial profile)

Kohorte konsekutiver Patienten 2001, 1. Halbjahr
n=137

\ ausgeschlossen n = 31

v

Einschlusskriterien erfillt: n = 106

\ abgelehnt (escape) n = 34

\4

teilgenommen n = 72

drop outn=9

komplette Studie durchlaufen (study sample) n=63

Die Griinde fiir den Ausschluss von 31 Patienten waren: keine Therapie moglich oder
Strahlentherapie abgelehnt (n = 14), psychopathologische Stérung (n = 8), nicht in der
Lage Fragebogen selbstindig auszufiillen (n = 7), nicht der deutschen Sprache michtig
(n = 1) oder finales Krankheitsstadium (n = 1). Patienten, welche die Teilnahme an der
Studie ablehnten, sogenannte Escape-Patienten (n = 34), gaben hierfiir folgende Griinde

an: ,,fithle mich zu stark belastet” (n = 9), ,,fiihle mich durch Tonbandaufnahme gestort*
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(n = 5), ,,nehme schon an einer anderen Studie teil“ (n = 1), 19 Patienten lehnten die
Teilnahme ohne Begriindung ab. Griinde fiir das Ausscheiden von 9 Patienten im
Verlauf der Studie waren im einzelnen: Tod (n = 1), Therapieabbruch wegen
Zweittumor (n = 1), Fragebdgen nicht vollstdndig ausgefiillt oder nicht zuriickgegeben
(n=7).

Die untersuchte Patientenstichprobe unterschied sich hinsichtlich wesentlicher
demographischer Basisdaten (Alter, Geschlecht) und klinischer Kriterien (Diagnose,

therapeutischer Ansatz) nicht signifikant vom Rest der Kohorte (Tab. 8).

Tab. 8 Patientencharakteristika (n=137)

Beobachtungsgrupp | Rest der Kohorte p
e (n=74)
(n=063)

Alter in Jahren

median 61 63 37

Spanne (24-92) (24-93)
Geschlecht

ménnlich 30 32 .61
weiblich 33 42

Therapieziel

kurativ 43 40 16

palliativ 20 31
Diagnosen (Tumore)
Mamma 22 22
Metastasen 10 26
Lymphome 5 7
Gastrointestinaltrakt 6 5
Gehirn 4 6
Atemwege 5 2
Urogenitaltrakt (m) 7 3
Urogenitaltrakt (w) 1 1
andere 3 2
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3.1.2 Vorinformationen

Knapp die Hilfte der Patienten (49%) hatte sich vor dem Termin zum
Aufklarungsgesprich schon Informationen {ber Strahlentherapie eingeholt. Die
wichtigsten Informationsquellen (Tab. 9) waren Arzte, Angehdrige/Bekannte und
Patienten, die schon mal eine Strahlentherapie durchlaufen hatten. Das Internet spielte
bei der untersuchten Patientengruppe als Informationsquelle erstaunlicherweise noch
eine sehr geringe Rolle. Immerhin 51% der Patienten kommen ohne jegliche
Vorinformation oder mit nur sehr vagen Vorstellungen iiber die bevorstehende Therapie

in die Ambulanz.

Tab. 9 Informationsquellen (n=63)

Informationsquelle Nennungen % *)
Arzte 55%
Angehorige/Bekannte 29%

Patienten, die schon eine Strahlentherapie |26%

durchlaufen hatten

Broschiiren 19%
Internet 10%
Fachliteratur 10%
anderswo 10%

*) Mehrfachnennungen waren moglich

3.1.3 Grof3te Sorge und Assoziationen mit Strahlentherapie

Da die Hiélfte der Patienten wie oben dargestellt noch keine konkreten Informationen
zum Thema Strahlentherapie hatte, scheint es wichtig zu erfahren, was die Patienten mit
dem Begriff Strahlentherapie verbanden, mit welchen Sorgen, Angsten oder auch
Fehlvorstellungen sie zum Aufklarungsgesprich kamen: Die Gedanken kreisten am
hiufigsten um das Thema Gesundheit und Krankheit (49%), gefolgt von dem Thema
Nebenwirkungen (22%) (Tab. 10). Konkrete Angst vor Tod und Sterben wurde kaum
gedulert.
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Tab. 10 Sorgen unmittelbar vor dem Aufklarungsgesprich (n=63)

Was ist momentan Thre grofite Sorge? Nennungen, % *)
Gesundheit/ Krankheit 49
Nebenwirkungen 22
Therapiebedingungen 6
Sorge um Familie 5
Tod 3
Sonstiges 14

*) Rest auf 100%: Rundungsungenauigkeiten

Beziiglich der Assoziationen zur Strahlentherapie lieBen sich drei qualitativ
unterschiedliche Gruppen unterscheiden:

e Patienten mit neutralen bzw. keinen Assoziationen

¢ Patienten mit positiven Assoziationen

e Patienten mit negativen Assoziationen.
Die meisten Patienten verbanden neutrale Aspekte (z.B. Rontgenstrahlung, UV-
Strahlung) oder nichts Konkretes mit der Strahlentherapie. Die zweitgroBite Gruppe
stellten Patienten dar, die etwas Positives wie Hoffnung, Heilung oder Besserung
assoziierten. Die iibrigen Patienten, immerhin 29%, verbanden mit Strahlentherapie

etwas Negatives wie Angst, Aggressivitit oder Krebs (Tab. 11).

Tab. 11 Assoziationen mit Strahlentherapie (n=63)

Was verbinden Sie mit Nennungen, % *) Qualitit der Assoziation
Strahlentherapie?

Heilung/Hoffnung/Besserung 32 positiv
Angst/Aggressivitit/Krebs 29 negativ

Keine Ahnung 24 neutral

Neutrale Aspekte von Therapie 16

und Folgen

*) Rest auf 100%: Rundungsungenauigkeiten
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3.1.4 Was erwarten Patienten vom Aufklirungsgesprich?

Da wir davon ausgingen, dass die Patienten mehrere fiir sie wichtige Erwartungen an

das Aufklarungsgesprich haben, wurden sie mittels des vorher beschriebenen

Rankingverfahrens gebeten, ihren Wiinschen eine Prioritit zu geben. Die wichtigste

Erwartung an das Aufklarungsgesprich war fiir ein Viertel der Patienten (25%) der

Gewinn an Information (Tab. 12). Fiir knapp ein Fiinftel der Patienten (19%) war der

Autfbau von Vertrauen der bedeutsamste Wunsch. Interessant ist die Beobachtung, dass

emotional betonte Aspekte, wie Angst nehmen (8%), Beruhigen (8%) oder Hoffnung

machen (2%) kaum erwartet wurden.

Tab. 12 Aufkldrungsgesprich: Erwartungen und subjektives Ergebnis (n=63)

Was ist Thre wichtigste Was hat das
Erwartung? * (%) Aufklarungsgespriach
bewirkt?** (%)
Information 25 84
Vertrauen 19 84
Notwendigkeit der Therapie | 11 84
erkldren
Vorbereitung auf die 8 68
Strahlentherapie
Beruhigen 8 43
Angst reduzieren 8 40
Therapieablauf erklidren 5 79
Sicherheit gewinnen 5 51
Nebenwirkungen erkldren |3 71
Fragen stellen 3 89
Hoffnung wecken 2 48

*Nur 1 Nennung; Rest auf 100%: Andere Nennungen
** Mehrere Antworten moglich
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3.1.5 Konnte das Aufklirungsgesprich die Bediirfnisse der Patienten erfiillen?

Nach dem Gesprich beurteilten die Patienten anhand einer Checkliste, inwiefern sich
ihre Erwartungen erfiillt hatten. Hierbei waren Mehrfachnennungen moglich. In jeweils
84% der Félle wurden Informationsgewinn und das Erlangen von Vertrauen erreicht,
ebenso hoch war der Prozentsatz der Patienten, der sich iiber den Nutzen der
Strahlentherapie gut aufgeklirt fiihlte (Tab.12). Die emotionalen Belange wie Angst
reduzieren, Beruhigen, Hoffnung machen wurden am wenigsten hédufig befriedigt (40
bis 48%). Insgesamt war die Mehrheit der Patienten (73%) mit dem Gesprich sehr
zufrieden und fiihlte sich geniigend eingebunden. Immerhin 27%, d.h. iiber ein Viertel

der Patienten, waren jedoch nur méBig bis wenig zufrieden.

3.1.6 Was wissen die Patienten nach dem Gesprich ?

Im Aufkldrungsgesprich wurden immer Erkrankung, Ziel, Dauer und mdgliche
Begleitreaktionen der Strahlentherapie thematisiert. An ,technische Informationen*
wie Therapiedauer und Begleiterscheinungen konnten sich die Patienten gut erinnern:
nur 2% der Patienten konnten nach dem Gesprich zur Therapiedauer , nur 5% zu den
Begleiterscheinungen keine Angaben machen. Im Hinblick auf Informationen, die mit
der Erkrankung selber (und damit auch dem Leben des Patienten) direkt zu tun hatten,
nidmlich der eigentlichen Diagnose und dem Therapieziel bzw. der Heilungsaussicht,
fanden sich zwei Auffilligkeiten: Zu der Frage ,,Welche Erkrankung haben Sie?*
machten weniger als die Hélfte (48%) der Patienten eine Angabe. Statt der eigentlichen
Krankheitsbezeichnung wurden z.T. Umschreibungen gewéhlt wie z.B. ,,Knoten in der
Brust®, ,,Mikrokalknester in der Brust®“, ,,Brust™ anstelle von Brustkrebs. Des weiteren
fiel auf, dass das Gesprich in Bezug auf die Erwartungen des Patienten an die
Strahlentherapie kaum einen Einfluss hatte. Obwohl die Erkrankung bei ca. einem
Drittel der Patienten nicht mehr heilbar war, wurden palliative Therapieziele wie
Verbesserung von Symptomen, Schmerzbehandlung und Verhinderung eines
Knochenbruchs auch nach dem Gesprich nur selten genannt (Tab. 13). Die meisten
Patienten erwarten Heilung (84%), Verhinderung von Metastasen (65%) oder

Zerstorung von Krebszellen (57%).
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Tab. 13 Erwartungen an die Strahlentherapie (n=63)

Was erwarten Sie von der vor dem nach dem
Strahlentherapie? *) Aufklarungsgespriach Aufkldrungsgespriach
Heilung 84% 75%
Verhinderung von Metastasen 65% 67%
Zerstorung von Krebszellen 57% 65%
Verbesserung von Symptomen 18% 18%
Tumorverkleinerung 16% 14%
Verhinderung eines 13% 13%
Knochenbruchs

Behandlung von Schmerzen 11% 10%
Weil} nicht 2% 0%

*) Mehrfachnennungen waren moglich

3.1.7 Unterschiede in der Lebensqualitit vor und nach der Therapie und
Vergleich mit Referenzwerten

Die Lebensqualitidt der untersuchten Patientengruppe vor der Strahlentherapie war
erheblich schlechter als die der Allgemeinbevolkerung (Tab. 14) [51]. Abweichungen
von 10 Punkten werden als minimal klinisch relevante Unterschiede betrachtet [56].
Solche Unterschiede bestanden bei der korperlichen Leistungsfahigkeit, emotionalem
Befinden, globalen Lebensqualitit, Atemnot, Appetitverlust und finanziellen
Schwierigkeiten. Besonders starke Unterschiede (> 20 Scorepunkte) fanden sich in

Hinsicht auf die Leistungsfahigkeit in Arbeit und Haushalt, Soziales Leben, Miidigkeit
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und Schlaflosigkeit. Wie erwartet verschlechterte sich die Lebensqualitit im Laufe der
Therapie weiter [3]. Ein statistisch signifikanter Abfall der Lebensqualitit wurde fiir
korperliche Leistungsfahigkeit, Miidigkeit, Schmerz und Diarrh6 ermittelt.

Tab. 14 Lebensqualitét vor und nach Strahlentherapie und Vergleich mit Normdaten

(n=63)
Skalen des Referenzdaten Vor der Nach der p — Wert *)
EORTC (n=2028) Strahlentherapie Therapie
M SD |M SD |M SD P

PF 90 an 179 (20) | 73 (24) |.016

RF 88 (23) | 57 (32) | 51 (31) |.228

EF 79 (21) | 64 (25) | 66 (26) |.420

CF 91 (17) | 81 (25) | 82 (24) |.788

SF 91 (19) | 61 (33) | 60 (33) |.891

QL 71 (22) | 56 (19) | 55 (21) |.704

FA 17 (22) | 40 (30) | 51 (29) |.001
NV 3 (10) | 11 (20) | 12 (18) [.560

PA 15 (24) | 24 (27) | 35 (31) |.007
DY 8 (20) | 22 (33) | 27 (34) |.192

SL 16 (27) | 37 (35) | 37 (33) | 1.000
AP 5 (16) | 18 (28) | 25 (30) |.153

Cco 4 (14) | 13 (28) | 12 (24) |.896

DI 3 (12) | 7 (17) | 20 (31) ].001

FI 6 (18) | 17 (32) | 22 (35) |.140

*) Werte beziehen sich auf den Vergleich vor und nach der Strahlentherapie

3.1.8 Zusammenhiinge zwischen der Beurteilung des Aufklirungsgespriches
(Messzeitpunkt 2) und dem Erleben der Strahlentherapie (Messzeitpunkt 3)
Zwischen der allgemeinen Zufriedenheit mit dem Aufkldrungsgesprich zum
Messzeitpunkt 2 und den Indikatoren fiir Nebenwirkungen, Appetitverlust, Panik und
Einsamkeit wihrend der Therapie bestand eine negative Korrelation (Tab. 15). Mit
anderen Worten: Je besser das Aufkliarungsgespriich, um so weniger unangenehm
wurde die Strahlentherapie erlebt.
Ebenso wurden Korrelationen zwischen spezifischeren Bewertungen des
Aufklarungsgespriches (Gewinn an Information und Aufbau von Vertrauen) und
Outcome-Kriterien berechnet. Das Gefiihl, gut informiert worden zu sein, ging mit
geringeren Nebenwirkungen, geringerer Appetitlosigkeit und weniger Panikgefiihlen
einher. Des weiteren war der Aufbau von Vertrauen mit weniger Nebenwirkungen,

weniger Appetitlosigkeit und weniger Panik korreliert.
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In Ergénzung zu diesen einfachen Korrelationsberechnungen wurden auch multivariate
Analysen durchgefiihrt, in denen Variablen wie negativer Affekt, Alter und Geschlecht
als potentielle konfundierende Variablen Berlicksichtigung fanden (hierarchische
Regressionen). Dabei zeigte sich, dass diese Kovariaten nur einen minimalen Beitrag
zur  Varianzaufkldrung leisteten und der Effekt der Bewertung des
Aufklarungsgespriches auf die Outcomevariablen nicht abgeschwiécht wurde (diese

Ergebnisse werden detailliert an andere Stelle publiziert).

Tab. 15 Korrelationen: Aufklarungsgespriach und Bewertung der Strahlentherapie

Bewertung der Bewertung des Aufklarungsgespriches (Zeitpunkt 2)

Strahlentherapie

(Zeitpunkt 3) Generelle Information Vertrauen
Zufriedenheit

Nebenwirkungen |-.34** - 44k -37%*

Appetitlosigkeit |-.35%* -.28%* - 48%H*

Panik -27* -.20% -.26%*

Einsamkeit -.40%* -.20 -.17

Generelle -24" -.07 -23"

Therapiebelastun

g

##%p 20,001, **p<0.01, *p<0.05, p<0.10

3.1.9 Zusitzliche Analysen

Der Zusammenhang zwischen der allgemeinen Zufriedenheit mit dem Gespriach und der
Lebensqualitit am Ende der Therapie (EORTC-QLQ-C30) ergab Folgendes:
Gesprachszufriedenheit korrelierte signifikant mit sozialer Funktion (r=.285, p=.024)
und marginal mit Emotion (r=.226, p=.075). Dariiber hinaus waren keine weiteren
signifikanten Korrelationen nachweisbar.

Die meisten Gespriche (n=54) wurden von drei verschiedenen Arzten gefiihrt.
Zwischen diesen drei Arzten fanden sich hinsichtlich der primir abhiingigen Variablen
(berichtete Nebenwirkungen, Erleben der Strahlentherapie) keine bedeutsamen

Unterschiede.
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3.2 Nebenauswertungen: Patienten mit kurativem und palliativem
Therapieansatz im Vergleich

3.2.1 Charakterisierung der Patienten

Insgesamt wurde die Mehrheit der Patienten (zwei Drittel) mit kurativem Therapieziel

bestrahlt, wohingegen ein palliativer Ansatz nur in einem Drittel der Falle verfolgt

wurde.

Im Hinblick auf die Patientencharakteristika zeigten sich beziiglich des Geschlechts und

der Bestrahlungsindikation deutliche Unterschiede zwischen beiden Gruppen (Tab. 16).

Wihrend in der Kurativgruppe das weibliche Geschlecht iiberwog, waren 75% der

Palliativgruppe ménnlich. Die fiihrende Bestrahlungsindikation fiir eine Behandlung mit

kurativem Ziel stellte die adjuvante Strahlentherapie bei Brustkrebs dar, wohingegen

bei der Palliation die Bestrahlung von Metastasen unterschiedlicher Primértumoren

fiihrend war. Beziiglich des Alters unterschieden sich die Gruppen kaum.

Tab. 16 Charakterisierung der Patientengruppen

Kurativgruppe Palliativgruppe p
(n=43) (n=20)
Alter
median 59 62 45
Spanne (24-84) (36-92)

Geschlecht

méinnlich 15 15 006

weiblich 28 5
Diagnose (bzw
Bestrahlungsindikation)
Brustkrebs 21 1
Metastasen 1 10
Lymphome 5 -
Tumore von
Gastrointestinaltrakt 3 2
Hirn 3 1
Atemwege 2 3
Urogenitaltrakt (m) 6 1
Urogenitaltrakt (w) 1 1
andere 1 1
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3.2.2 Grofite Sorge und Assoziationen zur Strahlentherapie

Wie auch bei der Gesamtstichprobe kreisten die Gedanken vor dem
Aufklarungsgesprich in beiden Gruppen am haufigsten um das Thema Gesundheit und
Krankheit (Tab. 17). Fiir die Palliativpatienten schienen Nebenwirkungen im Vergleich
zur Kurativgruppe interessanterweise weniger Anlass fiir Sorge zu sein, dafiir sorgten
sie sich mehr um die Familie. Wie zu erwarten, kam fiir sie ein weiterer Aspekt hinzu:
der Tod. Dieser Punkt tauchte in der Kurativgruppe nicht auf. Diesen Patienten schien
klar, dass sie geheilt werden konnten. Um so erstaunlicher ist es, dass in der
Palliativgruppe, bei der Heilung definitionsgemdl ausgeschlossen ist, der Tod zwar
erwihnt wird, aber nur fiir 10% der Patienten eine gro3e Sorge darstellt. Beziiglich der
Assoziation mit Strahlentherapie fiel auf, dass Palliativpatienten noch mehr Hoffnung
auf Heilung und Besserung an die Strahlentherapie kniipften als Kurativpatienten (Tab.

17).

Tab. 17 ,,Was ist momentan Thre groB3te Sorge?* (kurativ: n=43; palliativ: n=20)

Kategorie Kurative Patienten Palliative Patienten
Gesundheit/ Krankheit 49% 50%
Nebenwirkungen 30% 10%
Therapiebedingungen 7% 5%

Sorge um Familie 2% 10%

Tod 0% 10%

Sonstiges 14% 15%

,,Was verbinden Sie mit Strahlentherapie? (kurativ: n=43; palliativ: n=20)
Kategorie Kurative Patienten Palliative Patienten
Heilung/Hoffnung/Besserung | 30% 40%
Angst/Aggressivitit/Krebs | 33% 20%

Keine Ahnung 23% 25%

Neutrale Aspekte von 16% 15%

Therapie und Folgen
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3.2.3 Was erwarten Patienten vom Aufkldrungsgesprich?

Die zwei wichtigsten Erwartungen an das Aufklarungsgesprich sind in beiden Gruppen
Gewinn an Information und Vertrauen (Tab. 18). Interessant ist, dass in der
Kurativgruppe der Informationsgewinn (28%) noch vor dem Vertauen (16%) steht,
wiahrend umgekehrt in der Palliativgruppe Herstellen von Vertauen als wichtigstes Ziel
(25%) noch vor dem Informationsgewinn (20%) gewertet wird. Weiterhin féllt auf, dass
in der Palliativgruppe Wiinsche, wie Beruhigen (15%) oder Hoffnung machen (5%),
bedeutsamer sind als in der Kurativgruppe, in der beziiglich emotionaler Aspekte
,,Angste reduzieren* im Vordergrund stand. Fasst man die Auswertung weiter und fragt
nicht nur nach der wichtigsten Erwartung, sondern nach den drei wichtigsten
Erwartungen, wird in der Palliativgruppe auch der Aspekt ,,Angste reduzieren‘ hiufiger
genannt als in der Kurativgruppe. Insgesamt scheinen emotionale Bediirfnisse also fiir
die Palliativpatienten wichtiger zu sein als fiir Patienten, fiir die Heilung in Frage

kommt. Ansonsten unterscheiden sich die beiden Gruppen kaum.

Tab. 18 Was ist Ihre wichtigste Erwartung?  (kurativ: n=43; palliativ: n=20)

(nur 1 Nennung; Rest auf 100%: andere Nennungen)

Kurativgruppe Palliativgruppe
Information 28% 20%
Vertrauen 16% 25%
Notwendigkeit der Therapie | 12% 10%
erklaren
Vorbereitung auf die 9% 5%
Strahlentherapie
Beruhigen 5% 15%
Angst reduzieren 12% 0%
Therapieablauf erklidren 5% 5%
Sicherheit gewinnen 5% 5%
Nebenwirkungen erkldaren | 3% 5%
Fragen stellen 5% 0%
Hoffnung wecken 0% 5%
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3.2.4 Konnte das Aufklirungsgesprich die Bediirfnisse der Patienten erfiillen?

Bei der Frage nach den Wirkungen des Aufklarungsgespriches waren mehrere
Antworten moglich (Tab. 19). Bei 95 bzw. 90% wurde Informationsgewinn, bei
zwischen 79 bzw. 85% Herstellung von Vertrauen erreicht, d.h. die Hauptbediirfnisse
der meisten Patienten wurden in beiden Gruppen befriedigt. Hinsichtlich der
emotionalen Belange der Palliativgruppe zeigte sich, dass sich immerhin 70% durch das
Aufklarungsgespriach beruhigt fiihlten. Hoffnung konnte bei knapp zwei Drittel der
Palliativpatienten geweckt werden.

Tab. 19 Was hat das Aufklarungsgespriach bewirkt? (kurativ: n=43; palliativ: n=20)

(Mehrere Antworten moglich)

Kurativgruppe Palliativgruppe

Information 95% 90%
Vertrauen 79% 85%
Notwendigkeit der Therapie | 61% 75%
erkldren

Vorbereitung auf die 72% 80%
Strahlentherapie

Beruhigen 47% 70%
Angst reduzieren 51% 75%
Therapieablauf erklidren 77% 90%
Sicherheit gewinnen 58% 80%
Nebenwirkungen erkldren | 81% 90%
Fragen stellen 63% 85%
Hoffnung wecken 44% 65%
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3.2.5 Erwartungen an die Strahlentherapie und Beurteilung des Therapieerfolges

Betrachtet man die Therapieerwartungen fiir kurative und palliative Patienten getrennt,
so fallt auf, dass in der Kurativgruppe weniger Patienten Heilung von der
Strahlentherapie erwarten als in der Palliativgruppe, fiir die Heilung definitionsgemalf
gar nicht in Frage kommt (Tab. 20). Auf diese Erwartungen scheint das
Aufklarungsgespriach nur geringen Einfluss zu haben: Die Heilungserwartung bleibt in
der Kurativgruppe etwa gleich. Bei den Palliativpatienten, von denen vor dem Gesprich
90% mit Heilung rechnen, sind nach dem Gespriach immerhin noch 70% der Meinung,
durch die Bestrahlung gesund zu werden. Erst durch die Therapie selber scheint diese
Erwartung geddmpft zu werden, denn nach Ende der Strahlentherapie denken nur noch
5%, dass ihre Erkrankung durch die Strahlentherapie geheilt wurde. Patienten, die
realistische Erwartungen an die palliative Therapie hatten (Verbesserung von
Symptomen, Behandlung von  Schmerzen, Verhinderung einer  Fraktur,
Tumorverkleinerung), sahen diese groftenteils erfiillt. Auffallend ist, dass viele
Patienten (40%) der Palliativgruppe nach der Therapie verunsichert scheinen und nicht
sagen konnen, was ihnen die Bestrahlung gebracht hat. Auch in der Kurativgruppe
konnen 23% der Patienten diesbeziiglich keine Angabe machen. Obwohl in dieser
Gruppe fiir alle Patienten Heilung moglich ist, sind nach der Therapie nur 33% der

Meinung, durch die Bestrahlung Heilung erlangt zu haben.
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3.2.6 Unterschiede in der Lebensqualitit vor und nach der Therapie

Die Lebensqualitdt war vor der Strahlentherapie in der Palliativgruppe in einigen

Bereichen etwas mehr eingeschrinkt als in der Kurativgruppe (Tab. 21). Statistisch

signifikante Unterschiede fanden sich beziiglich korperlicher Leistungsfahigkeit (PF),
soziale Funktion (SF) und Atemnot (DY).

Tab. 21 Lebensqualitét vor der Therapie

Lebensqualitétsskalen

kurativ (n=43)

palliativ (n=20)

M SD M SD p
Korperliche Funktion 83 (18) 70 (23) .017
Rollenfunktion 57 (33) 57 (32) .993
Emotionale Funktion 63 (24) 64 (28) 908
Kognitive Funktion 83 (25) 78 (26) .542
Soziale Funktion 66 (30) 49 (38) .062
Globale Lebensqualitét 59 (18) 52 (18) 162
Miidigkeit 36 (30) 48 (26) 122
Brechreiz 8 (15) 16 (29) 165
Schmerzen 22 (27) 28 (28) 495
Atemnot 15 (29) 38 (36) .008
Schlaflosigkeit 40 (36) 30 (32) 280
Appetitlosigkeit 18 (29) 18 (28) 992
Verstopfung 13 (27) 12 (29) .893
Durchfall 7 (17) 5 (16) 667
Finanzielle Sorgen 19 (34) 13 (29) 492

Auch nach der Therapie war die Lebensqualitit der Palliativpatienten schlechter. Hier

fanden sich statistisch signifikante Unterschiede in den Bereichen ,,Korperliche
Funktion®, ,,Rollenfunktion®, ,,Emotionale Funktion®, ,,Soziale Funktion®, ,,globale

Lebensqualitét”, ,,Miidigkeit und Appetitlosigkeit™ (Tab. 22).
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Tab. 22 Lebensqualitdt nach der Therapie

Lebensqualitétsskalen kurativ (n=43) palliativ (n=20)
M SD M SD p
Korperliche Funktion 79 (20) 59 (27) .001
Rollenfunktion 57 (30) 39 (31) .035
Emotionale Funktion 72 (25) 53 (24) .008
Kognitive Funktion 85 (22) 76 (28) 165
Soziale Funktion 65 (31) 49 (3%5) 074
Globale Lebensqualitét 59 (22) 48 (18) .041
Midigkeit 44 (27) 64 (29) 010
Brechreiz 12 (17) 14 (19) .600
Schmerzen 32 (30) 43 (33) 226
Atemnot 24 (33) 35 (38) 247
Schlaflosigkeit 36 (33) 40 (34) 629
Appetitlosigkeit 19 (27) 35 (31) .049
Verstopfung 13 (26) 14 (28) 908
Durchfall 17 (26) 28 (40) 188
Finanzielle Sorgen 23 (36) 20 (33) 733

3.2.7 Betrachtung der Lebensqualitit innerhalb der Palliativ- und Kurativgruppe

Wie bereits erldutert, werden bei der Auswertung des EORTC QLQ C-30

Abweichungen von 10 Punkten als minimal klinisch relevant betrachtet [56], bei
Abweichungen groBer 20 Scorepunkten gelten die Unterschiede als stark. Betrachtet
man die Entwicklung der Lebensqualitdt innerhalb einer Gruppe palliativer Patienten,
so ist weiterhin zu beachten, dass keine Verschlechterung der Lebensqualitét, also
Erhalt des status quo, auch schon als positiv zu bewerten ist, da Palliation als
Verbesserung oder Erhalt der Lebensqualitit definiert ist. Minimal klinische

Unterschiede, also Abweichungen von mehr als 10 Scorepunkten, fanden sich innerhalb
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der Skalen: korperliche Funktion, Rollenfunktion, emotionales Befinden, Miidigkeit,
Schmerzen, Appetitverlust und Diarrhoe (Tab.23). Mit Ausnahme der Bereiche
Rollenfunktion und Miidigkeit profitierten aber die meisten der Patienten (iiber 50%)
von der Therapie, d.h. es kam nicht zu einer Verschlechterung oder sogar zu einer
Verbesserung der Lebensqualitidt. Fiir den Bereich ,,Rollenfunktion® fanden sich bei
45% der Patienten starke Abweichungen (groBer 20 Punkte), beziiglich ,,Miidigkeit*
sogar bei 50%. Ansonsten fiel auf, dass, jeweils Unterschiede von iiber 20 Punkten

auftraten wenn sich der Appetit verschlechterte (bei 45% der Patienten),.

Innerhalb der Kurativgruppe war die Lebensqualitit mit Ausnahme der Skala
,~Miidigkeit* fiir die meisten der Patienten (grofer 50%) gleichbleibend oder es kam zu
einer Verbesserung (Tab. 24). Beziiglich der Miidigkeit fand sich bei 39% der Patienten

ein Unterschied von mehr als 20 Punkten.
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Tab. 24 Verlauf der Lebensqualitit in der Kurativgruppe (n=43)

Skalen Lebensqualitit vor Therapie |Lebensqualitdt nach Abfall > 10P | Abfall > 20P |gleichbleibend
Therapie oder Anstieg
M SD M SD > 10P
(% der Pat.) |(% der Pat.) |(% der Pat.)
Je hoher die PF 83 18 79 20 32% 9% 67%
Punktzahl, RF 57 33 57 30 41% 28% 57%
desto besser EF 63 24 72 25 9% 7% 90%
geht es dem CF 83 25 85 22 25% 7% 74%
Patienten SF 66 30 65 31 35% 21% 65%
QL 59 18 59 22 25% 9% 71%
Anstieg > Anstieg > gleichbleibend
10P 20P oder Abfall
> 10P
Je hoher die FA 36 30 44 27 55% 39% 44%
Punktzahl, NV 8 15 12 17 28% 16% 71%
desto hoher PA 22 27 32 30 48% 28% 51%
die Belastung DY 15 29 24 33 28% 28% 70%
des Patienten SL 40 36 36 33 23% 18% 76%
AP 18 29 19 27 21% 21% 76%
CO 13 27 13 26 16% 16% 80%
DI 7 17 17 26 28% 28% 69%
FI 19 34 23 36 21% 21% 79%
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3.2.8 Zusammenhiinge zwischen der Beurteilung des Aufkléirungsgespriiches (zum

Messzeitpunkt 2) und dem Erleben der Strahlentherapie (Messzeitpunkt 3)
In der Kurativgruppe bestand zwischen der allgemeinen Zufriedenheit mit dem
Aufklarungsgesprach zum Messzeitpunkt 2 und den Indikatoren fiir Nebenwirkungen
und Panik eine negative Korrelation, d.h. je hoher die Gesamtzufriedenheit, desto
weniger litten die Patienten unter Nebenwirkungen und Panik (Tab. 25). Die
Korrelationen spezifischer Bewertungen des Aufklirungsgespriaches (Gewinn an
Information und Aufbau von Vertrauen) zeigten, dass das Gefiihl, gut informiert zu
sein, mit geringeren Nebenwirkungen und weniger Panik einherging. Aufbau von
Vertrauen fiihrte ebenfalls zu weniger Nebenwirkungen und dariiber hinaus zu weniger
Appetitlosigkeit. Diese Effekte waren in der Palliativgruppe nicht oder nur tendenziell
erkennbar: Das Gefiihl, gut informiert zu sein, Vertrauen gefasst zu haben und auch die
generelle Gesprachszufriedenheit filihrten tendenziell zu geringerer Appetitlosigkeit,
Vertrauen fendenziell zu weniger Panik. Lediglich die generelle Gespriachszufriedenheit
filhrte in dieser Gruppe zu signifikant weniger Einsamkeit. Besonders auffillig war,
dass weder die generelle Gesprachszufriedenheit, noch Informationsgewinn oder
Autbau von Vertrauen das Erleben von Nebenwirkungen beeinflussen konnten.

Tab. 25 Korrelation en: Aufklarungsgesprach und Bewertung der Strahlentherapie

Bewertung der Bewertung des Aufklarungsgespriaches (Zeitpunkt 2)
Strahlentherapie
(Zeitpunkt 3)
Generelle Information | Vertrauen
Zufriedenheit
Nebenwirkungen kurativ -.32% - 50%#* - 45%*
palliativ -.28 -.19 -.24
Appetitlosigkeit kurativ -25° -21 - 55%
palliativ -42" -38" -38"
Panik kurativ -.34% - 47 -.18
palliativ -.23 -.11 -45"
Einsamkeit kurativ -.10 -.18 -.18
palliativ -.66%* -.20 -.12
Generelle kurativ =11 -.07 -24"
Therapiebelastung palliativ -34" -.03 -.17

#H%p 20,001, **p<0.01, *p<0.05, ‘p<0.1
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4. Diskussion

4.1 Vorinformationen und wichtige Informationsquellen

In unserer Studie zeigte sich, dass knapp die Hilfte der Patienten mit Vorinformationen
zum Aufklirungsgesprich kam, wobei andere Arzte, Angehdrige und Bekannte die
wichtigsten Informationsquellen darstellten. Das Internet hingegen wurde nur selten
genutzt. Auch in anderen Studien konnte gezeigt werden, dass zuweisende Arzte hiufig
die wichtigste Informationsquelle darstellten [57] und das Internet im Kollektiv der
Strahlentherapiepatienten noch eine untergeordnete Rolle spielt [58]. Wird es als
Quelle genutzt, so haufig in Subgruppen jliingeren Alters, mit hdherer Schulbildung oder
palliativem Behandlungskonzept [58].

Allgemein steht im Internet das Thema Gesundheit an erster Stelle - mit steigender
Tendenz [59] und die Zahl der Personen, die sich dort iiber Gesundheitsthemen
informieren, wéchst kontinuierlich [60]. Es ist anzunehmen, dass sich die geringere
Nutzung durch Strahlentherapiepatienten mit deren Altersstruktur begriinden ldsst und
das Internet in Zukunft auch in dieser Gruppe an Bedeutung gewinnen wird. Hierdurch
konnten sich jedoch auch neue Probleme ergeben. Neben den nicht- oder
fehlinformierten Patienten haben es Arzte kiinftig moglicherweise mit einer neuen
Gruppe zu tun: den iiberinformierten und hiufig fehlinformierten Patienten. Der Arzt
wird als primédre Informationsquelle moglicherweise immer unwichtiger, und seine
Aufgabe bestiinde vermehrt darin, die Informationsflut aus dem Internet mit Patienten

kritisch zu bewerten und fur ihn zu selektieren.

Insgesamt zeigen Studien, dass die Vorinformationen von Patienten, die zum
Aufkldrungsgesprach kommen, bisher meist sehr diirftig sind: sie haben teilweise
gravierende Fehlvorstellungen von Sinn und Dauer der Therapie sowie
Komplikationsmoglichkeiten [57], wissen teils die richtige Bezeichnung fiir ihre
Behandlung nicht, und vielen ist nicht klar, dass die Therapie mit bisweilen
gravierenden Nebenwirkungen verbunden ist [5]. Einige sind der Meinung, dass durch
Strahlentherapie Keime abgetdtet wiirden, Hitze krankes Gewebe wegbrennt, oder sie
sind unsicher, ob die Therapie schidlich fiir Freunde und Familie sein konnte [34]. Wir

haben in unserer Studie die Qualitit der Vorinformationen nicht ndher untersucht,
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sondern nur danach gefragt, ob die Patienten sich vor dem Aufklidrungsgespriach schon
informiert hatten. Von einigen Patienten geduferte Sorgen und mit der Strahlentherapie
verbundene Assoziationen sowie bestimmte Fragen bei stichprobenartigem Abhoren der
aufgezeichneten Tonbédnder lassen jedoch vermuten, dass der Wissensstand unserer

Patienten dem von Patienten anderer Studien entspricht.

4.2 Sorgen und Assoziationen beziiglich der Strahlentherapie

4.2.1 Sorgen

In unserer Studie sorgten sich die Patienten am héufigsten um das Thema
Gesundheit/Krankheit (49%), gefolgt vom Thema Nebenwirkungen (22%). In einer
anderen Untersuchung wurden ebenfalls Angste beziiglich der Tumorerkrankung (51%)
und Angst vor der Behandlung mit ihren Begleiterscheinungen (37%) als groBte Sorge
gefunden [32].

Fragen nach Ursache, Sinn und Prognose der Erkrankung sowie Bedenken aufgrund
von Nebenwirkungen, Spéatschdden und hinsichtlich der Wirksamkeit der Therapie sind
sicher ,,natiirliche Sorgen* im Zusammenhang mit einer Krebserkrankung und ihrer
Behandlung. Im Vergleich zu anderen Krebstherapien scheint die Strahlentherapie
jedoch {iberproportional hédufig mit falschen Vorstellungen und unbegriindeten
Vorurteilen assoziiert zu sein [61, 62], die Anlass zur Sorge fiir die Patienten sein
konnen und Angst und Unbehagen hervorrufen [10, 112]. Unkenntnis {ber die
Strahlenwirkung und ,,Angst vor dem Unbekannten* [57], der apparative Einsatz von
Grofigeriten [114], sowie Angst vor radioaktiver Strahlung und die Tatsache mit dieser
behandelt zu werden [63], die Unkontrollierbarkeit der Strahlen und die Furcht vor
thren Nebenwirkungen [115] stellen im Rahmen einer Strahlentherapie eine zusétzliche
Belastung dar. Hierdurch kann das Gefiihl der Hilflosigkeit und Ohnmacht, unter dem
Tumorpatienten hdufig leiden, noch verstirkt werden [57]. Nicht selten stellt die
Therapie subjektiv sogar die Hauptbelastung dar, die zur Problematik des Krankseins

noch hinzukommt [67].

4.2.2 Assoziationen
Einige Patienten interpretieren die Tatsache, dass sie eine Strahlentherapie erhalten
sollen, als sehr schlechte Nachricht, die bedeutet, dass es nicht moglich war, den Tumor

chirurgisch komplett zu entfernen [6]. Sie erleben das Bestrahlungsgerdt wihrend der
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Therapie als bedrohlich [64] und haben teilweise kriegsdhnliche Assoziationen [27].
Andere Patienten betrachten das Fachgebiet der Strahlentherapie als technische
Medizin, wo die Technik im Wesentlichen alles Handeln bestimmt [57], und stehen ihr
mit neutralen Gefiihlen gegeniiber. SchlieBlich gibt es noch die Gruppe von Patienten,
die das Bestrahlungsgerit als Heilquelle empfindet und ihre Hoffnung auf Heilung
daran knlipft [27, 64, 65]. Diese Dreiteilung der Assoziation beziiglich Strahlentherapie
in positive, negative und neutrale Richtung findet sich auch in der von uns untersuchten
Patientengruppe. Sehr unterschiedlich sind jedoch die Angaben in der Literatur dariiber,
wie viele Patienten welcher Gruppe angehoren. Wihrend einige Autoren angeben, dass
zwei Drittel oder mehr der Patienten positive Assoziationen hatten [27, 64, 65], konnten
wir dies nur bei einem Drittel unserer Patienten feststellen (40% verbanden neutrale
Aspekte mit Strahlentherapie und 29% negative). Es ist durchaus wichtig
herauszufinden, was Patienten in Bezug auf die Strahlentherapie denken und was sie
mit Strahlung sowie dem Bestrahlungsgerdt assoziieren, da gezeigt wurde, dass
Patienten, die das Gerit als Heilquelle erleben, entspannt waren, wohingegen Patienten,
die es als Bedrohung empfanden, nach der Behandlung erschopfter waren, sich verloren
und hilflos fiihlten und haufiger Angst hatten [64, 65]. Die genannten Gefiihle waren

unabhingig von dufleren Bedingungen wie Bestrahlungsraum oder Art des Gerites [64].

Mit der Entwicklung in Richtung einer vermehrten Einbindung des Patienten in
medizinische Entscheidungen sollten Arzte ein tieferes Verstindnis von der
Psychologie intuitiver Gedanken und Gefiithle bekommen. Manchmal kann eine
verniinftige Entscheidung des Patienten durch Fehlinformationen oder falsche
Vorstellungen und damit verbundenen Gefiihlen erschwert werden. Der Mensch tendiert
beispielsweise dazu, Dinge als entweder ,,gefdhrlich* oder ,,sicher* einzustufen, ohne zu
beachten, dass eine hohe oder niedrige Dosis oder Expositionszeit unterschiedlich zu
bewerten ist. So waren Befragte hdufig der Meinung, dass ein Teeloffel Eiscreme mehr
Kalorien habe als ein Becher Hiittenkdse. Eiscreme wurde als grundsétzlich
hochkalorisch, Hiittenkédse als niedrigkalorisch eingestuft, ohne die tatsdchlich verzehrte
Menge zu beachten. Auch gibt es viele Leute, die glauben, dass alltdglicher Kontakt mit
AIDS-Kranken gefdhrlich und Autofahren sicherer als Fliegen sei [66]. In Bezug auf
Strahlentherapie wédre denkbar, dass Leute, die mit Strahlung bisher Tschernobyl,

Blutkrebs oder dhnliches assoziierten, die Therapie als ,,gefahrlich/schiadlich® einstufen
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und nur widerwillig antreten oder gar ablehnen, obwohl sie fiir ihre Heilung oder ihr
Uberleben unverzichtbar wire. Fehlvorstellungen beziiglich der Therapie kénnen die
Patienten erheblich belasten [6, 34, 57]. Der aufklidrende Arzt hat, wenn er solche
Fehlvorstellungen aufdeckt, die Moglichkeit den Patienten durch rechtzeitige und
verstindliche Information unbegriindete Angste und Sorgen zu nehmen. Erst dann sind
sie in der Lage, sich eine Meinung iiber die Behandlung zu bilden, was Voraussetzung

fiir das ,,informed consent ist.

4.3 Erwartungen an das Aufklirungsgesprich

4.3.1 Information

Die wichtigste Erwartung an das Aufklarungsgesprach war der Informationsgewinn.
Dieses Ergebnis steht im Einklang mit der Literatur [13, 57, 116, 117, 118]: Die
Patienten wiinschen sich iiber die Erkrankung und ihre Behandlungsmoglichkeiten,
Heilungschancen, Wirkungsweise der Strahlen, mdgliche Nebenwirkungen, Dauer und
Anzahl der Bestrahlungen, Ablauf der Behandlung und Verhalten wéhrend der
Bestrahlung informiert zu werden. Der Wunsch nach Information ist naheliegend, da
der Patient nach dem Gespriach sein Einverstindnis zur Therapie geben soll und der
Mensch bestrebt ist, unter sorgfiltiger Abwigung positiver und negativer
Konsequenzen eine optimale und moglichst risikofreie Entscheidung zu treffen [134].
Dies setzt voraus, dass man die Risiken und Chancen der geplanten Behandlung kennt.
Dariiber hinaus suchen die Patienten nach einer Moglichkeit, den Krebs zu
kontrollieren. Der Versuch, die Krankheit durch Mitgestalten und Verdndern der
eigenen Lage bewiltigen bzw. kontrollieren zu koénnen, duBlert sich vor allem in
Informationssuche [57], erlangtes Wissen kann Unsicherheit und Ohnmachtsgefiihle

verringern [129, 130]

4.3.2 Vertrauen

Uber weitere Bediirfnisse der Patienten war bisher kaum etwas bekannt. Hier bringt
unsere Untersuchung wichtige Erkenntnisse. Neben dem Wunsch nach Information
scheint fiir Patienten der Aufbau von Vertrauen zum Arzt fast ebenso wichtig zu sein.
Experimentell-sozialpsychologische Untersuchungen haben gezeigt, dass Vertrauen
gerade in Unsicherheitssituationen eine wesentliche Rolle spielt [68, 69]. Je riskanter, je

unsicherer die Situation, desto eher ist die Person darauf angewiesen und auch bereit,
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threm Gegeniiber Vertauen zu schenken. Der Patient kann trotz ausreichender
Information nicht immer mit absoluter Sicherheit eine Entscheidung fillen. Arzte
konnen ihr Risiko, d.h. Behandlungsfehler und Schadensersatzanspriiche, kalkulieren
und durch Aufkldrung eingrenzen, wihrend Patienten ihr Risiko in Form von
Schmerzen, Nebenwirkungen, Komplikationen oder gar dem Tod nicht steuern kénnen.
Der Arzt hat jedoch die Moglichkeit, das Risiko fiir sie psychologisch zu senken. Ein
zentraler Aspekt beim Aufbau eines Vertrauensverhiltnisses zwischen Arzt und Patient
ist eine intakte Kommunikation [133]. Fine einfilhlsame Aufklirung,
Aufmerksamkeitszuwendung und Empathie konnen ihnen das Gefiihl vermitteln, dass
das Beste fiir sie getan wird. Derartige Gesten kann man Vertrauenssignale nennen
[135]. Sie rdumen das vorhandene Risiko nicht vollstindig aus, rechtfertigen aber
psychologisch den Vertrauensautbau [136]. Die Rolle von Vertrauen innerhalb der
Arzt-Patientenbeziehung wird durch eine Arbeit untermauert, die zu dem Ergebnis kam,
dass der hiufigste Grund zur Zustimmung einer Chemotherapie im Rahmen einer Studie
(und damit verbunden die Einwilligung in ein wenig kalkulierbares Risiko hinsichtlich

Auswirkungen und Erfolg der Therapie) ,,Vertrauen zum Arzt“ genannt wurde [94].

Die Betonung der Rolle des Konzeptes ,,Vertrauen* ist auch ein Kontrapunkt zu
manchen Fehlentwicklungen, die in letzter Zeit unter den Schlagwortern ,,shared
decision making* und ,,empowerment* zu beobachten sind [74], denn die Einbindung
des Patienten in den Entscheidungsprozef birgt neben Chancen auch Risiken. Patienten
konnen zufriedener und psychisch weniger beeintrdchtigt sein, die Behandlung besser
akzeptieren und eine hohere Lebensqualitdt haben [88], es ist jedoch ebenso moglich,
dass die notige Menge komplexer Informationen fiir sie verwirrend ist, die
Selbstverantwortung den Patienten belastet [89] und Unsicherheit iiber die ,,beste
Behandlung® zu einem Vertrauensverlust gegeniiber dem Arzt fiihrt.

Ausgehend von einem falsch verstandenen Kontrollbegriff scheint es manchen Autoren
und Arzten darum zu gehen, den Patienten die alleinige Verantwortung fiir die
Therapieentscheidung und ihr Schicksal zuzuschieben und sich selbst der Biirde
medizinischer Verantwortung zu entziehen. In dem MaBe in dem Arzte den Patienten
Lempowert™ sehen, betrachten sie sich von Verantwortung befreit [74] und aus einer
vermeintlichen Stirkung der Patientenposition wird schnell eine Uberforderung. Es ist

auffillig, dass ,,empowerment” des Patienten gerade in herausfordernden und
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schwierigen Situationen wie z.B. der Betreuung chronisch Kranker oder von
Schmerzpatienten , am haufigsten und extensivsten umgesetzt wird [74].

Dariiber hinaus wird der Wunsch der Patienten nach Information teilweise mit dem
Willen verwechselt, die Therapieentscheidung zu treffen. Studien haben gezeigt, dass
Patienten das Informationsgesprach als Gelegenheit schitzen, um eine Beziehung zu
threm behandelnden Arzt aufzubauen und Hoffnung aufrechtzuerhalten und es nicht
primir als Basis der Entscheidungsfindung [75, 76] sehen. Patienten verhalten sich trotz
ihres hohen Informationsbediirfnisses bei der Therapieentscheidung oft eher passiv [78,
79, 106-109] oder wollen die Entscheidung gemeinsam mit dem Arzt treffen [77].
Analog zu der Beobachtung, dass Arzte die Lebensqualitit ihrer Patienten nicht gut
einschitzen konnen [80], konnte gezeigt werden, dass sie ebenso wenig ahnen konnen,
wie sehr die Patienten in den Entscheidungsprozess eingebunden werden wollen [77].
Information ist der erste Schritt und die Grundlage des ,,shared decision making®, aber
nicht ausreichend flir eine gute Arzt-Patientenbeziehung. Durch den
Informationsaustausch hat der Patient zusétzlich die Moglichkeit zu priifen, ob die Art
des Arztes, seine Ansichten und sein Verhalten zu den eigenen Erwartungen und
Priaferenzen passt. Wenn der Patient nach dem Gespréach gut informiert ist und dartiber
hinaus Vertrauen zu Arzt fassen konnte und sich ,,gut aufgehoben und in guten Handen*

weil}, kann man von einer Arzt-Patienten- Beziehung sprechen.

Es wird deutlich, dass auch in einer Zeit, in der die Patientenautonomie zur obersten
Richtschnur &rztlichen Handelns geworden ist, die drztliche Fiirsorge, das ,.sich
anvertrauen®, ,,sich fallen lassen und darauf zu bauen, in guten Hinden zu sein® eine
nicht unerhebliche Rolle spielt. Vertrauen ist immer eine riskante Vorleistung und ein
Wagnis. Der Arzt hat allerdings die Moglichkeit, das Risiko fiir den Patienten durch
eine einfithlsame Aufklirung zu senken und ihm das Gefiihl zu vermitteln, dass er ,,an
der richtigen Stelle ist™ und das Beste fiir ihn getan wird. Vertrauen ist zweifelsohne
eine wesentliche Komponente des sozialen Lebens [70] und daher ist es verwunderlich,
dass dies kaum in Zusammenhang mit den Themen Arzt-Patienten-Interaktion,
Aufklarungsgesprich oder Patienteninformation thematisiert wird [71-73, 38].

Die subtilen Zusammenhinge zwischen Wunsch nach Information, Qualitdt des Arzt-
Patienten-Gespréches, Beteiligung am Entscheidungsprozefl und Aufbau von Vertrauen

(und einer damit verbundenen maflvollen Kontrollabgabe an den Arzt und Entlastung
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des Patienten), Gewinn an subjektiver Kontrolle und Zuversicht sind noch nicht

ergriindet. Hier bietet sich ein wichtiges Forschungsfeld fiir die Zukunft an.

Mit der vermehrten Nutzung des Internets wéchst moglicherweise eine weitere Gruppe
von Patienten, fiir die der Aspekt ,,Vertrauen* besonders wichtig ist: der iiber- und z.T.
fehlinformierte ,,Internet-Patient* [87]. Im Rahmen unserer Studie fielen zwei Patienten
jingeren Alters auf, die bepackt mit Studien und Broschiiren und einem vollen
Terminkalender von Ambulanz zu Ambulanz reisten, unter dem Druck, selber die beste
Therapie und das beste Zentrum fiir ihre Behandlung zu wihlen. Im Gesprich ergab
sich, dass vor lauter Terminen und Informationsbeschaffung keine Zeit fiir Ruhe und
Entspannung, zum Nachdenken iiber die Krankheit und Genieen der verbliebenden
Zeit blieb. Moglicherweise handelt es sich bei diesem Verhalten um eine Art der
Verdrangung, moglicherweise aber auch um mangelndes Vertrauen, ein Stiick der

Verantwortung abgeben und zur Ruhe kommen zu kénnen.

4.3.3 Emotionale Stabilisierung

Auffillig ist, welch geringeren  Stellenwert emotionale Qualititen des
Aufklarungsgespriches, wie Beruhigung oder Sicherheit geben, Hoffnung wecken,
einnahmen. Diese Aspekte wurden nur selten vom Arzt erwartet. Moglicherweise
beziehen Patienten Trost, Sicherheit und Hoffnung eher aus ihrem personlichen Umfeld
oder entwickeln selber Strategien, um mit ihren Angsten umzugehen. In der von uns
untersuchten Patientengruppe gaben 50% an, dass ihnen Hoffnung, Glaube, Familie
oder der Partner am meisten geholfen haben, die Therapie durchzustehen. Die
Bedeutung von Freunden und Familie in diesem Zusammenhang wurde auch an anderer
Stelle schon festgestellt [36]. Beziiglich der Erwartung psychologischer Unterstiitzung
durch den Arzt finden sich in der Literatur sehr uneinheitliche Ergebnisse. Wihrend in
einer Untersuchung iibereinstimmend mit unserem Ergebnis gezeigt wurde, dass Arzte
anfangs vor allem durch Information und Beratung und ihre Rolle als Ansprechpartner
fiir Fragen einen wichtigen Beitrag zur psychologischen Unterstiitzung des Patienten
leisten konnen, fiir Bediirfnisse wie Trost spenden, Hoffnung machen, Angste
reduzieren aber Familie und Freunde wichtiger sind [65, 105], kamen De Vries et al. zu
dem Ergebnis, dass drei Viertel der Patienten sich zusétzlich unterstiitzende Gespréiche

mit threm behandelnden Arzt wiinschten [10]. Diese Patienten fiihlten sich insgesamt
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starker belastet als jene, die kein Interesse an weiteren Gesprachen hatten. Andere
Untersuchungen kommen zu dem Ergebnis, dass psychologische Unterstlitzung durch
den Arzt vor allem in der Zeit wéhrend [119] oder nach der Therapie gewlinscht wird
[9].

Es ist denkbar, dass das AuBerungsverhalten und damit auch das Aussprechen von
Erwartungen durch soziologische und psychische Faktoren beeinflusst wird. Zu den
soziologischen Faktoren zdhlen in diesem Zusammenhang die Erwartungen der
Umwelt (z.B. Arzt oder Familie) an ein rollengerechtes Patientenverhalten im Sinne
von Kooperationsfreudigkeit, Zuversicht, Hoffnung, Anpassung usw. Wieweit der
Patient sich diesen Rollenvorstellungen geméf verhdlt, hdngt mit der Vertrautheit des
Gesprachpartners ab. So wird im Erstgesprich aus der Vorstellung heraus,
zuversichtlich und vertrauensvoll erscheinen zu miissen, gegeniiber dem Arzt gehduft
Hoffnung und Zuversicht geduBert, die gar nicht so empfunden wird. Erst im Verlauf
weiterer Gespriche kommen dann allméhlich Mutlosigkeit, Hoffnungslosigkeit und
Angst zum Vorschein [57]. Diese Beobachtung wird durch eine weitere Arbeit
untermauert, die zeigte, dass es von der Atmosphdre und der Vertrautheit der
untersuchenden Person abhingt, ob AuBerungen iiber Ungewissheit, Angst und
Hoffnung auf Heilung gemacht werden [45]. Moglicherweise kommt also in weiteren
Gespriachen im Verlauf der Strahlentherapie auch ein Bedarf an emotionaler und
psychischer Unterstiitzung durch den Arzt zum Vorschein. Als psychischer Faktor, der
die Gesprachserwartung beeinflusst, ist das Verhéltnis des Kranken zu seiner Krankheit
wesentlich. Wird die Krankheit und damit verbundene Gefiihle wie Angst, Bedrohung
oder Hoffnungslosigkeit verdringt, wird ein Patient kaum den Wunsch nach
psychischer Unterstiitzung durch den Arzt du3ern.

Dartiber hinaus gaben viele Patienten in Gespridchen wie auch in der Befragung nach
Abschluss der Therapie an, dass fiir sie das nicht drztliche Personal (MTAs, Schwestern
und Pfleger) sehr hilfreich war. Thre Freundlichkeit, ihre Gespriachsbereitschaft, der
tagliche Kontakt und die personliche Atmosphédre war fiir die Patienten beruhigend,
konnte Angste abbauen und Sicherheit und Geborgenheit vermitteln. Die Bedeutung der
Beziehung zu den MTAs wurde auch von anderen Autoren betont [65, 99]. Hier bietet
sich ein weiterer wichtiger Ansatzpunkt fiir die Verbesserung der Lebensqualitidt von

Strahlentherapiepatienten. Was das Personal an den Geriten ,,zwischen Tiir und Angel*
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an emotionaler Unterstiitzung und psychologischer Hilfe bietet, sollte sowohl bei der

Stellenplanung beriicksichtigt als auch durch spezielle Fortbildungen gefordert werden.

Im Zusammenhang mit dem Aufkldrungsgesprich scheint es in jedem Falle wichtig,
dass der Arzt Patienten nach ihrer emotionalen Lage fragt, auch wenn es ihnen leichter
fillt, korperliche Beeintrichtigungen zu schildern, als Angste und Unsicherheiten zur
Sprache zu bringen [104]. Dies macht eine Untersuchung deutlich, die zu dem Ergebnis
kam, dass é&ngstliche Patienten ihre Aufmerksamkeit selektiv auf bedrohliche
Informationen richteten und sich spdter auch eher an bedrohliche als an neutrale
Informationen erinnerten [120, 121], was ihre Angst weiter verstirkte. Zudem wurde
eine starke Korrelation zwischen ,negativem Affekt und dem Beklagen von
Symptomen gefunden [81, 82]. Komorbide psychische Stérungen wie z.B. Angst haben
signifikanten Einfluss auf die Lebensqualitéit des Patienten [86] und kénnen Pradiktoren
fiir die Toxizitit der Behandlung sein: Patienten, die zu Beginn der Therapie in besserer
emotionaler Verfassung waren und dies auch wdhrend der Therapie blieben, konnten
physische Probleme und toxische Wirkung der Bestrahlung besser verarbeiten [83].
Durch Erkennen von Angsten vor der Strahlentherapie und Beruhigung kann
moglicherweise schon der aufkldrende Arzt einen wichtigen Beitrag zur Verbesserung

der Lebensqualitit radioonkologischen Patienten leisten.

4.3.4 Fragen stellen

Erstaunlich war weiterhin, dass es fiir die Patienten nicht so wichtig zu sein schien
selber Fragen zu stellen. Dies wurde auch in einer anderen Studien schon festgestellt
[87]. Griinde fiir das zuriickhaltende Fragenstellen sind moglicherweise, dass die
Patienten davon ausgehen, der Arzt werde ihnen schon alles relevante erzdhlen, Angst
dumm dazustehen und Angst zu viel Zeit in Anspruch zu nehmen. Eine sichere
Umgebung zu schaffen, so dass der Patient sich traut Fragen zu stellen und seine
Einstellung zu Therapie und Erkrankung zu duflern, stellt wahrscheinlich die grofte
Herausforderung fiir den aufkldrenden Arzt dar, der das Konzept des ,,shared decision
making* verfolgt [96]. Es gilt dem Patienten zu vermitteln, dass seine Sorgen, Angste
und Fragen weder aufdringlich sind noch eigentlich nicht in das Gesprich gehdren,

sondern berechtigte Anliegen und wichtig fiir die Therapieentscheidung sind.
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Denkbar ist auch, dass die Patienten zundchst noch nicht viele Fragen haben und sich

diese erst nach dem Gespriach oder im Verlauf der Behandlung ergeben.

4.4 Gesprichszufriedenheit - Wissen nach dem Gespriich - Therapieerwartung

4.4.1 Gespriachszufriedenheit

Die meisten Patienten (84%) sahen ihre Erwartungen beziiglich Informationsgewinn
und Aufbau an Vertrauen nach dem Gesprich erfiillt. Insgesamt zeigten sich 73% mit
dem Gesprich sehr zufrieden und 27% nur méBig bis wenig zufrieden. Auch andere
Studien haben gezeigt, dass der Grofteil der Patienten mit dem Aufklarungsgespriach

zufrieden war [110].

4.4.2 Wissen nach dem Gespriach

In unserer Studie waren ,technische Informationen wie Bestrahlungsdauer oder
Begleiterscheinungen nach dem Gesprich fast allen Patienten gut erinnerlich. Auch
andere Untersuchungen ergaben, dass die Patienten nach dem Aufklarungsgespriach in
der Regel gut iiber Benefit und Risiken der Therapie sowie Therapiealternativen
informiert [111] sind. Allerdings scheint dies nicht immer konstantes Wissen zu sein. In
einer Studie bei chirurgischen Patienten wurden diesen nach dem Aufkliarungsgesprich
in unterschiedlichem Abstand Kontrollfragen gestellt. Nur 18% der Patienten konnten
den Inhalt des Gespriches reproduzieren, 49% wussten nur, dass ,,die Operation
notwendig und mit Gefahren verbunden® war, die Ubrigen hatten keinerlei Erinnerung
an den Inhalt der Aufkldrung. Je grofer der Abstand zwischen Aufklidrung und
Riickfrage war, desto schlechter war die Erinnerung [90]. Auch Untersuchungen bei
Radioonkologischen Patienten zeigten @hnliche Ergebnisse: 25% der Patienten konnten
sich nicht daran erinnern, dass ihnen Nebenwirkungen der Strahlentherapie erklért
wurden, 22% konnten sich nicht daran erinnern ein Einverstindnisformular
unterschrieben zu haben und die, die sich erinnern konnten wussten nur liickenhaft
wozu sie ihr Einverstindnis gegeben hatten [91]. Eine weitere Studie zeigte folgendes
Resultat: 15% der Patienten dachten trotz Aufklarungsgespriach, dass die Therapie
schmerzhaft sei, 12% wussten nicht, wie lange sie wihrend jeder Sitzung der Strahlung
ausgesetzt sind, 48% waren der Meinung, dass Radiotherapie mit Hilfe von Hitze Zellen
wegbrennt und 55% konnten den Grund fiir die Simulation nicht nennen [16]. Auch

wenn die behandelnden Onkologen die von ihnen vermittelte Information als besonders
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gut einstuften, konnten sich die Patienten trotzdem teilweise nicht an wichtige Aspekte
threr Diagnose, Behandlung, das Therapieziel und die Prognose erinnern [122].
Zusatzlich zum Aufklarungsgespriach scheint eine schriftliche Information als
permanente Quelle und Riickversicherung fiir die Patienten und ihre Angehorigen
hilfreich. In einer in Frankreich durchgefiihrten Untersuchung sahen 97% der Patienten
eine Informationsbroschiire als wirkliche Notwenigkeit an [92]. Dieses Bediirfnis wird
durch eine weitere Arbeit gestiitzt, die zeigte, dass Patienten in Belastungssituationen
verbale Information oft nicht ausreichend aufnehmen [102] und eine Kombination von
miindlicher und schriftlicher Information vorteilhaft ist [100, 101]. Zudem gibt es
bestimmte ,,Risikogruppen® z.B. Patienten aus ldndlichen Gebieten, mit geringerer
Schulbildung, ungiinstiger Prognose und &ltere Patienten (>60 Jahre), welche héaufig
unter mangelnder Information leiden [98, 10, 57] und von zusitzlicher schriftlicher

Information eventuell profitieren.

4.4.3 Therapieerwartungen

Zu umfassender Information gehort auch das  Schaffen  realistischer
Therapieerwartungen. In verschiedenen Untersuchungen wie auch in unserer
Patientengruppe féllt immer wieder auf, dass viele Patienten, die mit palliativer
Intention behandelt werden davon ausgehen, ihre Erkrankung sei noch heilbar [37, 34].
In unserer Studie erwarteten 84% der Patienten Heilung, obwohl nur zwei Drittel der
Patienten mit kurativer Intention behandelt wurden. Moglicherweise werden
prognostische Aspekte um den Patienten ,,zu schiitzen” im Gesprich umgangen oder
nicht deutlich genug besprochen. Die Angst dem Patienten durch griindliche
Aufklarung zu schaden scheint naheliegend, es konnte jedoch gezeigt werden, dass
Patienten trotz detaillierter Information iiber Krankheit und Behandlung in der Lage
sind, Hoffnung aufrecht zu erhalten [117]. Die absolute Mehrheit von ihnen mdchte
wissen wie die Heilungsaussichten sind [117, 123, 124]. Nicht genau Bescheid zu
wissen war hdufig mit unrealistischen Angsten verbunden, einem Zustand, den
Patienten als ,.schlimmer als die Tatsachen zu kennen® bezeichneten. Zudem konnte
gezeigt werden, dass bei Patienten, die unrealistische Therapieerwartungen hatten, am
Ende der Behandlung ein gravierender Einbruch der globalen Lebensqualitit zu
verzeichnen ist und sie niedrigeren positiven Affekt zeigten, obwohl der durch den Arzt

festgestellte Karnofsky — Index sich nicht signifikant veréndert hatte [37]. Ob fiir das
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hohe Mal} an Fehlinformation beziiglich des Therapieziels Verdringungsmechanismen
oder Kommunikationsdefizite verantwortlich sind, kann die Analyse der von uns auf

Tonband aufgezeichneten Aufklarungsgespriache ergeben.

4.5 Lebensqualitiit

Zu Beginn der Strahlentherapie hatten unsere Patienten im Vergleich zur
Allgemeinbevolkerung eine schlechtere Lebensqualitit. Neben einer schlechteren
globalen Lebensqualitit fanden sich Einschrinkungen vor allem in den Bereichen
»korperliche Leistungsfdhigkeit”, ,,emotionales Befinden®, ,,Atemnot®, ,,Appetit“ und
»Finanzen®“. Dieses Ergebnis steht im Einklang mit der Literatur [7, 83, 103] Vor allem
die Einschrinkung in den Bereichen ,korperliche Leistungsfihigkeit”, ,, Angste” und
»Schmerzen™ [7, 103] sind besonders deutlich. Im Verlauf der Therapie kam es bei
unseren Patienten zu einem weiteren Abfall der Lebensqualitit, vor allem in den
Bereichen ,,korperliche Leistungsfahigkeit”, ,,Miidigkeit®, ,,Schmerzen* und ,,Diarrh&®.
Dies ldsst sich durch das Auftreten von Begleiterscheinungen der Strahlentherapie
erklaren und wird in der Literatur hédufig beschrieben [8, 9, 36, 113]. Mit
Begleiterscheinungen der Strahlentherapie zurechtzukommen , wurde héufig als
Griinde fiir Bedarf an Unterstiitzung angegeben [105]. Fiir Patienten war es hilfreich,
wenn sie auf mogliche Nebenwirkungen vorbereitet waren und in der Lage waren, sich
diese Informationen zu merken [6]. Wichtig ist anzumerken, dass Begleiterscheinungen
hiufig erst gegen Ende der Therapie auftreten. Zu diesem Zeitpunkt liegt das
Aufklarungsgesprich schon Wochen zuriick und die Patienten werden von den
Nebenwirkungen ,,iiberrascht™ denn sie kdnnen sich teilweise nicht erinnern, darauf im
Aufklarungsgesprach vorbereitet worden zu sein. Die anfangs noch bessere
Lebensqualitit durch Fehlen von Nebenwirkungen und die Erleichterung, die Therapie
gut zu vertragen, sank durch das ,unerwartete” Auftreten der Begleiterscheinungen.
Durch zusitzliche Gespriache und erneute Information wéhrend der Therapie konnen
Arzte die Patienten auf die mogliche Belastung gegen Ende der Behandlung eventuell
besser vorbereiten und ein weiteres Absinken der Lebensqualitit verhindern. Dass
insgesamt ein Zusammenhang zwischen guter Arzt-Patienten- Kommunikation und

Anstieg Lebensqualitdt besteht konnte bereits gezeigt werden [96].
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4.6 Zusammenhang zwischen Gesprichszufriedenheit, Information, Vertauen und
dem Erleben von Therapie und Nebenwirkungen
Die vorliegende Studie bestdtigt die Hypothese, dass die Zufriedenheit mit dem
Aufklarungsgesprich einen geringeren Grad an Nebenwirkungen und weniger
Stresserleben (Einsamkeit, Panik) wéhrend der Strahlentherapie nach sich zieht. Je
besser das Gesprich empfunden wurde, um so weniger unangenechm wurde die
Strahlentherapie erlebt. Besonders wichtig ist das Ergebnis, dass die Aspekte
nInformation gewinnen“ und ,Vertrauen aufbauen“ von den Patienten als die
wichtigsten Wiinsche an das Aufklirungsgespriach genannt werden. Dies waren auch
diejenigen Kriterien, die das Erleben unerwiinschte Begleitwirkungen der

Strahlentherapie abschwiéchten.

4.6.1 Wirkung von Information

Die positive Wirkung guter Information kann mit dem psychologischen Konzept der
Kontrolle begriindet werden. Die psychologische Kontrolltheorie geht davon aus, dass
Kontrolle iiber die Umwelt ein Grundbediirtnis ist [84]. Konnen ungewollte (aversive)
Stimuli nicht kontrolliert werden, entstehen unangenehme emotionale Reaktionen bis
hin zur Depression (erlernte Hilflosigkeit [85]). Wissen um eine Gefdhrdung bedeutet
kognizierte Kontrolle und Vorbereitung auf Stressoren. Unangenehme Erlebnisinhalte
konnen so in ihrer Bedeutung und zeitlichen Begrenzung besser eingeordnet werden
und werden weniger unangenehm erlebt. Der Patient erfdhrt, dass die unangenehme
Behandlung von begrenzter Dauer ist, dass es ,normal“ ist, mit Schmerzen oder
Angsten zu reagieren, und dass gewisse Begleitreaktionen mit Medikamenten oder
physiotherapeutischen Maflnahmen gelindert werden konnen. Dadurch fiihlt sich der gut
aufgeklirte Patient seinem Schicksal nicht hilflos ausgeliefert. Studien haben gezeigt,
dass technisches und praktisches Wissen fiir die Patienten beruhigend ist, sie sich am
Ende der Therapie weniger stark emotional belastet fithlen [92] und ihre Lebensqualitét
positiv beeinflusst wird [125, 126], wohingegen Patienten, die mit der Information
unzufrieden waren, hohe Scores auf der Hospital Anxiety and Depression Scale
(HADS) aufwiesen und sich emotional belastet fiihlten [36, 87, 91]. Fehlende
Informationen verschafften sich die Patienten auf andere Weise, z.B. indem sie

begannen, die Mimik des Arztes zu interpretieren [57], was zu Missverstandnissen und
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Misstrauen fithren kann. Fallowfield et al. konnten zeigen, dass entgegen einer
weitverbreiteten Meinung, die Lebensqualitdit von Patientinnen nicht direkt davon
abhidngt ob eine totale Brustentfernung oder eine brusterhaltende Operation
durchgefiihrt wurde. Entscheidend war das Gefiihl der Patientinnen, informiert worden
zu sein und am Entscheidungsprozel teilgenommen zu haben. Die schlechteste
Lebensqualitit wiesen diejenigen Patientinnen auf, die sich ungeniigend informiert und
iibergangen fiihlten [127]. Eine weitere Studie untermauert die Wichtigkeit einer guten
Aufklarung: Patienten, die sich ausreichend aufgeklart fiihlten entwickelten im Verlauf
der Erkrankung und danach weniger Depressionen, gingen sachlicher mit ihrer
Erkrankung um, hatten weniger Schmerzen, blieben konstanter in der Nachsorge und
fiihlten sich weniger hilfsbediirftig und selbstsicherer im Umgang mit anderen

Menschen [97].

4.6.2 Wirkung von Vertrauen

Interessant ist, dass nicht nur Information sondern auch das Gefiihl dem Arzt gegeniiber
Vertrauen gefasst zu haben zu weniger Nebenwirkungen, weniger Appetitlosigkeit und
weniger Panik fiihrte. Dies macht deutlich das die drztliche Kunst der Behandlung und
Begleitung eines Kranken iiber die Moglichkeiten der &rztliche Wissenschaft
hinausgeht. Neben dem Mediziner, der auf sein Wissen und die Wissenschaft
zurlickgreifen kann, benétigen die Patienten Arzt, einen Menschen, dem sie sich
anvertrauen konnen. Verdeutlicht wird dies durch folgende Aussage einer Patientin, die
mit einer langen Liste an Fragen zum Aufklarungsgespriach kam: ,, Das Gesprich lief
ganz anders. Viele Fragen waren gar nicht mehr wichtig, wichtiger war, das ich mich
aufgehoben gefiihlt habe und unterstiitzt in meiner Art, wie ich mit der Erkrankung
fertig werde* [27]. Neben dem durch ausreichende Information geforderten Gefiihl der
subjektiven Kontrolle, scheint der Glaube an Fremdkontrolle (Arzt), d.h. Vertrauen zum
Arzt, wichtig fiir ein gutes psychosoziales Coping und weniger Nebenwirkungen sein.
Langer [131] priagte den Ausdruck der ,,Illusion von Kontrolle®. Auf bestimmte Weise
kann man das Vertrauen in eine andere Person (Arzt) als illusiondre Kontrolle
bezeichnen [68], ndmlich der Illusion, dass der Arzt Kontrolle iiber Dinge hat, die
auBerhalb des Kontrollmoglichkeiten des Patienten liegen (z.B. Heilungsaussicht,

Auftreten von Nebenwirkungen o0.4.).
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Ein weitere Erklarungsansatz wire, dass Patienten, die Vertrauen gefasst haben durch
die Gewissheit ,,in guten Handen zu sein“ Nebenwirkungen gelassener erleben. Sie
wissen, das trotz bestimmter Begleiterscheinungen ,,alles gut wird* und der Arzt darauf
achten wird, dass sie nicht iiber ein ,,iibliches* Mal} hinaus zu Schaden kommen. Diese
Gewissheit konnte auch dazu fiihren, dass vertrauensvolle Patienten weniger Panik
wiahrend der Therapie erleiden. Vertrauen scheint also hilfreich um risikoreiche
Situationen zu bewdéltigen, wie bereits die Definition von Vertrauen erahnen ldsst.
Vertrauen beinhaltet kognitive, affektive und behaviorale Elemente [132]:

e positive Erwartungshaltung hinsichtlich des Ausgangs der Interaktion

e positive affektive Einstellung zum Interaktionspartner

e die Bereitschaft, Risiko einzugehen trotz (oder gerade wegen [68]) des Wissens

um das Risiko der Situation

4.7 Besonderheiten beim Vergleich kurativer und palliativer Patienten

Fiir Patienten mit palliativem Behandlungskonzept war das wichtigste Ziel des
Aufklarungsgespraches Vertrauen zum Arzt zu fassen. Dies war flir sie wichtiger als die
Tatsache gut informiert zu werden. Auch erwarteten sie hdufiger emotionale
Stabilisierung (Beruhigung, Hoffnung, Reduktion von Angst) durch das Gespréch.
Diese Beobachtungen lassen sich moglicherweise dadurch erkldaren, dass
Palliativpatienten stirker korperlich und emotional belastet sind. An erster Stelle
scheinen Angste iiber den weiteren Behandlungsverlauf, Belastungen durch Schmerzen
und eine verminderte Leistungsfihigkeit zu stehen [137]. Sechs Wochen nach
Behandlungsende kommen Belastungen in der familidren und partnerschaftlichen
Situation hinzu.

Entlastender als gute Information (Kontrolle) scheint fiir Palliativpatienten das Gefiihl
zu sein, sich jemandem anzuvertrauen (Fremdkontrolle) und etwas Verantwortung
abzugeben. Moglicherweise mochten sie auch emotionale Aspekte (wie z.B. ihre
Angste) zur Sprache zu bringen, und bendtigen hierfiir einer vertrauensvollen

Beziehung zum Arzt.
Auffillig war weiterhin, dass vor allem die Palliativpatienten falsche

Therapieerwartungen hatten: 90% von ihnen erwarteten Heilung. Auch assoziierten sie

eher Hoffnung mit der Strahlentherapie als negative Aspekte und das Thema Tod und
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Sterben schien fiir sie kaum Anlass zur Sorge zu sein. Ob dies Folge massiver
Verdrangungsmechanismen oder von Unwissenheit ist, kann moglicherweise durch die
Tonbandanalyse der Aufklarungsgespriache weiter gekliart werden. Nach dem Gespriach
gingen immer noch 70% der Patienten von Heilung aus. Falls die Analyse ergibt, dass
der palliative Charakter der Therapie deutlich erldutert wurde und das Gespriach
dennoch so wenig dazu beitragen kann, die Therapieerwartung richtig zu stellen, muss
man davon ausgehen, dass die Patienten dies verdrdngen. Dies wiirde wiederum
bedeuten, dass man Palliativpatienten nicht vor der Wahrheit ,,schiitzen* muss, da ihre

Verdrangungsmechanismen greifen wenn sie etwas noch nicht wahr haben wollen.

In beiden Gruppen fiel auf, dass nach Abschluss der Behandlung eine deutliche
Unsicherheit beziiglich des Nutzens der Therapie bestand. 40 % der Palliativpatienten
und 25% der Kurativpatienten konnten nicht sagen, was ihnen die Therapie gebracht
hatte. Des weiteren gaben nur 33% der Kurativpatienten an, geheilt worden zu sein.
Diese Verunsicherung ist wahrscheinlich auf das Auftreten von Begleiterscheinungen
gegen Ende der Therapie zurlickzufiihren. Es ist fiir die Patienten schwer verstdndlich,
dass sie von einer Behandlung, die ihren Zustand zunehmend verschlechtert, profitieren
sollen [6]. Es ist wichtig, die Patienten darauf vorzubereiten, dass Begleiterscheinungen
wie z.B. Hautirritationen eher gegen Ende der Therapie auftreten. Im Bezug auf
Palliativpatienten sollte der Arzt erkldren, dass teilweise schon der alleinige Erhalt an
Lebensqualitit als Therapieerfolg gesehen werden muss, da es beim Spontanverlauf der

Erkrankung zur Verschlechterung ihres Zustands gekommen wire.

Bei Palliativpatienten wurde, im Gegensatz zu Kurativpatienten, weder durch die
Gesamtzufriedenheit mit dem Gesprach, noch durch Information oder Aufbau von
Vertrauen das Erleben von Nebenwirkungen beeinflusst. In der Palliativsituation stehen
aber auch die Symptome und Beschwerden der -eigentlichen Erkrankung im
Vordergrund. Eine Behandlung in dieser Situation sollte ohnehin schon gut vertraglich
sein. Untersuchungen haben gezeigt, dass die palliative Strahlentherapie bei sorgfiltiger
Indikationsstellung dieser Forderung gerecht wird [138]. Bei einer ohnehin schon
nebenwirkungsarmen  Therapie ist ein  bemerkenswerter  Einfluss  des
Aufklarungsgespriaches auf die noch bestehenden Nebenwirkungen auch nicht

unbedingt zu erwarten.
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Eine hohe Gespriachszufriedenheit fiihrte jedoch bei den Palliativpatienten zu weniger
Einsamkeit. Wenn auch die Begleiterscheinungen der Behandlung nicht weiter
verringert werden konnen, so kann ein gelungenes Aufklarungsgesprich doch
zumindest ein Beitrag zur Verringerung der Belastungen im emotionalen Bereich

leisten.

4.8 Limitierungen der Studie

Unsere Patientenstichprobe wich beziiglich Alter und klinischen Variabeln nicht
signifikant vom Rest der Kohorte ab. Jedoch kann nicht ausgeschlossen werden, dass
beziiglich anderer Variablen wie z.B. Stress Unterschiede bestehen. In einer anderen
Studie konnte gezeigt werden, dass das Nichtausfiillen von Lebensqualititsbogen ein
Risikofaktor fiir schlecht Lebensqualitdt ist [93]. Die Lebensqualitdtsdaten zeigten, dass
unsere Patientenstichprobe in ihrer Lebensqualitit deutlich eingeschrinkt war.
Zusammen mit denen, die die Teilnahme an der Studie ablehnten konnte es sich bei
Patienten, die zur Strahlentherapie kommen um eine noch stirker in ihrer
Lebensqualitit belastete Patientengruppe handeln als dies in unsere Studie gezeigt wird.
In strengerem Sinne gelten unsere Studienergebnisse nur fiir Patienten, die bereit sind
an Untersuchungen zur Lebensqualitét teilzunehmen.

Die Patientencharakteristika fiir die Kurativ- Palliativ-Gruppen sind beziiglich Fallzahl,
Geschlecht und Diagnosen recht inhomogen. Beide Gruppen weisen zudem insgesamt
niedrige Fallzahlen auf, so dass die Ergebnisse dieses Vergleiches nur als Hinweise zu

sehen und durch weitere Forschung zu iiberpriifen sind.

4.9 Schlussfolgerungen und Bedeutung fiir den klinischen Alltag

Das Aufklarungsgesprich stellt eine wichtige Resource dar um die Strahlentherapie fiir
den Patienten ertraglicher zu machen. Sind die Patienten mit dem Gesprich zufrieden,

so werden Nebenwirkungen und die Behandlung insgesamt weniger unangenehm erlebt.

Vorinformationen iiber die Behandlung sind nicht immer vorhanden. Um zu erfahren,
inwieweit der Patient schon informiert ist, um die Giite eventueller Informationen zu
prifen und gleichzeitig einen Einblick in die Vorstellungswelt (Sorgen und

Assoziationen beziiglich der Therapie) zu erhalten, bietet es sich an das Gesprach mit

73



der Frage ,,Was wissen sie schon iiber Strahlentherapie und ihre Erkrankung?* zu

beginnen.

Falls Angste und negative Assoziationen mit Strahlentherapie bestehen, so sollte der
Versuch unternommen werden diese zu mildern und den Patienten dahin zu fithren, dass

er der Therapie mit neutralen oder sogar positiven Gefiihlen entgegen sieht.

Gute und verstindliche Information ist fiir den Patienten wichtig. Skizzen und
schriftliche Hinweise konnen hilfreich sein damit er diese Informationen behalten kann.
Eine Homepage mit Informationen und Links zu empfehlenswerten Internetseiten kann
fir Patienten, die Informationen im Internet suchen, als Leitfaden wund

Orientierungshilfe im ,,Informationsdschungel dienen.

Es ist wichtig, durch eine einfiihlsame Aufklirung und das Aussenden von
Vertrauenssignalen den Aufbau von Vertrauen zu ermdglichen. Trotz der Moglichkeit
an der Therapieentscheidung teilzuhaben, ist es gerade bei komplexen
Behandlungskonzepten wie in der Tumortherapie wichtig, dass der Arzt Hilfestellung
bei der Therapieentscheidung leistet und der Patient die Moglichkeit hat sich ihm
anzuvertrauen. Ein Aufklarungsgespriach, das nur die eigene rechtliche Absicherung

zum Ziel hat, wird den Bediirfnissen des Patienten nicht gerecht.

Obwohl Patienten wenig emotionale Unterstlitzung vom Arzt erwarten, sollte dieser
nach der emotionalen Lage fragen und die Patienten ermuntern, ihre Sorgen und Angste
zu schildern. Dies signalisiert, dass kein rollenkonformes Verhalten erwartet wird und

ihre Ansichten und Gefiihle fiir die Therapieentscheidung wichtig sind.

Das Personal an den Bestrahlungsgeriten stellt eine wichtige Anlaufstelle fiir den
Patienten dar. Mit ihm hat der Patient tdglich Kontakt, es ist ihm vertraut und er wird
psychologisch unterstiitzt. Das Personal sollte in dieser Tétigkeit durch Fortbildung

gefordert werden.

Patienten haben hiufig im Aufklarungsgesprach noch nicht viele Fragen. Sie sollten

aktiv ermuntert werden, diese zu stellen. Fiir Fragen die sich im Verlauf der
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Behandlung oder nach dem Gespriach ergeben, sollte ein Ansprechpartner bzw. eine

Anlaufstelle genannt werden.

Das Therapieziel (Kuration/ Palliation) sollte erklart werden, da hieriliber hdufig falsche
Vorstellungen bestehen. Den Patienten vor der Wahrheit schiitzen zu wollen, kann auch

Diebstahl an Lebenszeit bedeuten.

Es ist wichtig die Patienten darauf hinzuweisen, dass Nebenwirkungen haufig erst
gegen Ende der Therapie auftreten. Da zwischen Aufklarung und Ende der Behandlung
meist mehrere Wochen liegen, sollten sie wihrend dieser Zeit nochmals darauf

hingewiesen werden.

Nach Abschluss der Behandlung sollte mit dem Patienten nochmals der Nutzen der

Therapie erklart werden, da zu dieser Zeit diesbeziiglich oft Verunsicherung besteht.

Im Gesprich mit Palliativpatienten sollte besonders darauf geachtet werden, dass
Gespriachszufriedenheit zu weniger Einsamkeit flihrt und der Autbau einer
vertrauensvollen Beziehung fiir sie wichtig ist Zudem ist in dieser Gruppe eine falsche
Therapieerwartung besonders hédufig und gravierend, weswegen das Therapieziel

nochmals erldutert werden sollte.
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5. Zusammenfassung

Die vorliegende Studie befasst sich mit dem Aufklérungsgesprach zur Strahlentherapie
unter besonderer Beriicksichtigung der Patientenperspektive.

Es handelt sich um eine Kohortenstudie mit wiederholten Messungen (vor und nach
dem Aufklarungsgesprach, sowie nach Abschluss der Therapie). Die Kohorte bestand
aus  Krebspatienten, die in der Universititsklinkk = Marburg ambulant
strahlentherapeutisch behandelt wurden. Von insgesamt 137 Patienten erfiillten 106 die
Einschlusskriterien, 34 lehnten die Teilnahme ab und 9 schieden im Verlauf der Studie
aus, so dass insgesamt 63 Patienten die Studie komplett durchliefen. Die Daten wurden
teils anhand standardisierter Messinstrumente (EORTC QLQ-C30, PLC) und teils
anhand selbsterstellter Fragen erhoben.

Die Beobachtungsgruppe unterschied sich hinsichtlich wesentlicher demographischer
Basisdaten (Alter, Geschlecht) und klinischer Kriterien (Diagnose, therapeutischer
Ansatz) nicht signifikant vom Rest der Kohorte. Knapp die Hilfte der Patienten kam
schon vorinformiert zum Aufklirungsgesprich, wobei andere Arzte, Angehdrige und
Bekannte die wichtigsten Informationsquellen darstellten. Das Internet spielte eine noch
eher untergeordnete Rolle. Die Patienten sorgten sich am hiufigsten um das Thema
Gesundheit/Krankheit (49%), gefolgt vom Thema Nebenwirkungen (22%). Die meisten
(40%) Patienten verbanden neutrale Aspekte mit Strahlentherapie, 32% hatten positive
Assoziationen (Hoffnung, Heilung) und 29% negative (z.B. z.B. Angst, Krebs).

Die wichtigste Erwartung an das Aufklarungsgesprich war fiir 25% der Patienten
Informationsgewinn, fiir 19% war es der Aufbau von Vertrauen zum Arzt. Emotionale
betonte Aspekte, wie Angst mildern oder Beruhigung spielten kaum eine Rolle. 84%
der Patienten sahen ihre Erwartungen beziiglich Informationsgewinn und Aufbau an
Vertrauen nach dem Gesprich erfiillt. Insgesamt zeigten sich 73% mit dem Gespriach
sehr zufrieden und 27% nur méBig bis wenig zufrieden. ,,Technische Informationen*
wie Bestrahlungsdauer oder Begleiterscheinungen waren nach dem Gesprich fast allen
gut erinnerlich, wihrend hinsichtlich Heilungsaussichten und Therapieziel z.T.
unrealistische Erwartungen bestanden: obwohl nur zwei Drittel der Patienten mit
kurativer Intention bestrahlt werden sollten, erwarteten 84% der Patienten Heilung.

Hinsichtlich der Lebensqualitit zeigte sich, dass diese bei der untersuchten
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Patientengruppe schlechter war als in der Allgemeinbevolkerung. Besonders starke
Unterschiede fanden sich bei der ,,Leistungsfahigkeit in Arbeit und Haushalt und in
den Bereichen ,,soziales Leben®, ,Miidigkeit“ und ,,Schlaflosigkeit. Im Laufe der
Therapie zeigte sich eine weitere Abnahme der Lebensqualitit in den Bereichen
,korperliche Leistungsfahigkeit®, ,,Midigkeit®, ,,Schmerz* und ,,Diarrh6*“. Zwischen
der Gespriachszufriedenheit und dem Erleben der Therapie fanden wir folgenden
Zusammenhang: Je besser das Gespriach empfunden wurde, um so weniger unangenehm
wurde die Strahlentherapie erlebt. Eine hohe Gespriachszufriedenheit fiihrte zu weniger
Nebenwirkungen, weniger Appetitlosigkeit, weniger Panik und weniger Einsamkeit.
Das Gefiihl ausreichend informiert zu sein und Vertrauen zum Arzt gewonnen zu haben
fiihrte zu weniger Nebenwirkungen, weniger Appetitlosigkeit und weniger Panik. In
Erginzung zu diesen einfachen Korrelationsberechnungen wurden auch multivariate
Analysen durchgefiihrt (in Vorbereitung auf eine englischsprachige Publikation und in
dieser Arbeit nicht dargestellt), in denen Variablen wie negativer Affekt, Alter und
Geschlecht als potentielle konfundierende Variablen Beriicksichtigung fanden
(hierarchische Regressionen). Dabei zeigte sich, dass diese Kovariaten nur einen
minimalen Beitrag zur Varianzaufklarung leisteten und der Effekt der Bewertung des
Aufklarungsgespriches auf die Outcomevariablen nicht abgeschwicht wurde. In einer
Nebenauswertung wurden diese Analysen nochmals fiir kurative und palliative
Patienten getrennt vorgenommen. Die grofite Sorge drehte sich fiir Palliativpatienten
ebenfalls um das Thema ,,Gesundheit/Krankheit®. Nebenwirkungen waren bei dieser
Gruppe jedoch weniger Anlass zur Sorge als die Sorge um die Familie. Beziiglich der
Assoziation mit Strahlentherapie ergaben sich keine Unterschiede. Fiir
Palliativpatienten war die wichtigste Erwartung an das Aufkldrungsgesprich der
Autbau von Vertrauen (25%) noch vor dem Informationsgewinn (20%). Zudem wurden
emotionale Aspekte wie z.B. ,,beruhigen® wichtiger. Auch in dieser Gruppe wurden die
Erwartungen weitgehend erfiillt. Unrealistische Heilungserwartungen wurden durch das
Gespriach kaum beeinflusst. Erst durch die Therapie selber schienen diese geddmpft zu
werden. Die Lebensqualitidt war vor der Therapie wie zu erwarten schlechter als in der
Kurativgruppe und verschlechterte sich auch im Laufe der Therapie. Der
Zusammenhang zwischen der Gespriachszufriedenheit und dem Erleben der Therapie

war insgesamt bei den Palliativpatienten schwécher ausgeprégt. Zufriedenheit mit dem
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Gespriach fiihrte lediglich zu weniger Einsamkeit. Auf das Erleben von
Nebenwirkungen hatte das Gespréch in der Palliativgruppe keinen Einfluss.

Schlussfolgerungen

Das Aufkldrungsgesprich stellt weit mehr als bloBe Informationsiibermittlung und die
juristische Absicherung des Arztes dar. Sind die Patienten mit dem Gespréich zufrieden
und werden die zwei wichtigsten Wiinsche der Patienten an das Aufkldrungsgespriach
(Informiert werden und Vertrauen fassen) erfiillt, birgt es das Potential die
Strahlentherapie fiir den Patienten ertrdglicher zu machen: Nebenwirkungen werden
weniger intensiv erlebt und die Patienten leiden unter weniger Panik und Einsamkeit.
Somit kann es einen wichtigen Beitrag zur Verbesserung der Lebensqualitit leisten. Bei
Patienten mit palliativem Behandlungskonzept kann durch ein gelungenes Gespréch das

Gefiihl von Einsamkeit verringert werden.
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KLINIKUM DER PHILIPPS-UNIVERSITAT MARBURG

KLINIK FUR STRAHLENTHERAPIE

Direktorin: Fr. Prof. Dr. R. Engenhart-Cabillic
Baldingerstralie
35033 Marburg
Tel.: 06421/286-6433 oder 286-2950

INFORMATIONSBOGEN

Zur Studie Lebensqualitdt und Strahlentherapie:
,Die Beziehung zwischen Arzt-Patienten-Kommunikation (Aufklarungsgespriach) und
Lebensqualitat"

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient!

Um eine bestmogliche Patientenversorgung sicherzustellen, soll in den folgenden Monaten die

Qualitit des arztlichen Aufklarungsgespriaches untersucht werden.

FUR DIESE UNTERSUCHUNG BENOTIGEN WIR IHR EINVERSTANDNIS UND
SIND AUF IHRE MITHILFE ANGEWIESEN!

Das Gesprich, das der Arzt mit Thnen fithren wird, soll auf Tonband aufgezeichnet werden, um
es spdter analysieren zu konnen. Ferner wiirden wir Sie bitten, insgesamt drei Fragebdgen
auszufiillen:

- einen vor dem Gespréch (Zeitaufwand ca. 5 min)

- einen nach dem Gespréch (Zeitaufwand ca. 10 min)
- einen Letzten nach Abschluss der Strahlentherapie (Zeitaufwand ca.10 min).

Selbstverstindlich werden alle Daten vertraulich behandelt und anonym ausgewertet.

VIELEN HERZLICHEN DANK FUR THRE KOOPERATION!
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EINVERSTANDNISERKLARUNG

Uber die Untersuchung:

wLebensqualitit und Strahlentherapie - die Beziehung zwischen

Arzt-Patienten-Kommunikation (Aufklirungsgesprich) und Lebensqualitit* bin ich

aufgekléart worden. Ein Informationsblatt wurde mir ausgehindigt.

Hiermit erklire ich mich bereit, an dieser Untersuchung teilzunehmen.

Ort, Datum Unterschrift
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FRAGEBOGEN NR. 1

1. In welchem Malf3e fithlen Sie sich gerade....

gar nicht etwas méBig stark sehr stark

1.1 traurig und niedergeschlagen? 0 1 2 3 4
1.2 aufmerksam und konzentriert? 0 1 2 3 4
1.3 nervds und aufgeregt? 0 1 2 3 4
1.4 gut gelaunt und guter Dinge? 0 1 2 3 4

1.5 teilnahmslos und gleichgiiltig? 0 1 2 3 4
1.6 beunruhigt und besorgt? 0 1 2 3 4
1.7 aktiv und voller Energie? 0 1 2 3 4
1.8 ausgeglichen und entspannt? 0 1 2 3 4
1.9 erschopft und matt? 0 1 2 3 4
1.10 gereizt und drgerlich? 0 1 2 3 4
1.11 &ngstlich und bedroht? 0 1 2 3 4
1.12 verzweifelt und hoffnungslos? 0 1 2 3 4
1.13 hoffnungsvoll und zuversichtlich? 0 1 2 3 4

2. Was ist im Augenblick Ihre grofite Sorge?

3. Was verbinden Sie mit Strahlung und Strahlentherapie?

4. Hatten Sie schon einmal eine Strahlentherapie? Wenn ja, wie waren Ihre Erfahrungen?
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5.

0

O

0

O

FRAGEBOGEN NR. 1

Haben Sie sich schon iiber Strahlentherapie und /oder mégliche
Begleiterscheinungen informiert?

O nein
O ja

O Hausarzt

O Angehorige / Bekannte

O bei jemandem, der selber schon einmal eine Strahlentherapie hatte
O Internet

O Broschiire

O Fachliteratur

O anderswo

Was erwarten Sie von der Strahlentherapie?
Sie konnen mehrere Moglichkeiten ankreuzen!

Verkleinerung des Tumors, damit eine weitere Therapie (z.B. Operation) mdglich ist

Verkleinerung des Tumors
Heilung

Zerstorung von nach der Operation eventuell verbliebenen Krebszellen, um ein
erneutes Auftreten des Tumors an gleicher Stelle zu verhindern

Verhinderung des Auftretens von Tochtergeschwiilsten (Metastasen)
Behandlung der durch den Tumor verursachten Schmerzen

Verbesserung der durch den Tumor verursachten Symptome und Funktionsstorungen
(z.B. Luftnot, Schluckstérungen, Gefiihlsstorungen...)

Verhinderung eines Knochenbruches

O weil} nicht
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FRAGEBOGEN NR. 1

7. Welche Erwartungen haben Sie an das Aufklidrungsgesprich?
Sie konnen mehrere Moglichkeiten ankreuzen!

O Es soll Sorgen und Angste reduzieren

O Es soll mir Sicherheit geben

O Ich mochte gut informiert werden

O Ich mochte alle Fragen, die mir wichtig sind stellen

O Es soll Vertrauen zum Arzt herstellen

O Es soll Hoffnung wecken

O Es soll mich gut auf die Therapie vorbereiten

O Es soll die Notwendigkeit der Therapie deutlich machen

O Ziel und Ablauf der Behandlung sollen erklart werden

O Es soll mich beruhigen

O Begleiterscheinungen der Strahlentherapie sollen erklart werden

O Anderes:
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FRAGEBOGEN NR. 1

Welche Erwartungen haben Sie an das Aufklarungsgesprich?

Bitte sortieren Sie die Kértchen nach ihrer Wichtigkeit und fangen Sie mit dem fiir Sie

wichtigsten Kiirtchen an.

Es soll Sorgen und Angste
reduzieren

Es soll Sicherheit geben

Ich mochte gut informiert
werden

Ich mochte alle Fragen, die mir
wichtig sind, stellen

Es soll Vertrauen zum Arzt
herstellen

Es soll Hoffnung wecken

Es soll mich gut auf die Therapie
vorbereiten

Es soll die Notwendigkeit der
Therapie deutlich machen

Ziele und Ablauf der Therapie
sollen erkldrt werden

Begleiterscheinungen der
Behandlung sollen erkldrt werden

Es soll mich beruhigen

Anderes:
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1. In welchem Malf3e fithlen Sie sich jetzt....

1.1

1.2

1.3

1.4

1.5

1.6

1.7

1.8

1.9

1.10

1.11

1.12

1.13

FRAGEBOGEN NR. 2

traurig und niedergeschlagen?

aufmerksam und konzentriert?

nervos und aufgeregt?

gut gelaunt und guter Dinge?

teilnahmslos und gleichgiiltig?

beunruhigt und besorgt?

aktiv und voller Energie?

ausgeglichen und entspannt?

erschopft und matt?

gereizt und drgerlich?

angstlich und bedroht?

verzweifelt und hoffnungslos?

hoffnungsvoll und zuversichtlich?

gar nicht etwas mafig stark sehr stark
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FRAGEBOGEN NR. 2

2. Was hat Ihnen das Aufkliarungsgesprich gebracht?
Sie konnen mehrere Moglichkeiten ankreuzen!

O ich konnte meine Sorgen los werden und habe jetzt weniger Angst

O es hat mir Sicherheit gegeben

O ich fiihle mich gut informiert

O ich konnte alle Fragen, die mir wichtig waren, stellen

O ich habe Vertrauen zum Arzt gefal3t

O es hat Hoffnung geweckt

O ich fiihle mich gut auf die Therapie vorbereitet

O ich habe die Notwendigkeit der Therapie verstanden

O Ziel und Ablauf der Behandlung sind klar geworden

O ich fiihle mich erleichtert und beruhigt

O ich habe die Mdglichkeit von Begleitreaktionen der Strahlentherapie verstanden

O ich habe jetzt mehr Sorgen als vor dem Gesprich, wegen:
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FRAGEBOGEN NR. 2

Was hat Thnen das Aufklarungsgespriach gebracht?

Bitte sortieren Sie die Kédrtchen nach ihrer Wichtigkeit und fangen Sie mit dem fiir Sie

wichtigsten Kéartchen an.

Ich konnte meine Sorgen
loswerden und habe jetzt weniger
Angst

Es hat mir Sicherheit gegeben

Ich fiihle mich gut informiert

Alle Fragen, die mir wichtig
waren, wurden geklart

Ich habe Vertrauen zum Arzt
gefasst

Es hat mir Hoffnung gemacht

Ich fiihle mich gut auf die
Therapie vorbereitet

Ich habe die Notwendigkeit der
Therapie verstanden

Ziele und Ablauf der Therapie
sind klar geworden

Ich habe die Méoglichkeiten der
Begleiterscheinungen verstanden

Ich fiihle mich erleichtert und
beruhigt

Ich habe jetzt mehr Sorgen als
vor dem Gesprdch
wegen:
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FRAGEBOGEN NR. 2

3. Welche Erkrankung haben Sie?

4. Was erwarten Sie von der Strahlentherapie?
Sie konnen mehrere Moglichkeiten ankreuzen!

O Verkleinerung des Tumors, damit eine weitere Therapie (z.B. Operation) moglich ist
O Verkleinerung des Tumors

O Heilung

O Zerstorung von nach der Operation eventuell verbliebenen Krebszellen, um ein
erneutes Auftreten des Tumors an gleicher Stelle zu verhindern

O Verhinderung des Auftretens von Tochtergeschwiilsten (Metastasen)
O Behandlung der durch den Tumor verursachten Schmerzen

O Verbesserung der durch den Tumor verursachten Symptome und Funktionsstorungen
(z.B. Luftnot, Schluckstérungen, Gefiihlsstorungen...)

O Verhinderung eines Knochenbruches

O weil} nicht

5. Wie lange soll die bei Ihnen geplante Strahlentherapie dauern?

Oca. ... Wochen

O ich kann mich nicht erinnern
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FRAGEBOGEN NR. 2

6. Mit welchen Begleiterscheinungen bei der Strahlentherapie miissen Sie rechnen?
Sie konnen mehrere Moglichkeiten ankreuzen!

O Miidigkeit, Appetitlosigkeit

O Ubelkeit, Erbrechen
O Schleimhautentziindung, Hautrétung (,,Sonnenbrand®)
O ich kann mich nicht erinnern

O andere:

7. Hatten Sie eine Begleitperson beim Aufklirungsgesprich dabei?
Oja
O nein

O nein, aber im nachhinein hétte ich gerne jemanden dabei gehabt

8. Fiihlten Sie sich geniigend in das Gespriich eingebunden?

1 2 3 4
iiberhaupt wenig mafig sehr
nicht

9. Wie zufrieden sind Sie insgesamt mit dem Gesprich?

1 2 3 4
iiberhaupt wenig méBig sehr
nicht
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FRAGEBOGEN NR. 2

10. Bogen zur Lebensqualitit:

iiberhaupt
nicht  wenig
1. Bereitet es Thnen Schwierigkeiten, sich korperlich
anzustrengen (z.B. eine schwere Tasche zu tragen)? 1 2

2. Bereitet es Ihnen Schwierigkeiten, einen ldngeren
Spaziergang zu machen? 1 2

3. Bereitet es Thnen Schwierigkeiten, eine kurze Strecke
auBBer Haus zu gehen? 1 2

4. Miissen Sie tagsiiber im Bett liegen oder
in einem Sessel sitzen? 1 2

5. Brauchen Sie Hilfe beim Essen, Anzichen, Waschen
oder Benutzen der Toilette? 1 2

Wie fiihlten Sie sich in der letzten Woche?

6. Waren Sie bei Ihrer Arbeit, oder andren
tagtiglichen Beschaftigungen eingeschrinkt? 1 2

7. Waren Sie bei Ihren Hobbies oder anderen

Freizeitbeschéftigungen eingeschriankt? 1 2
8. Waren Sie kurzatmig 1 2
9. Hatten Sie Schmerzen? 1 2
10. Mussten Sie sich ausruhen? 1 2
11. Hatten Sie Schlafstérungen? 1 2
12. Fiihlten Sie sich schwach? 1 2
13. Hatten Sie Appetitmangel? 1 2
14. War Thnen iibel? 1 2

méaBig

sehr
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FRAGEBOGEN NR. 2

Wie fiihlten Sie sich in der letzten Woche?

tiberhaupt
nicht wenig
15. Haben Sie erbrochen? 1 2
16. Hatten Sie Verstopfung? 1 2
17. Hatten Sie Durchfall? 1 2
18. Waren Sie miide? 1 2
19. Fiihlten Sie sich durch Schmerzen in Threm 1 2

Alltaglichen Leben beeintréchtigt

20. Hatten Sie Schwierigkeiten, sich auf etwas

zu konzentrieren, z.B auf das Zeitunglesen? 1 2
21. Fiihlten Sie sich angespannt? 1 2
22. Haben Sie sich Sorgen gemacht? 1 2
23. Waren Sie reizbar? 1 2
24. Fiihlten Sie sich niedergeschlagen? 1 2

25. Hatten Sie Schwierigkeiten, sich an Dinge
zu erinnern? 1 2
Hat Ihr Gesundheitszustand oder Thre medizinische Behandlung...
26. ...]Ihr Familienleben beeintréchtigt? 1 2
27. ...Ihr Zusammensein bzw. Thre gemeinsamen
Unternehmungen mit anderen Menschen

beeintrachtigt? 1 2

28. ... fuir Sie finanzielle Schwierigkeiten
mit sich gebracht? 1 2

méBig
3

3

sehr
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FRAGEBOGEN NR. 2

Bitte kreuzen Sie bei den folgenden Fragen die Zahl zwischen 1 und 7 an, die am besten auf
Sie zutrifft!

29. Wie wiirden Sie insgesamt Ihren Gesundheitszustand wéhrend der letzten Woche
einschitzen?

1 2 3 4 5 6 7
sehr ausge-
schlecht zeichnet

30. Wie wiirden Sie insgesamt Thre Lebensqualitdt wiahrend der letzten Woche einschitzen?

1 2 3 4 5 6 7
sehr ausge-
schlecht zeichnet
tiberhaupt wenig malig sehr
nicht
31. Haben sie sich iiber Thre kiinftige 1 2 3 4

Gesundheit Sorgen gemacht?

32. Haben Sie sich iiber Ihre kiinftige 1 2 3 4
berufliche Situation Sorgen gemacht?

33. Haben Sie sich um Ihr kiinftiges
Familienleben Sorgen gemacht? 1 2 3 4
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FRAGEBOGEN NR. 2

11. Allgemeine Angaben

1. Geburtsjahr: .............................

2. Geschlecht: O weiblich

O ménnlich

3. Nationalitit: ..............ooveeeeeeien.
4. Familienstand:

O verheiratet

O ledig

O geschieden

O verwitwet

O ich lebe mit einem Partner/in zusammen

5. Schulabschluss:

O Hauptschule (Volksschule)

O Realschule (Mittlere Reife)

O Fachhochschule (Fachhochschulreife)
O Gymnasium (Abitur)

6. Beruflicher Werdegang:
O Ich bin noch in der Ausbildung
O Ausbildung als........cccccccvveviieniieniienennne, abgeschlossen
O Universitdtsabschluss

7. Welchen Beruf iiben Sie derzeit aus? ..................cccociiiiiiiiniiiiniiie.
O angestellt

O selbstindig
O Rentner(in)
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FRAGEBOGEN NR. 3

Was hat die Strahlentherapie IThrer Meinung nach gebracht?
Sie konnen mehrere Moglichkeiten ankreuzen!

Verkleinerung des Tumors, damit eine weitere Therapie (z.B. Operation) mdglich ist
Verkleinerung des Tumors
Heilung

Zerstorung von nach der Operation eventuell verbliebenen Krebszellen, um ein
erneutes Auftreten des Tumors an gleicher Stelle zu verhindern

Behandlung der durch den Tumor verursachten Schmerzen

Verbesserung der durch den Tumor verursachten Symptome und Funktionsstdrungen
(z.B. Luftnot, Schluckstérungen, Gefiihlsstorungen...)

Verhinderung eines Knochenbruches
weil nicht
. Wie belastend war die Therapie insgesamt?
1 2 3 4
iiberhaupt wenig maBig sehr
nicht

. Was hat Sie besonders gestort?

Was war besonders angenehm?

Haben Sie einen Vorschlag, was man besser machen konnte?
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FRAGEBOGEN NR. 3

6. Gab es Situationen in denen Sie folgende Gefiihle hatten?

O Panik In welcher Situation und warum?
O Angst In welcher Situation und warum?
O Anspannung In welcher Situation und warum?
O Unsicherheit In welcher Situation und warum?
O Depression In welcher Situation und warum?
O Einsamkeit In welcher Situation und warum?

O Abgeschlagenheit In welcher Situation und warum?

O Erleichterung In welcher Situation und warum?

O Beruhigung In welcher Situation und warum?

O Zufriedenheit In welcher Situation und warum?
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FRAGEBOGEN NR. 3

7. Was hat IThnen am meisten geholfen, die Therapie durchzustehen?

8. Empfanden Sie die Therapie schlimmer oder weniger schlimm als erwartet?

9. Was war fiir Sie das Schlimmste an der Bestrahlung?

10. Was assoziieren Sie jetzt mit Strahlung?

11. Fiihlten Sie sich gut auf die Therapie vorbereitet?

Oja  Ocherja O teils, teils O cher nein O nein

12. Gab es im Nachhinein Dinge, iiber die Sie gerne vorher informiert worden wiren?

Oja Oeceherja O teils, teils O eher nein O nein

Welche?

13. Sind Sie insgesamt mit der Aufklirung zur Strahlentherapie zufrieden?

Oja Oecherja O teils, teils O eher nein O nein

14. Fiihlten Sie sich seelisch gut betreut?
Oja Oceherja O teils, teils O eher nein O nein

15. Nahm sich das érztliche Personal wihrend der Behandlung nach Ihrem
Empfinden geniigend Zeit fiir Sie?

Oja Oeceherja O teils, teils O eher nein O nein

113



FRAGEBOGEN NR. 3

16. Bogen zur Lebensqualitiit:

1. Bereitet es IThnen Schwierigkeiten, sich korperlich
anzustrengen (z.B. eine schwere Tasche zu tragen)?

2. Bereitet es Ihnen Schwierigkeiten, einen ldngeren
Spaziergang zu machen?

3. Bereitet es Thnen Schwierigkeiten, eine kurze Strecke
auller Haus zu gehen?

4. Miissen Sie tagsiiber im Bett liegen oder
in einem Sessel sitzen?

5. Brauchen Sie Hilfe beim Essen, Anziehen, Waschen
oder Benutzen der Toilette?

Wie fiihlten Sie sich in der letzten Woche?

6. Waren Sie bei Ihrer Arbeit, oder andren
tagtiglichen Beschaftigungen eingeschrinkt?

7. Waren Sie bei lhren Hobbies oder anderen
Freizeitbeschéftigungen eingeschriankt?

8. Waren Sie kurzatmig

9. Hatten Sie Schmerzen?

10. Mussten Sie sich ausruhen?
11. Hatten Sie Schlafstorungen?
12. Fiihlten Sie sich schwach?
13. Hatten Sie Appetitmangel?

14. War Ihnen ubel?

iiberhaupt
nicht

1

wenig

2

méBig

3

sehr

4
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FRAGEBOGEN NR. 3

Wie fiihlten Sie sich in der letzten Woche?

iiberhaupt
nicht wenig
16. Haben Sie erbrochen? 1 2
17. Hatten Sie Verstopfung? 1 2
18. Hatten Sie Durchfall? 1 2
19. Waren Sie miide? 1 2
20. Fiihlten Sie sich durch Schmerzen in Threm 1 2
Alltdglichen Leben beeintriachtigt

21. Hatten Sie Schwierigkeiten, sich auf etwas

zu konzentrieren, z.B auf das Zeitunglesen? 1 2
22. Fiihlten Sie sich angespannt? 1 2
23. Haben Sie sich Sorgen gemacht? 1 2
24. Waren Sie reizbar? 1 2
25. Fiihlten Sie sich niedergeschlagen? 1 2
26. Hatten Sie Schwierigkeiten, sich an Dinge

zu erinnern? 1 2

Hat Ihr Gesundheitszustand oder Ihre medizinische Behandlung...

26. ...Ihr Familienleben beeintréchtigt? 1 2

27. ...Ihr Zusammensein bzw. Thre gemeinsamen
Unternehmungen mit anderen Menschen
beeintrichtigt? 1 2

28. ...fiir Sie finanzielle Schwierigkeiten
mit sich gebracht? 1 2

maBig
3

3

sehr
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FRAGEBOGEN NR. 3

Bitte kreuzen Sie bei den folgenden Fragen die Zahl zwischen 1 und 7 an, die am besten auf
Sie zutrifft!

29. Wie wiirden Sie insgesamt Ihren Gesundheitszustand wéhrend der letzten Woche
einschitzen?

1 2 3 4 5 6 7
sehr ausge-
schlecht zeichnet

30. Wie wiirden Sie insgesamt [hre Lebensqualitit wihrend der letzten Woche einschétzen?

1 2 3 4 5 6 7
sehr ausge-
schlecht zeichnet
tiberhaupt wenig méBig sehr
nicht
31. Haben sie sich iiber Ihre kiinftige 1 2 3 4

Gesundheit Sorgen gemacht?

32. Haben Sie sich tiber Ihre kiinftige 1 2 3 4
berufliche Situation Sorgen gemacht?

33. Haben Sie sich um Ihr kiinftiges
Familienleben Sorgen gemacht? 1 2 3 4
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FRAGEBOGEN NR. 3

17. Welche Nebenwirkungen sind bei Ihnen wihrend der Therapie aufgetreten?
Sie konnen mehrere Moglichkeiten ankreuzen!

tiberhaupt wenig  miBig sehr
nicht

Halsschmerzen 1 2 3 4
Schluckbeschwerden 1 2 3 4
Haarausfall 1 2 3 4
Kopfschmerzen 1 2 3 4
Fieber 1 2 3 4
Erkéltung 1 2 3 4
Blédhungen 1 2 3 4
Hautausschlag 1 2 3 4
Gewichtsverlust 1 2 3 4
Husten 1 2 3 4
Auswurf 1 2 3 4
Stérungen der

Sinneswahrnehmungen 1 2 3 4
Anderes, 1 2 3 4

was:
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1. Diagnosen

1.1 Hauptdiagnose (Tumor):

1.2 Nebendiagnosen (andere Grunderkrankungen, akute Erkrankungen):

2. Bitte definieren Sie Therapieziele:
Sie konnen mehrere Moglichkeiten ankreuzen!

O Verkleinerung des Tumors, damit eine weitere Therapie (z.B. Operation) moglich ist

O Verkleinerung des Tumors

O Heilung

O Zerstérung von nach der Operation eventuell verbliebenen Krebszellen, um ein erneutes
Auftreten des Tumors an gleicher Stelle zu verhindern

O Verhinderung des Auftretens von Tochtergeschwiilsten (Metastasen)
O Behandlung der durch den Tumor verursachten Schmerzen

O Verbesserung der durch den Tumor verursachten Symptome und Funktionsstorungen
(z.B. Luftnot, Schluckstérungen, Gefiihlsstorungen...)

O Verhinderung eines Knochenbruches

118



ARZTBOGEN

3. Denken Sie, dass der Patient Bedeutung und Tragweite der Therapie fassen konnte?

Oja
O nein
O teilweise

4. Was denken Sie, ist augenblicklich die grofite Sorge des Patienten?

5. Wie wirkte der Patient auf Sie?

gar nicht etwas maflig sehr sehr stark
5.1 aufmerksam und konzentriert 0 1 2 3 4
5.2 nervos und aufgeregt 0 1 2 3 4
5.3 verzweifelt und hoffnungslos 0 1 2 3 4
5.4 beunruhigt und besorgt 0 1 2 3 4
5.5 gereizt und argerlich 0 1 2 3 4
5.6 aktiv am Gesprich teilnehmend 0 1 2 3 4

6. Wie wiirden Sie insgesamt den Gesundheitszustand des Patienten einschiitzen?

® 1 2 3 4 5 6 7 ©
sehr ausge-
schlecht zeichnet

7. Wie wiirden Sie insgesamt die Lebensqualitiit des Patienten einschitzen?

® 1 2 3 4 5 6 7 ©

sehr ausge-
schlecht zeichnet
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KARNOFSKY AKTIVITATSINDEX

Skala (%)

- keine Beschwerden, keine Anhaltspunkte der Krankheit 100
- kann normale Aktivitét ausiiben, kleinere Krankheitssymptome 90
- einige Symptome bei Anstrengung 80
- sorgt fiir sich selbst, kann weder normale Aktivititen noch

aktive Arbeit ausiiben 70
- benotigt gelegentlich Hilfe, kann aber seine personlichen

Bediirfnisse noch versehen 60
- braucht betrichtliche Hilfe und hiufige medizinische Betreuung 50
- beeintrichtigt, braucht spezielle Pflege und Unterstiitzung 40
- schwer beeintrachtigt, Hospitalisation induziert,

Tod noch nicht bevorstehend 30
- sehr krank, Hospitalisation nétig, braucht aktive und stiitzende

Therapie 20
- moribund 10
- tot 0
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DOKUMENTATIONSBOGEN
Dauer FB 1:

Dauer FB 2:
Dauer FB 3:

1. Wie lange hat der Patient warten miissen?

2. O Ersttumor O Rezidiv O Metastase

T

Diagnose

N

M

Histologie

Differenzierungsgrad
Wachstumsgeschwindigkeit

3. Therapie

vorherige Therapie:

Strahlentherapie:

Chemotherapie:

Operation:

Medikamente:
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Versicherung: O Privatpatient O Kassenpatient

Therapie im Krankenhaus: O ambulant O stationér

Strahlentherapie:

Medikamente:

andere therapeutische Mallnahmen:

Therapie bei Entlassung:
( Medikamente, Uberweisung an Chirurgie, Physiotherapie...)

4. Labor, pathologische Befunde:
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5. Begleiterkrankungen

O Diabetes

O Nierenerkrankungen

O Bluthochdruck

O Herzerkrankungen

O Lungenerkrankungen

O Rheumatische Erkrankungen
O Leberzirrhose

O Lebererkrankungen

O Andere

6. Medikamente

O Pille

O Schmerzmittel:

O Tranquilizer, Schlafmittel:

O Antidepressiva:

O Andere:
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KODIERUNGSSCHEMATA

»Was ist im Augenblick Thre grofite Sorge?* (Fragebogen 1, Frage 2)

gebildete Kategorien:

¢ Gesundheit/Krankheit
e Nebenwirkungen

e Therapiebedingungen
e Sorge um Familie

e Tod

e Sonstiges

Kategorie: Gesundheit/Krankheit (Kodierungsnummer 7)

Einzelantworten die dieser Kategorie zugeordnet wurden:
(Antworten verschiedener Patienten mit dem gleiche Wortlaut werden nur einmal aufgefiihrt)

Dass ich keine Heilung finde, Erkrankung, Wiederauftreten von Tumoren, Gesundheit, wieder
aktiv und belastungsfahig werden, dass neue Tumore entstehen, dass die Mikroablagerungen
wiederkommen, dass sich die Krebserreger im Korper weiter ausbreiten, habe ich auch einen
Tumor in der anderen Brust?, Heilungserfolg, nicht wieder gesund werden, ob die Krankheit
geheilt werden kann, ob die Strahlentherapie hilft, dass ich wieder nach Hause komme und alles
gut geht, die Krankheit, Kinderwunsch, dass die Therapie anspricht, Heilung, fehlende Sprache,
Entwicklung der Krankheit, Erkrankung stoppen, das Sehen, dass ich nicht ganz gesund werde,
medizinisch das beste rausholen, Krebs und Ungewissheit, erneutes Wachsen des Tumors, das

Essen geht nicht runter, dass ich die Krankheit iberwinde, Stoma

Kategorie: Nebenwirkungen (Kodierungsnummer 5)

Einzelantworten die dieser Kategorie zugeordnet wurden:
(Antworten verschiedener Patienten mit dem gleiche Wortlaut werden nur einmal aufgefiihrt)

Nebenwirkungen der Behandlung, beim Bestrahlen nicht zu verbrennen, Angst vor
Nebenwirkungen, Begleiterscheinungen, was wir bei der Strahlentherapie gemacht und vertrage

ich sie, Vertriglichkeit, dass ich die Therapie gut vertrage, Ungewissheit liber Auswirkungen,

124



Verschlechterung des Ist-Zustands durch die Therapie, Unvertraglichkeit, man weif3 ja nicht wie

es einem nachher geht, dass es auller Kortison und Bestrahlung keine Alternative gibt

Kategorie: Therapiebedingungen (Kodierungsnummer 2)

Einzelantworten die dieser Kategorie zugeordnet wurden:
(Antworten verschiedener Patienten mit dem gleiche Wortlaut werden nur einmal aufgefiihrt)

wie lange das Ganze dauert, hoffe nach schlechten Erfahrungen auf umfangreiche Betreuung,

richtige Einstellung am Geriét, dass sich der Termin nicht endlos hinzieht

Kategorie: Sorge um Familie (Kodierungsnummer 4)

Einzelantworten die dieser Kategorie zugeordnet wurden:
(Antworten verschiedener Patienten mit dem gleiche Wortlaut werden nur einmal aufgefiihrt)

dass meine Familie nervés wird, Sorge um meine Frau und Schwiegereltern, dass ich meinen
Mann nicht mehr versorgen kann, dass ich solange mein Bruder noch lebt alles fiir ihn regeln

kann

Kategorie: Tod (Kodierungsnummer 6)

Einzelantworten die dieser Kategorie zugeordnet wurden:
(Antworten verschiedener Patienten mit dem gleiche Wortlaut werden nur einmal aufgefiihrt)

Sterben, dass ich keine Heilung finde und evtl. Streben muss

Kategorie: Sonstiges (Kodierungsnummer 8)

Einzelantworten die dieser Kategorie zugeordnet wurden:
(Antworten verschiedener Patienten mit dem gleiche Wortlaut werden nur einmal aufgefiihrt)

keine, vertraue dem Arzt, nichts, dass ich wieder nach Hause komme, was kommt auf mich zu,
ich mdchte ohne Einschrinkungen an einer Familienfeier teilnehmen die in Kiirze stattfindet,

dass alles gut geht
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»Was verbinden Sie mit Strahlung und Strahlentherapie? (Fragebogen 1, Frage 3)
gebildete Kategorien:

e Hoffhung/ Heilung/ Besserung
e Angst/Aggressivitit
e Keine Ahnung

e Neutrale Aspekte von Therapie und Folgen

Kategorie: Hoffnung/ Heilung/ Besserung (Kodierungsnummer 1):

Einzelantworten die dieser Kategorie zugeordnet wurden:
(Antworten verschiedener Patienten mit dem gleiche Wortlaut werden nur einmal aufgefiihrt)

Hoffnung auf Gesundung, Hoffnung, Heilung, Schmerzlinderung und Heilung, Hoffnung auf
Heilung, Heilung durch Bestrahlung, gesundheitliche Verbesserung, die erste Strahlentherapie

hat mir geholfen, Hilfe?, Krankheit besiegen

Kategorie: Angst, Agoressivitit, Krebs (Kodierungsnummer 2):

Einzelantworten die dieser Kategorie zugeordnet wurden:
(Antworten verschiedener Patienten mit dem gleiche Wortlaut werden nur einmal aufgefiihrt)

Angst, Ungewissheit, Bedrohung, Unsicherheit, etwas Angst, Horror, Aggressivitit, Abtdtung
von kranken Tumorzellen, etwas Aggessives und Zerstorerisches, Zerstorung verbliebener

Krebszellen, Bekdmpfung der Krankheit

Kategorie: keine Ahnung (Kodierungsnummer 3):

Einzelantworten die dieser Kategorie zugeordnet wurden:
(Antworten verschiedener Patienten mit dem gleiche Wortlaut werden nur einmal aufgefiihrt)

nichts, alles unbekannt, ?, bisher keine Erfahrung, alles neu, keine Vorstellung, nur was mir der
Arzt erzahlt hat

Kategorie: emotional neutrale Aspekte von Therapie und Folgen (Kodierungsnummer 4):

Einzelantworten die dieser Kategorie zugeordnet wurden:
(Antworten verschiedener Patienten mit dem gleiche Wortlaut werden nur einmal aufgefiihrt)

Gesundheitsrisiken, Unvertraglichkeit, Nebenwirkungen, Verbrennungen, spatere Beschwerden
und Einschriankung der Lebensqualitit, Auswirkungen der Bestrahlung, Rontgenenergie,
Atomenergie, UV-Strahlung, Krebstherapie, Behandlung eines Fremdkorpers oder

Gefahrenzone, Reduzierung von Metastasen
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