-

View metadata, citation and similar papers at core.ac.uk brought to you byfz CORE

provided by Philipps-Universitat Marburg

Aus dem Zentrum fir Gynéakologie, gynakologische Endokrinologie und Onkologie
Ehemaliger geschéftsfihrender Direktor
Prof. Dr. K.-D. Schulz
In Zusammenarbeit mit dem Institut fir
Theoretische Chirurgie
Direktor Prof. Dr. W. Lorenz

L ebensqualitat von Brustkrebspatientinnen
bel offener und verschlossener Reaktion

auf ein Gesprachs- und I nfor mationsangebot

Inaugural-Dissertation
zur Erlangung des Doktorgrades der gesamten Medizin

Dem Fachbereich Humanmedizin
der Philipps-Universitét Marburg
vorgelegt

von
Nikola Fenner
aus Hemel Hempstead/ England

Marburg 2003


https://core.ac.uk/display/147498341?utm_source=pdf&utm_medium=banner&utm_campaign=pdf-decoration-v1

Angenommen vom Fachbereich Medizin
der Philipps-Universitét Marburg am
20.11.2003.

Gedruckt mit Genehmigung des Fachbereich
Dekan: Prof. Dr. B. Maisch

Referent: Prof. Dr. K.D. Schulz

Korreferent: Prof. Dr. W. Schiiffel



INHALTSVERZEICHNIS

EINLEITUNG 6
Tell A: Theorie 8
1 Der Begriff Lebensgualitét 11
1.1 DEFINITION 11
1.2 GESCHICHTE 12
1.3 ANWENDUNGSBEREICHE 13
1.4. INHALTE 13
1.4.1 PHYSISCHER ASPEKT DER LEBENSQUALITAT 13
1.4.2 PSYCHISCHER ASPEKT DER LEBENSQUALITAT 14
1.4.3 SOZIALER ASPEKT DER LEBENSQUALITAT 14
1.4.4 SPIRITUELLER ASPEKT DER LEBENSQUALITAT 15
1.5 MESSUNG DER L EBENSQUALITAT 15
1.5.1 SINNHAFTIGKEIT DER MESSUNG 15
1.5.2 MESSUNG DER LEBENSQUALITAT IN DER FORSCHUNG 16
1.5.3 LEBENSQUALITAT ALS OUTCOME-INDIKATOR IM KLINISCHEN ALLTAG 16
1.5.4 MERINSTRUMENTE 18
1.6 LEBENSQUALITAT BEI KREBSK RANKEN 19
1.6.1 DIE KREBSERKRANKUNG — EIN EXTREM BELASTENDES EREIGNIS 19
1.6.2 KORPERLICHER ASPEKT DER LEBENSQUALITAT BEI KREBSKRANKEN 20
1.6.2.1 Schmerz 20
1.6.3 PSYCHISCHE ASPEKTE DER LEBENSQUALITAT BEI KREBSKRANKEN 20
1.6.3.1 Negativer Affekt 21
1.6.3.2 Depressionen 22
1.6.3.3 Angst 23
1.6.3.4 Schlafstérungen 24
1.6.4 SOZIALER ASPEKT DER LEBENSQUALITAT VON KREBSKRANKEN 25
1.7 SELBST- UND FREMDEINSCHATZUNG DER L EBENSQUALITAT 26
2 Brustkrebs 28
2.1 EPIDEMIOLOGIE 28
2.2 ATIOLOGIE UND RISIKOFAK TOREN 28
2.3 ATTRIBUTIONEN DER BETROFFENEN FRAUEN 29
2.4 DIAGNOSTIK 30




2.5TUMORBIOLOGIE UND PATHOLOGIE 30
2.6 METASTASIERUNG UND PROGNOSE 31
2.7 THERAPIE 32
2.7.1 CHIRURGISCHE THERAPIE 32
2.7.2RADIATIO 33
2.7.3 SYSTEMISCHE THERAPIE 34
2.7.3.1 Chemotherapie 34
2.7.3.2 Hormontherapie 35
2.7.4. BEGLEITENDE PSYCHOTHERAPEUTISCHE VERFAHREN 35
2.7.5 SOGENANNTE ALTERNATIVE BEHANDLUNGSMETHODEN 35
2.7.5.1 Misteltherapie 36
2.7.5.2 Visualisierung nach Simonton 37
2.8 BEDEUTUNG DER BRUST, DESBRUSTKREBSESUND DESVERLUSTESDERBRUST 38
2.9 MESSUNG DER L EBENSQUALITAT BEI BRUSTKREBS 39
2.9.1 LEBENSQUALITAT BEI MASTEKTOMIE VERSUS BRUSTERHALTENDER THERAPIE __ 39
2.9.2 LEBENSQUALITAT BEI CHEMOTHERAPIE 40
2.9.3 LEBENSQUALITAT BEI RADIATIO 41
3 Nachsorge 42
3.1 ZIELE DER NACHSORGE 42
3.2 NACHSORGESCHEMA BEI BRUSTKREBS 43
3.2.1 ZEITLICHE ABSTANDE UND INHALTE DER NACHSORGEUNTERSUCHUNGEN 43
3.2.2 ZUFRIEDENHEIT DER PATIENTINNEN MIT DER NACHSORGE 45
3.2.3 KOSTEN DER NACHSORGE 46
3.3WIE KANN DIE NACHSORGE ERGANZT UND VERBESSERT WERDEN? 46
3.3.1 DIE BEZIEHUNG ZWISCHEN ARZTIN ODER ARZT UND PATIENTIN ODER PATIENT 47
3.3.2S0zZIALE UNTERSTUTZUNG 50
3.3.3 SELBSTHILFEGRUPPEN 51
3.3.4 BEGLEITENDE PSY CHOTHERAPEUTISCHE VERFAHREN 52
3.3.5 ENTSPANNUNGSVERFAHREN 54
4 Coping 55
4.1 COPING STRATEGIEN 56
5 Offene und ver schlossene Haltung 57
5.1 LEBENSQUALITAT BEI OFFENER VS. VERSCHLOSSENER HALTUNG 58




Tell B: Untersuchung 58
6 Fragestellungen 60
6.1 REAKTION DER PATIENTINNEN AUF EIN GESPRACHS- UND | NFORMATIONSANGEBOT_ 61
6.2 LEBENSQUALITAT BEI KLINIKENTLASSUNG 61
6.3 SELBSTEINSCHATZUNG VS. FREMDEINSCHATZUNG DER L EBENSQUALITAT 61
6.4 LEBENSQUALITAT IM VERLAUF VON EINEM JAHR 62
7 Material und Methoden 64
7.1 DATEN DER STUDIE 64
7.1.1DESIGN 64
7.1.2 SETTING 64
7.1.3 PATIENTINNENKOLLEKTIV 65
7.1.4. EIN- UND AUSSCHLURKRITERIEN 65
7.1.5 DOKUMENTATION DER TUMORBIOLOGIE UND NACHSORGEDATEN 66
7.2 BESCHREIBUNG DER STICHPROBE 66
7.2.1 ALTERSVERTEILUNG 67
7.2.2 PATHOLOGISCHE TUMORSTADIEN 68
7.2.3 ART DER PRIMARTHERAPIE 72
7.2.4 HAUFIGKEIEN VON THERAPIEN NICHT-OPERATIVER ART 72
7.3 DER LEBENSQUALITATS-FRAGEBOGEN EORTC QL Q C-30 74
7.3.1 DAS ZUSATZMODUL FUR DAS MAMMAKARZINOM —BR 23 76
7.3.2 VARIABLEN DES FRAGEBOGENS, DIE IN DIESER ARBEIT BENUTZT WERDEN 76
7.4DIE INTERVIEWS 78
7.4.1INHALTE DER INTERVIEWS 78
7.4.2 DOKUMENTATION DER INTERVIEWS 79
7.4.3 KODIERUNG DER INTERVIEWS 79
7.5 STATISTISCHE AUSWERTUNG 8l
8 Ergebnisse 83
8.1 UBERPRUFUNG DER FRAGESTELLUNGEN 83
8.1.1 REAKTIONEN DER PATIENTINNEN AUF DAS GESPRACHS- UND INFORMATIONSANGEBOT 83

8.1.1.1 Altersverteilung nach Gruppen 85

8.1.1.2 Pathol ogische Tumorstadien nach Gruppen 86

8.1.1.3 Art der Primértherapie nach Gruppen 87

8.1.1.4 Zusammenfassung: Gruppenzugehdrigkeit und Alter, Tumorstadium,Therapie 87



8.1.2 LEBENSQUALITAT BEI KLINIKENTLASSUNG 88
8.1.3 SELBST- UND FREMDEINSCHATZUNG DER LEBENSQUALITAT BEI KLINIKENTLASSUNG _ 91
8.1.4 LEBENSQUALITAT IM VERLAUF VON EINEM JAHR 94

8.1.4.1 Globale L ebensqualitét 95

8.1.4.2 Negativer Affekt 99

8.1.4.3 Sorgen wegen des kiinftigen Gesundheitszustandes 103

8.1.4.4 Schlafstérungen 107
8.2.EINFLURFAK TOREN AUF DIE GLOBALE L EBENSQUALITAT 110
9 Diskussion 112
9.1STUDIE 112
9.2 STARKEN UND SCHWACHEN DIESER ARBEIT 112
9.3 ZENTRALE ERGEBNISSE DER ARBEIT UND RUCKBEZUG AUF DIEHYPOTHESEN___ 113
9.4 ERKLARUNGSANSATZE DER EFFEKTE 115
9.5 WEITERE DI SK USSIONSWURDIGE BEFUNDE UND ERK L ARUNGSANSATZE 118

9.6 ZUSAMMENFASSUNG U. IMPLIKATIONEN FUR DIE VERSORGUNG VON PATIENTINNEN 119

10 Zusammenfassung

11 Literaturverzeichnis

121

123



Einleitung 8

Einleitung

Beim Mammakarzinom handelt es sich um den am hdufigsten auftretenden malignen
Tumor in Deutschland. Obwohl sich das Wissen tber diese Art von Krebs vergrof3ert
hat und man heute die Tumore bereits in friheren Krankheitsstadien entdecken kann,
haben sich die Uberlebensraten zum Ende des 20. Jahrhunderts hin nicht wesentlich
verbessern kénnen. So kommt verstarkt die Frage der Qualitat des Uberlebens wahrend
der Tumornachsorge in den Blickwinkel.

Die Feldstudie zur regionalen Versorgung von Tumorpatienten mit Mamma- und
Rektumkarzinom unter besonderer Berlcksichtigung der Lebensgualitat, in deren
Rahmen die vorliegende Arbeit entstanden ist, greift diesen Blickwinkel auf. Uber einen
Zeitraum von zwei Jahren (1996 bis 1998) sind alle Frauen, die im Landkreis Marburg-
Biedenkopf an Brustkrebs erkrankt und deswegen operiert worden sind, gebeten
worden, regelmélig Angaben tber ihre Lebensqualitdt zu machen. Die Lebensqualitét
wurde mittels des Fragebogens der European Organization for Research and Treatment
of Cancer (EORTC QLQ C 30) gemessen.

Im Rahmen der Aufklarung Uber die Feldstudie wurden mit den an Brustkrebs
erkrankten Frauen Interviews gefuhrt. Wahrend der Interviews fiel auf, dal3 enige
Patientinnen sehr offen waren sowohl gegeniiber dem Interview selbst, als auch
hinsichtlich ihrer Teilnahme an der Messung ihrer Lebensqualitét. Auch in bezug auf
weitere Informationen Uber die Erkrankung oder beziglich einer eventuellen spéteren
Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe zeigten sich einige Patientinnen interessiert.
Einige Frauen auf3erten auch direkt ein Redebedurfnis, bedankten sich explizit fir das
Gespréch oder waren auf der Suche nach einer Erkl&rung fir die Krebserkrankung.

Im Gegensatz dazu gab es andere Patientinnen, die diesen Angeboten sehr verschlossen
gegenuber standen. Einige Patientinnen umschrieben die Diagnose ,,Krebs* oder wufdten
nichts von ihr, einige reagierten auf das Nachsorgeprojekt, Informationsbroschiren tiber
Brustkrebs oder psychosoziale Beratungsstellen vor Ort zogernd bis ablehnend. Im
klinischen Alltag sind offenen Haltungen von Patientinnen gegentiber Gesprachs- und
Informationsangeboten oder verschlossene Haltungen diesen Angeboten gegentiber
héaufig anzutreffen und zu splren. Einige Patientinnen wollen Gespréche fuhren, Fragen
stellen, scheinen auf der Suche zu sein nach Informationen und Hilfestellungen, andere
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ziehen sich eher zurtick, verschlief3en sich und erscheinen im Kontakt geniigsam bis
abwehrend.

In dieser Arbeit soll zundchst untersucht werden, ob sich derartige unterschiedliche
Reaktionen auf das Gespréchs- und Informationsangebot nachweisen und eindeutig
zuordnen lassen. Im Anschlu® wird eruiert, ob daraus Unterschiede in der
Selbsteinschdtzung der globalen Lebensqualitét, der psychischen Aspekte der
Lebensqualitéat, im Ausmal’ der Sorgen wegen des kunftigen Gesundheitszustandes und
beziglich der Schlaflosigkeit resultieren. Man mul3 davon ausgehen, dal3 sich diese
Haltungen (offene und verschlossene) besonders auf die psychischen Aspekte der
Lebensgualitét auswirken, so dal3 diese im Mittelpunkt des Interesses dieser Arbeit
stehen.

Die Lebensgualitéat wird zum Zeitpunkt der Klinikentlassung nach der Prim&roperation
erstmals und dann nach drei und nach zwdlf Monaten gemessen.

Neben der Untersuchung der offenen und verschlossenen Gespréchshaltung und ihrer
Auswirkungen auf die subjektive Lebensqualitéat, soll eruiert werden, wie sich die
Lebensqualitét der Patientinnen in Fremd- und Selbsteinschétzung gegentberstehen.
Differieren die Auffassungen, die der Arzt oder die Arztin von der Lebensqualitat der
Patientinnen haben, von derjenigen, die die Patientinnen selbst angeben? Die klinische
Relevanz der Fragestellung besteht im Aufdecken einer moglichen Quelle von
MiRverstandnissen bei unterschiedlichen Einschdtzungen der Lebensqualitét und daraus
resultierender Einbul3e der Qualitdt der Nachsorge.

Bei der Lebensqualitétsmessung werden Ublicherweise korperliche, psychische und
sozidle Aspekte berlcksichtigt. Der korperliche Aspekt der Lebensqualitét steht
wahrend der Nachsorge in Kliniken und Praxen ohnehin im Zentrum der Bemuhungen.
1995 fand eine Konsensus Konferenz der deutschen Gesellschaft fir Senologie, der
Deutschen Krebsgesellschaft, der Berliner Krebsgesellschaft und der Kaiserin-
Friedrich-Stiftung fir das érztliche Fortbildungswesen Uber die Nachsorge von
Mammakarzinom Patientinnen statt. Die psychischen Aspekte in der Nachsorge finden
erst seit dieser Konferenz eine stérkere Beachtung (Hellriegel, 1995). In dieser Arbeit
liegt der Fokus daher auf der Untersuchung der psychischen Aspekte der
Lebensqualitét. Auf den sozialen Aspekt der Lebensqualitdt, insbesondere den der
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Sexualitét wird in einer parallelen Promotion (Voge, unverdffentlicht) gesondert

eingegangen.

In dieser Dissertation werden im Teil A der theoretische Hintergrund des Konstrukts
»Lebensqualitdt”, seine Inhalte, Mefl3methoden und der Stand der Literatur Uber die
Lebensqualitét bei Krebskranken beschrieben. Es folgt eine Zusammenfassung tber den
aktuellen Stand der Epidemiologie, Atiologie, Diagnostik und Therapie des
Mammakarzinoms und der Lebensqualitét bei dieser Erkrankung. Dabei wird auch auf
die Kausalattributionen der betroffenen Frauen bei der Entstehung von Brustkrebs und
die Bedeutung der Brust, die Bedeutung von Brustkrebs und die Bedeutung des
Verlustes der Brust eingegangen. Im dritten Abschnitt des Theorieteils werden die
Ziele, Inhalte und die Struktur der Nachsorge vorgestellt. Im Anschluf3 wird der Begriff
des "Copings' erklart. Danach folgen Erlauterungen und Studienergebnisse
vorangegangener Arbeiten beziglich offener oder verschlossener Haltungen der

Patientinnen und Patienten und ihrer Lebensqualitét.

Der Tell B setzt sich im sechsten Kapitel mit der Ableitung der Fragestellungen
auseinander. Im siebten Kapitel werden Material und Methoden beschrieben, d.h. die
Daten der Feldstudie, in deren Rahmen diese Arbeit entstanden ist, die Beschreibung
der Stichprobe, der verwandte Fragebogen EORTC QLQ-C30 und die statistischen
Methoden. Die Darstellung der Ergebnisse mit der Uberprifung der Fragestellungen
findet sich im achten Kapitel. Die Ergebnisse werden im neunten Kapitel diskutiert und
in Kapitel 10 zusammengefalit.
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Teil A: Theorie

1 Der Begriff Lebensqualitat

1.1 Definition

Der Begriff ,Lebensqualitdt® wird sowohl von Laien als auch in der Wissenschaft
haufig verwandt. Er kann sich auf viele Lebensbereiche beziehen, wie z.B. auf die
Versorgung mit offentlichen Gutern, auf die Einkommens- und Vermogensverteilung
oder auf Chancengleichheit in Bildung und Beruf. In diesem Kontext meint
Lebensgualitét alle (anzustrebenden) Elemente eines ,, menschenwdirdigen Lebens®
(Meyers, 1992).

Im medizinisch-therapeutischen Bereich spielt der Lebensqualitatsbegriff insbesondere
Im Zusammenhang mit chronisch Kranken und an Krebs Erkrankten eine Rolle. In der
Literatur gibt es allerdings eine Vielzahl von Definitionen.

Nach Tope (1993) kann Lebensqualitét definiert werden als , individuelles subjektives
Gefuihl des Wohlseins in der aktuellen Lebenserfahrung”. Etwas weiter gefaldt ist eine
andere Definition, ndmlich Lebensqualitédt als eine ,, subjektive, globale Bewertung des
Charakters des Lebens einer Person* (De Ruiter, 1993). In derselben Arbeit erweitert
der Autor diese Definition um einen anderen Aspekt, die Interaktion mit anderen.
Lebensqualitét wird beschrieben als ,,das Mal3, in dem soziale Bedirfnisse durch
Interaktion mit anderen befriedigt werden“. Die Weltgesundheitsorganisation (WHO)
beschreibt Lebensqualitdt heute als den Zustand des volligen Wohlbefindens und
Glucks. Diese Definition muf alerdings als sehr idealistisch angesehen werden.

Siegrist weist auf eine andere Grundannahme bei der Betrachtung von Lebensqualitét
hin: Lebensqualitéatsindikatoren sind veranderlich bzw. andern sich in Abhangigkeit von
Krankheits- und Therapieverlaufen (Siegrist, 1990).

Obwohl man sich auf eine Definition noch nicht festlegen konnte, wird deutlich, dal3
weitgehende Einigkeit Uber die Idee der Lebensqualitét besteht (Gough, 1994).

Zusammenfassend 183t sich sagen, dal’ es bel dem Konstrukt Lebensqualitét um die

Bewertung des subjektiven Wohlergehens geht.
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1.2 Geschichte

Der Begriff Lebensqualitét ist noch relativ neu. Er wird Anfang der 60er Jahre in den
USA zunéchst von Eisenhower beim Formulieren der nationalen Ziele und spéter von J.
F. Kennedy und seinen Beratern gepragt (Spitzer, 1987, Meyer, 1992, Campbell, 1976).
Hier tritt er in Erscheinung im Zusammenhang mit der Kritik am einseitigen
Wachstumsdenken. Statt dessen wird ein Aufbruch gefordert, ,um die Welt gltcklicher

Zu machen®.

In Deutschland taucht der Lebensqualitétsbegriff in den 70er Jahren auf W. Brandt und
die IG Metall benutzen ihn im Zusammenhang mit qualitativ hohen Lebens- und
Arbeitsbedingungen. Es geht um den Lebensraum von menschlichen Gemeinschaften,
der auch Tiere und Pflanzen, Wasser und Luft, Nahrung und Freizeit mit einschlief3t und
somit um einen Lebensqualitétsbegriff, der viele unterschiedliche Bereiche umfaldt
(Hartmann, 1992).

Auch im medizinischen Denken muf3 sich der Begriff erst etablieren. Anfang der 70er
Jahre beginnen einige Autoren, die Notwendigkeit zu betonen, bel Krebskranken
Quantitat und Qualitéat des Uberlebens zu bedenken (Klein, 1971). Dies ist neu, da man
zuvor lediglich Uberlebenszeiten beachtet hatte, insbesondere in den Bereichen
Onkologie und bei chronisch Kranken. Siegrist beschreibt eine , Pionierphase®, in der
dieser neue Forschungsansatz begrindet wird. Es wird nachgewiesen, dal3 neben der
Uberlebensdauer eine Erweiterung arztlicher Entscheidungskriterien notwendig ist
(Siegrist, 1990). Koller (1995) beschreibt die Veranderung in der Fragestellung: ,,Nicht
bloR das “ob” und “wie lange’ des Uberlebens allein steht im Vordergrund arztlicher
Uberlegungen, sondern auch die Qualitdt des Lebens und das Ausmall von
Beschwerden oder Freiheit von Beschwerden®.

In den frihen 80er Jahren beginnen Forschende aus dem onkologischen Bereich,
Meldinstrumente zu entwickeln, um gesundheitsbezogene Lebensgqualitdt bei
Krebspatientinnen und —patienten zu erfassen (Ganz, 1995, Siegrist, 1990).

In den 90er Jahren wird angeregt, Lebensqualitétsmessung in den klinischen Alltag zu
integrieren. Hiervon erhofft man sich, dald3 diese Messungen, die wenig Zeit der
Patientinnen und Patienten in Anspruch nehmen, Arztinnen und Arzte mit detaillierten
Informationen versorgen. Moglicherweise kann mit diesen Daten besser auf die
Bedlrfnisse der Patientinnen und Patienten eingegangen werden (Ganz, 1990).
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Ein Indiz fur die Integration der Lebensqualitdtsforschung in den 90er Jahren ist das
Erscheinen der Zeitschrift ,Quality of Life Research® seit 1992. Bereits 1977 ist
»Lebensqualitdt” als Schltsselwort fur Artikel in das United States National Library of
Medicine Medline Computer Program aufgenommen worden (Gough, 1994).

1.3 Anwendungsbereiche

Der Begriff ,Lebensqualitét” wird derzeit vorwiegend im Rahmen der Bewertung
maligner und chronischer Erkrankungen benutzt. Bei bosartigen Erkrankungen werden
Symptome der Krankheit und Folgen der (z.T. aggressiven) Behandlungen geprift. Des
weiteren wird die Lebensqualitdt beispielsweise bei Hamodialyse, nach
Organtransplantationen, rheumatischen Erkrankungen, Bluthochdruck, Anus praeter
naturalis oder Diabetes mellitus gemessen. Da die zeitliche Dimension im Begriff
Lebensgualitét enthalten ist — Chronizitdt und Lebenserwartung — ist dieser Ansatz fir
akute Krankheiten nicht geeignet (Hartmann, 1992).

1.4. Inhalte

Es bestent weitgehend Einigkeit darlber, dald3 die Kerngebiete der Lebensqualitét
physische, psychische und soziale Faktoren umfassen. Einige Autorinnen und Autoren
erwahnen explizit eine berufliche und eine spirituelle Komponente sowie Sexualitdt und
kulturspezifische Phédnomene. Die einzelnen Komponenten werden jeweils in
Beziehung gesetzt zu Krankheit und Behandlung (Lorenz, 1996, Fallowfield, 1993,
Tope, 1993, Ganz, 1990, Aaronson, 1991).

Ferrel (1991) betrachtet die einzelnen Aspekte genauer. Sie sollen in den folgenden
Kapiteln beschrieben werden.

1.4.1 Physischer Aspekt der Lebensqualitat

Das korperliche Wohlergehen ist beeinfluf3t durch spezifische krankheits- und
therapiebedingte Symptome sowie den korperlichen Allgemeinzustand. Das Alter sowie
verschiedene chronische und akute Krankheitszustande konnen die Lebensqualitét
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beeinflussen bzw. beeintrachtigen. Es ist gut vorstellbar, wie zum Beispiel Schmerzen

die Lebensqualitét mindern.

Auf der 1. Konsensus — Konferenz der Arbeitsgemeinschaft fir Psychoonkologie in der
Deutschen Krebsgesellschaft eV. und der Schweizerischen Arbeitsgemeinschaft fiir
epidemiologische und klinische Krebsforschung 1990 werden unter der korperlichen
Komponente der funktionelle Status, algemeine und spezifische Beschwerden und
Schmerzen zusammengefaldt (Schwarz, 1991).

1.4.2 Psychischer Aspekt der Lebensqualitéat

In diese Kategorie gehdren Zuversicht, Lebenswille (Lorenz, 1996) und
individualpsychologische Bewadltigungsfahigkeiten. Hiermit ist aktives vs. passives,
optimistisches vs. pessimistisches, selbstverantwortliches vs. regressives Verhalten
gemeint (Hartmann, 1992). Jalowiec (1990) z&hlt auch die Einschdtzung des
Korperbildes, das Vertrauen in die Therapie, die Akzeptanz der Therapie und die
Zufriedenheit mit der medizinischen Versorgung zum psychischen Aspekt.

Der psychische Aspekt der Lebensqualitédt kann durch Angst und Depression
(zusammengefaldt als negativer Affekt) oder durch psychiatrische Krankheitshilder wie
Demenz und Delir beeintrachtigt sein.

1.4.3 Sozialer Aspekt der Lebensqualitat

Soziale Gesichtspunkte umfassen den Einfluf? auf die Lebensqualitét von auf3en und das
Netzwerk der sozialen Unterstitzung. Dies sind Liebesbeziehungen, Familie,
Freundinnen und Freunde, Bekannte, Kolleginnen und Kollegen. In der Onkologie
gehort zum sozialen Wohlergehen auch der Einflul3 der Krebserkrankung auf die
eigenen sozialen Rollen. So kdnnen soziale Funktionen in Familie und Freundeskreis
eventuell nicht aufrecht erhalten werden. Das weitere Austiben des Berufs kann in Frage
stehen, mit entsprechend drohenden soziodkonomischen Folgen, so dal3 der finanzielle
Aspekt in diese Kategorie gehort (Calman, 1987).

Zufriedenheit mit der Sexualitdt oder Storungen des Sexuallebens gehtren ebenfalls
zum sozialen Aspekt der Lebensqualitét (Lorenz, 1996).



Theorie 15

1.4.4 Spiritueller Aspekt der Lebensqualitat

Das spirituelle Wohlergehen ist beeinfluf3t durch die personliche Ansicht der Bedeutung
der Krebserkrankung, den Grad des Leidens und den religitsen Glauben selbst. Diese
Komponente ist die am wenigsten untersuchte, obwohl sie fur viele Menschen, die an
Krebs erkrankt sind, relevant ist und im klinischen Alltag mitbedacht werden sollte.
AulRer bei Ferrel findet diese Dimension Erwdhnung bei Coleman (1995), wahrend
Hartmann (1992) schreibt: ,Ein spiritueller Bereich, namlich Lebensentwirfe und —
erwartungen, ldeale und personliche Stile im Horizont von Sinnfragen, bleibt
ausgeschlossen®. Und Gough (1994) stellt fest, dal3 es trotz der Zugehdrigkeit von
Spiritualitét zu den Inhalten der Lebensqualitét so gut wie keinen Fragebogen gibt, der
diese Dimension erfalit.

1.5 Messung der Lebensqualitét
1.5.1 Snnhaftigkeit der Messung

Die Notwendigkeit zur Messung der Lebensgualité ergibt sich in Ermangelung
alternativer Maoglichkeiten, eine vergleichbare Aussage Uber die Befindlichkeit von
Patientinnen und Patienten zu treffen. Von demographischen Daten oder per
Fremdeinschétzung durch Expertinnen und Experten kann nicht auf die tatsachliche
subjektive Lebensqualitét der Patientinnen geschlossen werden. Es ist auch nicht
moglich, anhand der medizinischen Befunde einen Rickschluld auf die Lebensqualitét
der Betroffenen zu ziehen. ,Befunde und Befindlichkeiten sind nicht deckungsgleich®,
wie Hartmann (1992) pragnant formuliert. In der Literatur herrscht Einigkeit dariber,
dald die Bewertung durch die Betroffenen selbst immer der Einschézung durch
klinisches Personal vorzuziehen ist (Ganz, 1990, Slevin, 1988, Kahn, 1992). Der Grund
dafiir ist die Tatsache, dal3 Beurteilungen durch Arztinnen und Arzte oft betrachtlich
vom subjektiven Wohlbefinden der Patientinnen und Patienten abweichen (Lorenz,
1996, Osoba, 1991) (sehe Kapitel 1.7 Uber die relativ hohe subjektive Lebensqualitét
bel Tumorpatientinnen und -patienten).

Bei der Messung der Lebensqualitét geht es um die Darstellung von ,,weichen Daten®,
dem subjektiven (Un-) Wohlbefinden, im Gegensatz zu den im klinischen Alltag gut
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dokumentierten und gut dokumentierbaren ,harten Daten”. Das sind Ergebnisse
korperlicher Untersuchungen, Laborwerte und Befunde bildgebender Verfahren.
Retrospektiv gehoren auch die Parameter Uberlebenszeit und Todesrate dazu (Koller,
1994, Troidl, 1989, Wood-Dauphinee, 1991). Auf der Konsensus-Tagung uUber die
Erfassung von Lebensgualitdt in der Onkologie wird jedoch festgehalten, dal3
Messungen der Lebensqualitét nicht individuelle Gesprache im Rahmen der Beziehung
zwischen Arztin oder Arzt und Patientin oder Patient ersetzen kénnen (Schwarz, 1991).

Die Sinnhaftigkeit der Messung der Lebensgualitét in der Medizin kann in zwel
Bereiche aufgeteilt werden: Die klinische Forschung und die Verbesserung der

Versorgung von Patientinnen und Patienten.

1.5.2 Messung der Lebensqualitat in der Forschung

In der klinischen Forschung ist die Messung der Lebensqualitét zu einem wichtigen
Bestandteil geworden. Dies trifft insbesondere fur die Onkologie zu. So kann das
,outcome® (Ergebnis) verschiedener Therapien jetzt zusdtzlich anhand der
Lebensgualitét gemessen und Behandlungen evaluiert werden. Die Effekte
diagnostischer und therapeutischer Handlungen werden so vergleichbar (Koller, 1995,
Fallowfield, 1993).

In der Forschung zur operativen Therapie des Mammakarzinoms werden z.B. die
brusterhaltende Therapie und die Amputation der Brust inzwischen als medizinisch
gleichwertige Optionen angesehen (Fisher, 1985). Hier kann die Lebensqualitét als ein
zusétzlicher Faktor der Bewertung hinzugezogen werden (siehe Kapitel 2.9.1). Wenn
das physische Wohlergehen nicht von der Art der Behandlung abhangig ist, kann die
Therapie angeboten werden, die voraussichtlich das geringste psychische Problem
verursacht (Leinster, 1989).

1.5.3 Lebensgualitat als Outcome-Indikator im klinischen Alltag

Es ist eine Forderung der 90er Jahre, Lebensqualitdtsmessung in den klinischen Alltag
zu integrieren. Der Hintergrund besteht in einem Wertewandel in Medizin und
Gesellschaft, wie er von Koller (1995) beschrieben wird. Dadurch ergeben sich
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Anderungen im &rztlichen Selbstverstandnis: Das technisch Machbare mul gegeniiber
dem medizinisch Sinnvollen kritisch Uberdacht werden. Die Patientinnen und Patienten
wollen als mundig akzeptiert werden und bei Therapieentscheidungen mitreden konnen.
Gerade vor diesem Hintergrund mul3 die Beachtung der Lebensqualitét in der Klinik
gefordert werden. Allerdings wird die Messung nur gewinnbringend sein, wenn
Lebensqualitét als diagnostische Grofde ernst genommen wird und herkémmliche
Therapie- und Nachsorgekonzepte gegebenenfalls Uiberdacht werden.

Analog zu diesem Wertewandel, hat es in der Auswahl der Mefdinstrumente des
Behandlungsverlaufs (Outcome Indikatoren) eine Erganzung der traditionellen,
mechanistischen, objektiven Kriterien wie beispielsweise Mortalitét, Rezidiv- und
Komplikationsrate durch zusétzliches Erfassen von hermeneutischen oder subjektiven
Kritererien (z.B. emotionale Gesundheit, soziale Interaktionen und Ausmald der
Behinderung) gegeben (Lorenz, 1998). Im "Drel Komponenten Modell" (Koller, 2002,
Lorenz, 2002) wird in der Zusammenschau der mechanistischen und hermeneutischen
Endpunkte als dritter Teil die klinische Relevanz der beiden ersten Komponenten
beurteilt. Die Frage lautet, welcher der erhobenen Endpunkte in einer bestimmten
Situation der "wichtigste" ist. Sie kann nicht pauschal beantwortet werden und es
konnen Differenzen in der Einschétzung der Arztinnen und Arzte (die beispielsweise

ein Langzeit - Ziel im Auge haben) und der Patientinnen und Patienten auftreten.

Es besteht die Vorstellung, dal3 die Messung der Lebensqualitét fur die Versorgung von
Patientinnen und Patienten in der Klinik eine konkrete Hilfe sein kann, wenn dadurch
transparent wird, wer z.B. welitere I nformationen oder wer psychosoziale Interventionen
benotigt (Fallowfield, 1993; Ganz, 1990). Diese Vorgselung wird derzeit in Studien
geprift. Albert (2002) und Kopp (2000) beschreiben, wie fur die Ubertragung des
Konzepts Lebensqualitét in die Praxis, diese zundchst fur die Klinikerinnen und
Kliniker verstandlich und verwertbar gemacht werden mui3. Um die Lebensqualitét as
Zielkriterium des Behandlungsverlaufs (Outcome Indikator) aufzunehmen, wird die
Veranschaulichung der Lebensqualitdt anhand von sog. Lebensgualitét-Profilen
durchgefiihrt. Anhand der Profile kdnnen die in der Nachsorge Tétigen erkennen, in
welchen Bereichen individuelle Defizite bestehen und mit gezielten Therapie- und
Beratungsangeboten darauf eingehen. Albert (2002) beschreibt, wie die Lebensqualitéts-
Profile fur die Behandelnden neue Erkenntnisse erbringen und die Einschétzung der
Befindlichkeit der Patientinnen und Patienten verbessern.
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Der 6konomische Aspekt soll dabei nicht auf3er Acht gelassen werden. So weist Koller
(1996) darauf hin, dald3 durch Mal3nahmen zur Verbesserung der Lebensqualitét z.B.
unndtige und belastende Zusatzuntersuchungen vermieden werden konnen. Auch
Aaronson (1991) betont die 6konomische Bedeutung der Lebensqualitétsmessung als
eine Mdoglichkeit, Entscheidungsfindungen zu unterstiitzen, wobei gleichzeitig betont
wird, dal3 die Lebensqualitdtsmessung keinesfalls Uberbewertet werden, eine &rztliche
Entscheidung singulér bestimmen oder gar ein arztliches Gesprach ersetzen darf. Koller
(1994) beschreibt, dal’3 eine Messung der Lebensqualitét vielmehr den , Gesamteindruck
abrunden* soll und den zentralen Aspekt &rztlichen Handelns quantifizieren soll: das
Wohlbefinden der Patientinnen und Patienten. Besondere Aufmerksamkeit wird eine
L ebensqualitétsmessung dann erregen, wenn sie stark vom &rztlichen Eindruck abweicht
oder wenn sehr niedrige Werte vorliegen. Die Feldstudie, in deren Rahmen diese Arbeit
entsteht, macht deutlich, dal3 Lebensqualitdtsmessung in der klinischen Routine
machbar ist (Lorenz, 1996).

Die Schwéachen der Messung von Lebensqualitét liegen in mangelnder Compliance der
Patientinnen und Patienten, mangelnder Reproduzierbarkeit der Daten und mangelnder
Ubereinkunft tiber die Gewichtung einzelner Komponenten der Lebensqualitét (Gough,
1994). Des weiteren ist die Implementierung der Lebensqualitdtss Messung in den
klinischen Alltag dadurch erschwert, dal3 den Arztinnen und Arzten tiblicherweise eine
Ausbildung in der Konzeption und Messung von Lebensqualitét fehlt. Auf3erdem ist
nicht klar, wie auf der Basis von Lebensqualitdtss Informationen
Therapieentscheidungen geféllt werden sollen (Koller, 2002).

1.5.4 Mefdinstrumente

Es gibt eine Vielzahl von FragebGgen, die die Lebensqualitét erfassen. Zumeist handelt
es sich um einen Fragenkatalog, dem auf einer linearen Analogskala oder anhand
vorgegebener Antwortkategorien geantwortet wird. Dabei ist noch nicht klar, welche
der beiden Moglichkeiten die bessere ist (Gough, 1994). Die Fragebdgen decken in der
Regel die drei Dimensionen physisches, psychisches und soziales Wohlbefinden ab,
wobei Ublicherweise die meisten Fragen zu physischen Faktoren gestellt werden.
Waéhrend in Europa und Kanada dieses sogenannte ,,multidimensionale Konzept*
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favorisiert wird, sind in den USA héufig auch einzelne Doménen der Lebensqualitét
Fokus einer Studie (Aaronson, 1991, Schwarz, 1991, Jenkins, 1992).

Auf den hier verwandten Fragebogen der European Organisation for Research on
Treatment of Cancer (EORTC — QLQ C30) wird in Kapitel 7.3 des Teils Material und

Methoden genauer eingegangen.

1.6 Lebensqualitat bel Krebskranken
1.6.1 Die Krebserkrankung — ein extrem belastendes Ereignis

Eine Krebserkrankung ist ein Iebensbedrohendes Ereignis. Sie ist eine Krankheit, die
zumeist mit einer radikalen chirurgischen Behandlung verbunden ist, eine grofl3e
Ungewif3heit mit sich bringt und einen situativen Kontrollverlust auslosen kann. Sie
konfrontiert mit dem Tod und ist haufig mit lebenslanger Angst vor einem Rezidiv
verbunden. Dazu kommen eventuelle korperliche Beeintréchtigungen, die zu einer
eingeschrankten Aktivitét und Storungen bei der Ausiibung der sozialen Rollen fihren
konnen. Dies alles tragt zur Belastung bel, die durch die Erkrankung verursacht wird
(Remie, 1997, Heinrich, 1987, Deadman, 1989).

Fallowfield (1987) beschreibt die kulturelle ,Erlaubnis’, nach der Diagnose von
Brustkrebs eine Zeit lang zu leiden, dann wird jedoch wieder normales Funktionieren
erwartet:

»Wir sind kulturell so konditioniert, dal3 wir eine gewisse stoische Haltung erwarten
beztglich korperlichem und emotionalem Schmerz. Die Rolle, krank zu sein, ist legitim
wahrend des Krankenhausaufenthalts. Nach einem Jahr ohne korperliche Probleme wird
von der Patientin, die brusterhaltend operiert worden ist, jedoch erwartet, dal3 sie wieder
normal funktioniert. Eine Mastektomie ist hingegen ein emotionales Trauma, aber die
“flache Brustwand™ ermdglicht auch, langer die Krankenrolle innezuhaben. Einen
“kleinen Knoten” wegoperiert zu bekommen, ist dagegen eher trivial. Die Patientin
sollte dankbar sein, ihre Brust behalten zu haben, und schnell zum normalen

Funktionieren zurtickkehren® .

Die Lebensgualitét von Krebskranken umfaldt unterschiedliche Bereiche und bedarf
einer weiteren Aufteilung. Im Folgenden soll das Augenmerk insbesondere auf den
psychischen Aspekt der Lebensqualitédt gerichtet werden, da diese Komponente in dieser
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Arbeit im Mittelpunkt des Interesses steht. Zunéchst wird jedoch auf den Schmerz als
einen Aspekt der korperlichen Lebensqualitét eingegangen. Aul3erdem wird der Stand
der Lebensqualitétsforschung einiger sozialer Komponenten vorgestellt. Der in Kapitel
1.4.4 beschriebene spirituelle Aspekt der Lebensqualitdt wird nicht speziell
berticksichtigt. Wie bereits erwahnt, findet er in der Messung der Lebensqualitét

Krebskranker extrem selten Beachtung.

1.6.2 Korperlicher Aspekt der Lebensqualitat bei Krebskranken
1.6.2.1 Schmerz

Im Rahmen von Krebserkrankung spielen Schmerzen eine besondere Rolle. Obwohl sie
insbesondere in fortgeschrittenen Tumorstadien haufig auftreten, werden sie im
klinischen Alltag immer noch vernachlassigt. Vielfach besteht die Meinung, man konne
den Schmerzen therapeutisch nicht beikommen oder auch das Vorurteil, die verfligbaren
Medikamente hétten ein zu grof3es Abhangigkeitspotential. Nicht zuletzt durch die
Hospizbewegung, in der Schmerz besondere Beachtung findet und Leitlinien fir ein
Schmerzmanagement erarbeitet werden, verbessert sich jetzt die Situation. Die WHO
geht davon aus, dai3 bel korrekter Schmerzmedikation eine Kontrolle des Schmerzes in
90% der Félle erreicht werden kann (Kane, 1985, WHO, 1986).

Man kann davon ausgehen, dal3 zwischen 20% und 75% der Krebskranken unter
Schmerzen leiden, bei fortgeschrittenen Krankheitsstadien sind es zwischen 70% und
90%. Ein Grofdteil der Betroffenen gibt zwei oder mehr unterschiedliche Arten von
Schmerz  an. Aulerdem konnen andere Schmerzursachen wie rheumatische
Erkrankungen oder Wirbelsdulen-Syndrome hinzukommen (Bonica, 1990, Strang,
1990, WHO, 1986).

1.6.3 Psychische Aspekte der Lebensqualitét bel Krebskranken

Die psychischen Beeintrdchtigungen der Patientinnen und Patienten kénnen in der
Intensitét sehr stark variieren. Die Spanne reicht von moderatem Kummer bis hin zu
schwerwiegender Psychopathologie. Die meisten Beeintrachtigungen scheinen
vorubergehender Natur zu sein. Einige der Erkrankten bendtigen jedoch professionelle
Hilfe (Wolberg, 1989, Tope, 1993).
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Trotz der Beschreibung mdglicher psychischer, somatischer und sozialer Folgen einer
Tumorerkrankung (siehe Kapitel 1.6.1.) ist die Lebensqualitét von einigen Patientinnen
und Patienten selbst unter Chemotherapie oder Radiatio vergleichbar mit der der
Allgemeinbevilkerung (Heinrich, 1987, Rodrigue, 1994, Rijken, 1995).

1.6.3.1 Negativer Affekt

Das subjektive emotionale Erleben wird von zwel Faktoren bestimmt: einem positiven
Affekt und einem negativen Affekt. Beide konnen als ,states’, also kurzzeitige
Stimmungsfluktuationen oder ,traits* , d.h. Unterschiede im Affekt die Uber eine
langere Zeit bestehen, auftreten.

Der negative Affekt beschreibt die Dimensionen der subjektiven Sorgen, schlechter
Stimmung und des niedrigen Selbstwerts; so lassen sich Depressionen, Angst und
andere Stérungen des psychischen Befindens zusammenfassen. Personen mit hohem
negativem Affekt neigen dazu, chronisch unzufrieden zu sein, beobachten sich viel
selbst, sind auf Milerfolge bezogen und fokussieren sehr auf die negative Seite ihrer
selbst, anderer und der Welt. Auch fir das Wahrnehmen des eigenen Korpers spielt der
negative Affekt eine grol3e Rolle. Da der negative Affekt eine grol3e Belastung fur
Patientinnen und Patienten darstellen kann, sollte seine Beachtung und Bearbeitung ein
therapeutisches Ziel von Nachsorgeprogrammen bei Krebs sein (Koller, 1996).

Durch die Linderung des negativen Affekts mit psychotherapeutischen und
psychopharmakologischen Mitteln kann die Lebensqualitédt der Tumorpatientinnen und
—patienten verbessert werden (Moorey, 1991). Des weiteren wird auf eine signifikante
Reduktion des negativen Affekts sowie eine bessere Kontrolle Gber Nebenwirkungen
von Krebstherapien durch Entspannungsverfahren hingewiesen. Neben dem Autogenen
Training wird insbesondere die Progressive Muskelrelaxation nach Jacobsen (PMR), bei
der Muskelgruppen abwechselnd angespannt und entspannt werden, haufig bei
Krebspatientinnen und —patienten eingesetzt. Am wirkungsvollsten ist sie, wenn sie
madglichst frih erlernt, zu Hause geltibt und dann in stressvollen Situationen eingesetzt
werden kann (Burish, 1987, Carey, 1987).
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1.6.3.2 Depressionen

Wenn es um die Diagnostik von Depressionen bei Krebspatientinnen und —patienten
geht, ist es sehr schwierig, eindeutige Kriterien zu formulieren und die Grenze zu ziehen
zwischen ,normaler® Trauerreaktion, also der Depression als Ubliche und héufige
Reaktion auf Krebs allgemein und Brustkrebs im Speziellen (Meyerowitz, 1980) und
»abnormer* klinischer Depression. Zur Hilfe wird haufig das DSM 111 R oder DSM 1V
R bzw. die Klassifikation ICD 9 oder 10 zugrunde gelegt (Bukberg, 1984). Diese
Einteilungen werden jedoch meistens in Psychiatrie oder Forschung verwandt und
werden auf onkologischen Stationen und in der Lebensqualitétsforschung eher selten
benutzt. Im Rahmen dieser Studie wird der EORTC Bogen verwandt. Die Depressivitét
wird anhand der Fragen ,Haben sie sich Sorgen gemacht? und ,Waren sie
niedergeschlagen?* gemessen. Im Allgemeinen wird zwischen der ,,Major Depression®,
d.h. einer schwerwiegenden Depressivitdt und der depressiven Verstimmung mit mehr

voribergehendem Charakter (,Minor Depression”) unterschieden (Tope, 1993).

Die Symptometik &hnelt sich jedoch bei beiden Formen. So werden die
Hoffnungslosigkeit und Hilflosigkeit, Wertlosigkeit, das haufige Weinen,
Schuldgefiihle aufgrund von friherem Verhalten (z.B. Zigarettenrauchen), Suizidalitét,
Angst und sozialer Riickzug beschrieben. Hinzu kommen korperliche bzw. vegetative
Symptome wie Fatigue, Appetitverlust, Anorexie, gastrointestinale Symptome,
Schlaflosigkeit oder Hypersommnia. Diese Symptome sowie ein gemindertes Interesse
an sexueller Aktivitdt sind jedoch bei vielen Krebspatientinnen und —patienten
vorhanden, auch ohne eine Depression im eigentlichen Sinne. Andrerseits kann es
vorkommen, dal} die Diagnose der Depression allein anhand der korperlichen
Symptome gestellt wird und von Stimmungsstorungen wenig oder Uberhaupt nicht
berichtet wird (Tope, 1993, Bukberg, 1984).

Waéhrend die Préavalenz von Depressionen in der Allgemeinbevdlkerung zwischen 3% —
4% bei Mannern und bis zu 8% bei Frauen liegt (Ziegler, 1986) und das Vorhandensein
depressiver Symptome mit einem Vorkommen bei 9% — 20% der Bevolkerung
beschrieben wird (Bukberg, 1984), wird fur Patientinnen und Peatienten, die an Krebs
erkrankt sind, eine Prévalenz von zwischen 13% und 42% fir die Major Depression
angegeben (Evans, 1986, Bukberg, 1984, Derogatis, 1983). Zwischen 14% und 53% der
Tumorpatientinnen und —patienten leiden an der Minor Depression bzw. an depressiven
Symptomen (Ziegler, 1986, Evans, 1986, Bukberg, 1984, Craig, 1974, Petty, 1981).
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Man kann also davon ausgehen, dal3 Tumorpatientinnen und —patienten deutlich

héufiger von depressiver Symptomatik betroffen sind als der Rest der Bevolkerung.

Ziegler (1986) untersucht 177 ambulante und stationére Patientinnen und Patienten, die
an malignen Tumoren erkrankt sind. Sie stellt fest, dal3 die Hélfte der untersuchten
Personen nicht unter psychischen Problemen leiden und eine psychologische Betreuung
fur jeden Krebskranken nicht erforderlich scheint. Im Umkehrschlufd heif3t das, dal3 die
Hélfte der Erkrankten unter psychischen Problemen leidet - somit stellt sich die Frage,
ob die Praxis der derzeitigen Behandlungskonzepte dieser Tatsache gerecht wird.

Haufig werden die Symptome — von Patientinnen und Patienten ebenso wie vom
arztlichen Personal — allein der Tumorerkrankung selbst oder deren Behandlung
zugeschrieben, und psychotherapeutische oder psychopharmakologische Interventionen
unterbleiben (Tope, 1993). Auch Evans (1988) und Derogatis (1979) beschreiben
ungenlgende antidepressive Behandlungen, wobel Evans in einer (unkontrollierten)
Pilotstudie auf die Verbesserung der gesamten psychosozialen Anpassung nach
antidepressiver Behandlung hinweist.

Neben der Uberweisung zu klinischen Psychologinnen und Psychologen, entlastenden
Gesprachen, Angst Management Trainings und supportiven Mal3nahmen, wird auch auf
das relativ gute Ansprechen auf sedierende Antidepressiva (Doxepin, Amitryptilin)
hingewiesen. Diese Medikamente konnen zudem die Wirkung von Analgetika
potenzieren, was beim Auftreten von Tumorschmerzen von grofiem Vortell sein kann
(Ziegler, 1986, Costa, 1985). Welche Art der Behandlung im Einzelfall in Frage kommt,

muf} natUrlich in Zusammenarbeit mit den Erkrankten entschieden werden.

1.6.3.3 Angst

Eine Tumorerkrankung bringt spezielle Sorgen mit sich. Mégliche Themen sind Angst
vor dem Tod, Angst vor Schmerzen und Metastasen, Veranderungen des Korperbildes,
Ungewif3heit Uber die Erkrankung selbst und deren Therapie, sich verandernde oder
auflosende Beziehungen. Besonders kritisch ist die Zeit vor und nach der
Diagnosestellung. Hier kénnen diese Angste tberhand nehmen und Patientinnen und
Patienten sorgen sich um die Vielzahl der Lebensbereiche, die von der Krankheit

beeinfluf3t werden konnen. Die Betroffenen sind angespannt, kdnnen nicht oder schlecht
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schlafen und denken den ganzen Tag uber die Erkrankung nach. Wie bei depressiven
Symptomen muf3 auch hier zwischen einer voribergehenden reaktiven Angststérung
und der schweren Angststérung, die in etwa 4% der Félle auftritt, unterschieden werden.
Oft handelt es sich auch um vorbestehende Angstzustdnde, die durch Erkrankung,
Diagnose und Behandlung verschlimmert werden oder ein Ausmald der
Dekompensation erreichen (Fallowfield, 1987, Holland, 1989, Tope, 1993).

In einigen Veroffentlichungen wird die vermehrte Angst bei Tumorkranken
beschrieben: Ziegler (1986) berichtet davon, dald 29% — 41% der 177 untersuchten
ambulanten und stationdren Patientinnen und Patienten unter Angsten leiden (im
Vergleich: bis zu 10% in der Allgemeinbevdlkerung), die mit der Dauer der Erkrankung
noch zunehmen. Bel Beendigung der Chemotherapie werden besonders hohe
Angstwerte erreicht, da zu diesem Zeitpunkt die Angste vor dem Wiederauftreten des
Tumors besonders préasent sind (Tope, 1993).

Eine milde Angstsymptomatik kann durch gute Aufkl&rung verbessert werden.
Fallowfield (1987) untersucht Patientinnen mit Brustkrebs, die brusterhaltend operiert
werden. 50% der Patientinnen, die sich schlecht aufgeklart fiihlen, sind nach einem Jahr
noch angstlich, verglichen mit 14% Patientinnen mit Angstsymptomatik in der Gruppe
der Frauen, die sich gut aufgeklart fihlen. Allerdings sind angstliche Patientinnen nach
Fallowfield weniger zufrieden mit der Information, die sie bekommen.

Zwar bendtigen nicht alle Patientinnen und Patienten beziglich der Angst eine
Psychotherapie oder andere therapeutische I nterventionen, es hat sich aber gezeigt, dal3
Entspannungsverfahren, kognitive Therapie oder andere psychotherapeutische
Verfahren hilfreich sein konnen (Tarrier, 1983, Lyles, 1979, Fallowfield, 1987, Bridge,
1988).

1.6.3.4 Schlafstérungen

Ein grol3er Teil der Bevolkerung leidet unter Schlafstorungen. Man geht von 19-46%
aus, 13% davon leiden unter mittleren bis schweren Schlafschwierigkeiten
(Hochstrasser, 1993).

Die Auswirkungen von Schlaflosigkeit auf die Tagesbefindlichkeit ist massiv und der
Leidensdruck der Betroffenen entsprechend hoch. Die Wechselwirkung zwischen
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korperlichen Symptomen und Schlaflosigkeit ist evident. So raubt beispielsweise eine
unzureichende Schmerztherapie Schlaf. Unumstritten ist ebenfalls die Assoziation
zwischen dem Symptom ,Schlafstorung® und Depressivitdt und Angstlichkeit
(Haldemann, 1995). Bei Patientinnen und Patienten mit Depression steht fast immer die
Klage Uber den gestorten Nachtschlaf im Vordergrund. Frauen sind stérker betroffen als
Manner und Schlafprobleme treten mit zunehmendem Lebensalter vermehrt auf (Krebs-
Roubicek, 1994). Dies zeigt, dal3 Patientinnen mit Mammakarzinom aufgrund ihres
Lebensalters, ihres Geschlechts und der Tatsache, da3 Angste und Depressionen im
Rahmen der Erkrankung haufiger auftreten konnen, als geradezu ,prédisponiert® fir

Schlafstérungen zu betrachten sind.

Die Literatur zum Thema Schlafstorungen bei Krebskranken ist jedoch spérlich. Eswird
im allgemeinen davon ausgegangen, dal3 bei Tumorpatientinnen und —patienten
Schlaflosigkeit haufig vorkommt.

Es ist davon auszugehen, da3 wahrend des Klinikaufenthaltes und auch in der
Nachsorge ein hoher Gebrauch von Medikamenten (teilweise mit nicht unerheblichem
Abhangigkeitspotential) gemacht wird. Hierzu finden sich jedoch keine Daten in der
Literatur. Dem Schlaf als Grenzbereich zwischen Korper und Seele scheint bislang sehr

wenig Beachtung zuzukommen.

1.6.4 Sozialer Aspekt der Lebensqualitat von Krebskranken

In diesem Teilbereich geht es vor allem um die personlichen Beziehungen und die

soziale Unterstiitzung.

Uber die grolke Bedeutung des sozialen Umfelds besteht Einigkeit. Unterstiitzung durch
Partnerinnen und Partner, Familienmitglieder und den Freundeskreis wirkt sich positiv
auf die Lebensqualitdt aus. Allerdings kann es auch passieren, dal3 die Erkrankten vom
Umfeld in eine Opferrolle gedrangt werden. Mit Krebs konfrontiert zu sein, fihrt auch
bei den Angehdrigen zu Angst und Aversion. So kann eine Ambivalenz entstehen und
der Kontakt oder das Gespréach Uber die Krankheit werden vermieden. Dies kann dazu
fuhren, dal3 sich die Patientinnen und Patienten von ihren engsten Bezugspersonen
zurtickgewiesen und ausgestof3en flihlen (Wortman, 1979).
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Heinrich (1987) vergleicht 25 Patientinnen und Patienten, die an Krebs erkrankt sind,
mit einer Gruppe von 32 Gesunden. Die Zeit, die die Erkrankten mit ihren (Ehe-)
Partnerinnen oder -partnern und allein verbringen, erhodht sich, die Qualitat der
Beziehungen scheint nicht unter der Krankheit oder dem hoheren Anteil der zu Hause
verbrachten Zeit zu leiden. Insgesamt bleiben die Patientinnen und Patienten zufrieden
in den Partnerschaften, trotz der Probleme, die durch Krebs auftreten. In dieser Studie
wird beschrieben, dal3 23 der betroffenen 25 Personen aufhtren zu arbeiten. Weitere
Zahlen beziglich Arbeitsunfahigkeiten und Berentungen lassen sich nicht finden.

1.7 Selbst- und Fremdeinschatzung der L ebensqualitét

In der Literatur gibt es einige Hinweise fir ein deutliches Abweichen der Lebensqualitét
in Selbsteinschétzung durch die Patientinnen und Patienten im Vergleich zur
Fremdeinschéatzung durch andere. Lorenz (1996) erkléart dies mit einer unterschiedlichen
Auffassung von Gesundheit in den beiden Gruppen. Auch Groll (1991) zeigt, wie
Karzinompatientinnen und —patienten sich selbst als aktiver und weniger depressiv
einschdtzen als eine Vergleichsgruppe von ,gesunden Personen (Patientinnen und
Patienten mit leichten Krankheitssymptomen). Maoglicherweise gibt es bei
Karzinompatientinnen und -patienten einen Wertewandel beziglich  der
L ebenszufriedenheit.

AuRerdem schitzen Arztinnen und Arzte, Pflegepersonal und Angehorige die
Lebensqualitét des oder der Betroffenen meistens niedriger ein als diese selbst. Das
gesamte medizinische wie private Umfeld hat — zuwellen stérker als die Betroffenen
selbst - den Eindruck, daf3 die Krebskranken eine Menge krankheitsbezogenen Stref
durchmachen (Breetveld, 1991, Faller, 1995). Fir diese Phanomene gibt es einige
Erklarungsansétze:

Heinrich (1987) erklart die relativ hohe Lebensqualitdt von Krebskranken mit der
enormen menschlichen Fahigkeit, sich an neue Umsténde anzupassen. Remie (1997)
beschreibt ein Erkl&rungsmodell, welches von ihm als ,,Response Shift* (wortlich:
Wechsel der Reaktion) bezeichnet wird, um zu erkléren, warum es Patientinnen und
Patienten mit gutartigen Tumoren héufig schlechter geht als denen mit malignem
Befund: Die eigenen Normen verdndern sich mit der Zeit oder nach einschneidenden
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Erlebnissen wie z.B. nach dem Auftreten einer schweren Krankheit. So kann zum
Beispiel das Leben an sich eine hohere Wertschétzung bekommen oder etwas, das
vorher kaum zu ertragen erschien, wie zum Beispiel eine invasive medizinische
MaRnahme, kann nun etwas sein, das als notwendiges Ubel angesehen wird. So folgt

aus einer neuen Situation stets eine aktuelle Bewertung.

Das Phanomen des ,,Underreporting* (wartlich: wenig berichten) ist ein weiterer Ansatz
zur Erklarung einer fur das Umfeld oft erstaunlich hohen Lebensgualitét: Unter
Underreporting ist zu verstehen, dal3 Patientinnen und Patienten weniger Uber physische
und psychische Beschwerden klagen als aufgrund des klinischen Befundes zu erwarten
ist. Underreporting kann als eine Adaptionsstrategie verstanden werden, mit einem
grof3en negativen Stressor klarzukommen. Es ist eine Art der Verneinung der Realitét,
um so dem betrachtlichen Ausmal? der Situation zu entgehen (Remie, 1997).
Underreporting ist haufiger bei selbst zu beantwortenden Fragebdgen zu beobachten.
Semistrukturierte Interviews machen hingegen meistens psychischen Stref3 und Klagen
Uber die Gesundheit deutlich. Polinsky (1994) sieht das Underreporting aus diesem
Grund auch als methodisches Problem an. Das Overreporting ist das Gegentell. Hier
leiden die Erkrankten sehr unter korperlichen und seelischen Beeintréchtigungen,
wahrend der ,,objektive” Befund oder die Prognose als recht gut bewertet werden. Auch
das Overreporting kommt bei Tumorpatientinnen und —patienten vor (Koller, 1998).
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2 Brustkrebs

2.1 Epidemiologie

Das Mammakarzinom stellt in Deutschland die héaufigste Krebserkrankung bei Frauen
dar. Es kommt bei Frauen haufiger vor als das Bronchialkarzinom bei Mannern. Es ist
besonders haufig bei weillen Frauen in den USA, in England, Skandinavien und
Deutschland. Selten ist es dagegen in Japan, den romanischen Landern und Stidamerika
(Martius, 1996). In der Bundesrepublik Deutschland erkranken derzeit jéhrlich nahezu
46.000 Frauen an Brustkrebs. Die I nzidenz nahm wéhrend der letzten 30 Jahre stetig zu.
Die Mortalitét blieb weitgehend konstant (Arbeitsgemeinschaft Bevolkerungsbezogener
Krebsregister in Deutschland, 1999). Erst zum Ende der 90er Jahre des 20. Jahrhunderts
ist in den USA, England und in Schweden ein leichter Riickgang der Inzidenz und
Mortaitét zu verzeichnen. Das durchschnittliche Erkrankungsalter wird in der Literatur
zwischen 56 und 63,5 Jahren angegeben, mit einem ersten Haufigkeitsgipfel zwischen
dem 40. und dem 45. Lebengahr (pramenopausal) und einem zweiten nach der
Menopause (postmenopausaler Typ). Die 5-Jahres-Uberlebensrate betragt heute etwa
73%. (Arbeitsgemeinschaft Bevolkerungsbezogener Krebsregister in Deutschland,
1999, Schmidt, 1994, Butler, 1976, Berl, 1995, Chu, 1997, Thomas, 1996).

2.2 Atiologie und Risikofaktoren

Man geht heute davon aus, daR endokrine Faktoren in der Atiologie des
Mammakarzinoms eine Rolle spielen. Dafir sprechen u.a das geringere
Erkrankungsrisiko bei Frauen mit einer Erstschwangerschaft vor dem 20. Lebensjahr,
bei Frauen mit vielen Kindern und langer Laktationszeit sowie bei Frauen, deren
Ovarialfunktion vorzeitig operativ oder medikamentts ausgeschaltet wurde.

Entsprechend gelten als Risikofektoren: frihe Menarche, spde Menopause,
Kinderlosigkeit, die frihe Exposition mit ionisierten Strahlen, eventuell auch
Ubergewicht und Alkoholkonsum, des weiteren atypische lobulare oder duktulére
Hyperplasien und benigne Brusterkrankungen (King, 1993, Anderson, 1992, Page,
1990, Kelsey, 1988). Miller (1988) benennt das Alter als den wichtigsten Risikofaktor.
Ob eine Ostrogentherapie die Manifestation von Mammakarzinomen beeinflussen kann,
ist nach wie vor umstritten. Weitere bekannte Risikofaktoren fur die Entstehung von
Brustkrebs sind eine vorangegangene karzinomatdse Entartung der anderen Brust oder
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eine Brustkrebserkrankung der Mutter, Schwester oder einer Tochter, die zum Zeitpunkt
der Erkrankung unter 40 Jahre alt war. In so einem Fall ist das Risiko, an Brustkrebs zu
erkranken, auf das Doppelte erhoht (Martius, 1996, Kelsey, 1988).

Man geht also heute davon aus, daf? genetische Faktoren in der Atiologie des Brustkrebs
eine Rolle spielen. Verantwortlich gemacht werden fir einen Teil der pramenopausal
auftretenden Mammakarzinome die Gene BRCA 1 und BRCA 2. Es handelt sich um
einen kleinen Tell der Falle, der sich durch die Familienvorgeschichte erklaren l&ft.
Besonders hoch ist das Risiko, wenn entweder eine nahe Verwandte betroffen ist oder
eine besonders junge Verwandte pramenopausal erkrankt ist (Chang-Claude, 1994,
Casey, 1997).

2.3 Attributionen der betroffenen Frauen

Im Kontrast zur medizinischen Atiologie des Mammakarzinoms gibt es auch
Untersuchungen, welchen Umstanden die betroffenen Frauen selbst die
Brustkrebserkrankung zuschreiben. Diese Attributionen entstehen aus dem Bedirfnis
nach Kausalitéten, aus der Suche nach Verantwortung.

Taylor (1984) untersucht 78 Patientinnen und stellt fest, dal3 95% der Befragten solche
Zuschreibungen machen. An erster Stelle steht Stref3, gefolgt von spezifischen
Karzinogenen und Vererbung. AuflRerdem wird das Verschulden im Schicksal, der
Umgebung, einer anderen Person oder bei sich selbst gesucht. Bei Muthney (1986) gibt
neben diesen Grinden ein grol3er Tell der Befragten die erbliche Belastung oder
entzindliche und mechanische Ursachen an. In einer Studie von Riehl-Emde (1989)
wird als wichtigste Krankheitsursache die Umweltverschmutzung angesehen. Die
Korrelation dieser Zuschreibung mit einer depressiven Krankheitsverarbeitung ist hoch.
Auch bei den haufig als Grund genannten seelischen Problemen ist ein depressiver
Verarbeitungsmodus hadufig. Bei den Frauen, die Stref3 und Hetze als ursdchlich
betrachten, wird héufig ein Wunsch nach Unterstiitzung beschrieben. Insgesant ist die
psychologische Anpassung an die Krebserkrankung bei internaler Attribution im ersten
halben Jahr nach der Diagnose erschwert.

Diese  Zuschrelbungen und die damit  enhergehenden  psychischen
Konfliktkonstellationen machen deutlich, dal3 neben der herkbmmlichen Therapie auch
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ein Bedarf besteht, mit diesen Themen begleitet zu werden. Die meisten Patientinnen

dieser Untersuchung sind der Meinung, dal3 dazu psychologische Techniken nétig sind.

2.4 Diagnostik

Die Diagnostik bei Verdacht auf eine maligne Erkrankung der Brust umfaldt die
Untersuchung der Brust mit Inspektion, Palpation und Beurteilung der Sekretion. Des
weiteren stehen Mammographie und Sonographie der Brust zur Verfigung. Die
endgultige histologisch gesicherte Diagnose wird nach der Biopsie oder heute haufig
nach Feinnadelpunktion gestellt. Standard ist ebenfalls die Axilladissektion zur
Bestimmung des Lymphknotenstatus. Da die Axillarevision prognostische Bedeutung
hat, jedoch nur minimalen oder gar keinen therapeutischen Benefit - insbesondere nicht
fur die Frauen mit negativem Befund - und gleichzeitig fur die meisten postoperativen
Beschwerden verantwortlich ist, ist man z. Zt. auf der Suche nach alternativen
diagnostischen Methoden beziiglich der axill&ren Lymphknoten wie z.B. den , Sentinel
Lymphknoten* (sog. Wéchterlymphknoten) (Martius, 1996, Ciatto, 1993, Cady, 1996,
Kihn, 2000).

Da neue tumorbiologische und therapeutische Entwicklungen innerhalb der néchsten
Jahre keine grundlegende Reduktion der Brustkrebssterblichkeit erwarten lassen, gibt es
im Moment eine grof3angelegte Debatte Uber Friherkennungsprogramme (deutsche
Gesellschaft fir Senologie, 2000). Man verspricht sich von einem qualitétsgesicherten,
fachubergreifenden Fruherkennungsprogramm eine deutliche Reduktion der Mortalit&t.
Allerdings gibt es auch Studien, die keinen Uberlebensvorteil durch Screening
feststellen (Schmidt, 1996). Auf die Einzelheiten der Friherkennung soll im Rahmen
dieser Arbeit nicht néher eingegangen werden.

2.5 Tumorbiologie und Pathologie

Histologisch unterscheidet man im wesentlichen die beiden Hauptformen des
Mammakarzinoms: das duktale und das lobulére Karzinom.
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Invasive duktale Karzinome machen mit 65%-80% der Tumore den haufigsten
Tumortyp aus. Histologisch entstammen sie dem Gangepithel. Auch das
Komedokarzinom und das szirrhdse Karzinom fallen unter den Begriff des duktalen
Karzinoms. Drusenbildende Abschnitte wechseln sich mit soliden Anteilen ab. Sie
entstehen haufig multizentrisch und sind zumeist von einem Carcinoma in situ
umgeben. Die beschriebenen Risikofaktoren beziehen sich insbesondere auf diese
duktalen Karzinome.

Das lobulére Karzinom entstammt histologisch dem Drusenl8ppchen, tritt in 6%-15%
der Félle auf, ist typischerweise kleinzellig und kommt noch h&ufiger multizentrisch
vor.

Eine Sonderform stellt der Morbus Paget dar, der sich durch eine entziindliche R6tung
der Mamille auszeichnet. In den grof3en Ausfihrungsgangen und im Bereich der
Brustwarze findet sich dabel das Bild des Carcinoma in situ mit typischen Paget-Zellen.
Fast immer findet sich beim Morbus Paget ein invasives (duktales) Karzinom in der
Tiefe der Brust.

Bilaterale Mammakarzinome treten in etwa 3%-4% der Fale auf (Martius, 1996,
Thomas, 1996).

2.6 Metastasierung und Prognose

Metastasierung und Prognose werden zusammen beschrieben, da die Prognose
weitgehend davon abhéngt, ob eine Metastasierung stattgefunden hat. Mit einer
Mikrometastasierung, d.h. klinisch noch nicht nachweisbaren Metastasen Uber den

lokoregionéren Bereich hinaus mul3 in 60%-70% der Félle gerechnet werden.

Die Metastasierung erfolgt auf dem Lymph- und Blutweg. Die Revision der Axilla hat
mehr prognostischen als therapeutischen Sinn, denn mit jedem infiltrierten
Lymphknoten erhoht sich die Wahrscheinlichkeit eines Rezidivs (Hortobagyi, 1998).
Neben dem Befall der Lymphknoten ist die Tumorgrof3e ein wichtiger Prognosefaktor.
Je kleiner der Tumor ist, desto langer ist die Gesamt-Uberlebenszeit (v. Fournier, 1992).
Weitere Prognosefaktoren sind das Wachstumsmuster (histopathologischer Typ,
Grading) und weitere biologische Kriterien (z.B. Steroidhormonrezeptoren).
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Neben den mdglicherweise infiltrierten Lymphknoten und Thoraxwandmetastasen sind
Knochenmetastasen am haufigsten. Es handelt sich um osteolytische Metastasen der
langen Roéhrenknochen und der Wirbelsdule, die klinisch durch Schmerzen auffallen
und zu Spontanfrakturen fuhren konnen. Praklinisch kénnen die Rezidive durch
Rontgen-Thorax und Knochenszintigramme erkannt werden. Auf3erdem konnen sich
Metastasen in Lunge, Leber und Gehirn finden (Chaudary, 1983).

Bei behandelten Mammakarzinomen geht man von einer 5-Jahres-Uberlebensrate von
etwa 74% und einer 10-Jahre-Uberlebensquote von etwa 51% aus. 50% der Rezidive
treten in den ersten beiden Jahren nach der Operation auf. Die mediane Uberlebenszeit
bei einem lokalen Rezidiv betrdgt 66 Monate, bei Knochenmetastasen 26 Monate und
bei Leber- und anderen Organmetastasen 6-11 Monate (Martius, 1996). Diese Zahlen
konnen naturlich nur Anhaltspunkte sein. Letztlich sagen sie nichts tUber individuelle
Krankheitsverldufe aus. Sie machen aber deutlich, dal3 die Prognose des metastasierten

Mammakarzinoms ungunstig ist.

Therapeutisch  kommen bei metastasiertem  Mammakarzinom Chemotherapie,
Hormontherapie, Radiatio, in begrenztem Mal} chirurgische Interventionen und bei
Knochenmetastasen auch schmerzlindernd Bisphosphonate in Frage (Hortobagyi,
1996).

2.7 Therapie

Die Priméartherapie des Mammakarzinoms erfolgt durch die lokale Sanierung, d.h. durch
vollsténdige Entfernung des Tumorgewebes aus der Brust einschlief3lich der Revision
der Axilla Aulerdem wird eine adjuvante systemische Therapie durchgefuhrt zur
Behandlung einer mdglicherweise bestehenden und klinisch noch nicht nachweisbaren
Mikrometastasierung.

2.7.1 Chirurgische Therapie

Es kann brusterhaltend operiert werden - das heil3t, nur der Knoten selbst oder ein
Quadrant der Brugt wird entfernt — oder es wird eine Mastektomie durchgefihrt. In den

80er Jahren hat es dramatische Veranderungen in der Therapie des Mammakarzinoms
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gegeben. Vor 1980 wurde eine brusterhaltende Therapie selten durchgefihrt, hingegen
war die Amputation der Brust Standard. Es bestanden erhebliche Zweifel Uber eine
Gleichwertigkeit zwischen Mastektomie einerseits und brusterhaltender Therapie mit
nachfolgender Radiatio andererseits (Ganz, 1995). Ein Meilenstein wurde von Fisher
(1985) gesetzt, der nachwies, dal3 beide Ansdtze zu vergleichbaren Ergebnissen fihren.
Fallowfield (1989) sellt erneut in ihrem Review fest, da? es in randomisierten
klinischen Studien keine Unterschiede zwischen den Behandlungsgruppen beziglich
Uberlebenszeiten und der Dauer von rezidivfreien Intervallen gibt. In der Praxis hangt
die tatsachlich durchgefuhrte Therapie auch von den Préferenzen der behandelnden
Arztinnen und Arzten und den Wiinschen der Frauen ab. Farrow (1992) beschreibt die
grofl3en geographischen Unterschiede in den USA bei der Wahl der chirurgischen
Therapie und dald personliche Praferenzen zuweilen eine grofere Rolle spielen als
medizinische Kriterien.

Ebenfalls in den 80er Jahren hat sich die Haltung gegeniiber adjuvanten Therapien
verandert. Heute unterziehen sich fast ale Frauen nach der chirurgischen einer weiteren
Behandlung: Radiatio, Chemotherapie, Hormontherapie (v.a. Tamoxifen) (Ganz, 1995).

2.7.2 Radiatio

Bel brusterhaltender Therapie ist die Bestrahlung integraler Therapiebestandteil. Es
kommt zum Zelltod nach den durch die ionisierenden Strahlen induzierten
Verdnderungen. Tumorzellen sind aufgrund ihrer  hoheren Proliferationsrate
strahlensensibler als andere Zellen des Korpers und weisen weniger effektive
Reparationsmechanismen auf. Dabei ist eine Dosis von 60 Gy Standard. Zusétzlich wird
der direkte Bezirk der Tumorexstirpation, der gleichzeitig der wahrscheinlichste Ort
eines Rezidivs ist, mit einem Boost bestrahlt (Withers, 1992).

Nach Ablatio mammae beschreiben Hortobagyi (1998) und Morris (1997) Kriterien,
wann eine Strahlentherapie durchgefihrt wird. Diesist bei besonders hohem Risiko von
Lokalrezidiven (besonders grof3er Tumor, Infiltration der Haut, besonders viele
Lymphknoten befallen) der Fall. In Deutschland beendet eine Konsensuskonferenz zur
Frage der Radiatio nach Mammakarzinom die Kontroverse (Sauer, 2001). Als
gesicherte Indikationen nach Mastektomie gelten: mehr als drei befallene axillére

Lymphknoten, T2 Tumoren mit einer Grof3e von Uber 3 cm, T3/ T4 Tumoren,
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multizentrisches Tumorwachstum, Befall der Pektoralisfaszie, Lymphangiosis
carcinomatosa, R1 — oder R2 — Resektionen und ein Alter der Petientin unter 35 Jahren.
Die Bestrahlung der Axilla ertbrigt sich, wenn die Operation dort sorgféltig und
vollstéandig ausgefuhrt ist. Dies ist nicht zuletzt deshalb von Vorteil, weil ein
Lymphodem und andere Armsymptome haufig nach der Kombination aus
Axillarevision und Bestrahlung auftreten (Martius, 1996).

2.7.3 Systemische Therapie

Hierunter werden Hormontherapie und Chemotherapie zusammengefaldt. Es besteht
Einigkeit, dal3 die Kombination aus beiden Behandlungsformen effizienter ist als eine
Therapiemethode allein (Hortobagyi, 1998, Early Breast Cancer Trialists' Collaborative
Group, 1992).

2.7.3.1 Chemotherapie

Es besteht die Moglichkeit zur neoadjuvanten und adjuvanten Chemotherapie.

Bei der préoperativen Behandlung kdnnen grof3e operable Tumore in 90% der Félle um
mehr als 50% der Grof3e reduziert werden. So kann zuweilen eine andernfalls notige
Mastektomie vermieden werden, und brusterhaltendes Operieren kann mdglich werden.
Beztiglich der Uberlebensrate hat die neoadjuvante Therapie keinen Vorteil gegeniiber
der Chemotherapie nach der Operation (Fisher, 1997).

Die adjuvante Chemotherapie wird zumeist in intermittierenden Intervallen, mit einer
drei- bis vierwochentlichen Gabe von sechs Zyklen durchgefiinrt. Die Standard-
Kombinationen umfassen CMF (Cyclophosphamid, Methotrexat, Fluouracil), FEC
(Fluouracil, Epirubicin, Cyclophosphamid) und FAC (Fluouracil, Doxorubicin,
Cyclophosphamid). Alle verbessern das krankheitsfreie Uberleben und die Gesamt-
Uberlebensraten (Henderson, 1998).
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2.7.3.2 Hormontherapie

Die adjuvante Therapie mit Tamoxifen reduziert signifikant das Risiko eines Rezidivs
und erhoht die Uberlebenswahrscheinlichkeit von Frauen aller Altersgruppen. Das
Antiostrogen hat den grofdten Effekt bei einer Behandlungsdauer von funf Jahren (im
Vergleich zu dreijahriger Gabe) und bei Ostrogen-Rezeptor-positiven Befunden. Bei
negativem Rezeptorstatus wird Tamoxifen nach neuesten Untersuchungen nicht
gegeben. Eine Verlangerung der Behandlungsdauer tber finf Jahre hinaus bringt keinen
Vortell (Fisher, 1996, Early Breast Cancer Trialists Collaborative Group, 1998).

2.7.4. Begleitende psychotherapeutische Verfahren

Vor dem Hintergrund einer ganzheitlichen Betrachtungsweise und unter der Annahme,
da3 die Erkrankung einen EinfluR auf Korper, Geist und Seele hat, gehdren
psychotherapeutische Verfahren zur Therapie. In der Praxis haben sie jedoch keinen
eingebundenen Platz bei der Versorgung eines Primédrtumors, sondern stellen ein
zusétzliches Angebot dar.

Spiegel (1989) untersuchte 86 Frauen mit metastasiertem Brustkrebs. Die Hélfte der
Erkrankten bekam wdochentliche Psychotherapie mit einer Schulung und der
Vermittlung von Probleml6sestrategien und Selbsthypnose fir ein Jahr. Diese Gruppe
lebte im Durchschnitt eineinhalb Jahre langer als die Vergleichsgruppe, welche die
ubliche Nachsorge in Anspruch nahmen. 1994 untersucht Spiegel erneut den Effekt
einer , Supportive/ Expressive Group Therapy”, also einer Gruppentherapie: 48 Monate
nach Beginn der Studie sind alle Patientinnen der Kontrollgruppe verstorben, wahrend
aus der behandelten Gruppe noch 1/3 der Patientinnen leben.

2.7.5 Sogenannte alter native Behandlungsmethoden

Uber das weitere therapeutische Spektrum, das nicht zur Schulmedizin zu zéhlen ist,
findet sich relativ wenig Literatur. Obwohl etwa 50% der Krebspatientinnen und —
patienten zusétzliche Behandlungsmethoden in Anspruch nehmen, laufen diese zumeist
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ohne Beriihrungspunkte (und haufig auch ohne das Wissen der behandelnden Arztinnen
und Arzte) neben der herkdmmlichen Behandlung her, allenfalls die Misteltherapie wird
in einer Allgemeinarztpraxis verabreicht.

Es handelt sich zumeist um Diéten, Vitamintherapien, immunologische Therapien (wie
z.B. Frischzelltherapie) anthroposophische Medizin  (Iscador), Homoopathie,
Akupunktur sowie Meditation und Yoga. Auch Magnet- und Geistheiler werden
konsultiert (Berger, 1989, Krohn, 1992). Die Deutsche Krebsgesellschaft (1997) faldt in
einer Broschire die verschiedensten alternativen Behandlungsmethoden zusammen und
kommt zur Gesamtbeurteilung, dal3 bel allen erwdhnten Methoden keine oder nur
ungenugende Beweise fir die klinische Wirksamkeit vorliegen. Damit ist allerdings
nicht ausgeschlossen, dal} einzelne Methoden bei Krebserkrankungen hilfreich
eingesetzt werden kdnnen.

2.7.5.1 Misteltherapie

Die Misteltherapie ist wohl am bekanntesten. Sie ist Bestandteil der antroposophischen
Medizin, wird aber auch von Arztinnen und Arzten eingesetzt, die schulmedizinisch
arbeiten. Die anthroposophische Medizin versteht sich als eine Erweiterung der
ublichen Medizin, keinesfalls als im Gegensatz zu ihr stehend. Sie versucht, den
Mensch als eine Wesenheit zu erkennen, welche eine Gesamtheit von physischen,
seelischen und geistigen Anteilen darstellt. Dies anzuerkennen, ist laut Hettmann (1987)
jedoch keine Voraussetzung, um zu sehen, dal3 eine |scadortherapie eine Erweiterung
des therapeutischen Spektrumsist.

Koch (1980) beschreibt die immunmodulatorische Wirkung, den Beitrag zur
Verhinderung eines Rezidivs, den gunstigen Einflul auf die therapiebedingte
Knochenmarksdepression. Aul3erdem wird haufig ein langeres Stationdrbleiben des
Tumors bei gutem Wohlbefinden beobachtet. Die Misteltherapie kann jedoch nicht
anstatt einer Radiatio eingesetzt werden und tragt auch nicht zur Tumorverkleinerung
bei.

Es sind keine schadlichen Nebenwirkungen bekannt (Hettmann, 1987). Die Deutsche
Krebsgesellschaft (1997) faldt zusammen, dal3 die Untersuchungen bisher nicht den
wissenschaftlichen Anforderungen gentigen und daher keine sichere Beurteilung von
Iscador (und Helixor) moglich ist. Beobachtet wird eine Verbesserung des
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Allgemeinbefindens und eine Verringerung der Nebenwirkungen von Radiatio und

Chemotherapien.

2.7.5.2 Visualisierung nach Smonton

Eine Mdglichkeit, den Heilungsprozel3 aktiv mitzugestalten, ist die Visualisierung nach
Simonton. Wahrend die meisten Menschen davon ausgehen, dal3 Heilen etwas ist, das
andere mit ihnen machen, ist die Idee bei Simonton das aktive Mitwirken an der eigenen
Heilung, das Mobilisieren der eigenen Kraftreserven. Die Ziele sind die Verlangerung
der Lebenszeit und die Verbesserung der Lebensqualitét.

Die Visualisierung wird madglichst dreimal taglich folgendermal3en durchgefihrt:
Zunéchst soll ein Zustand vollkommener Entspannung erreicht werden. Man denkt sich
an einen angenehmen, stillen Ort, konzentriert sich auf die Muskeln von Kopf bis Ful3
und deren Entspannung. Dies kann zum Beispiel mittels der Progressiven
Muskelrelaxation nach Jacobsen geschehen. In diesem entspannten Zustand stellt sich
der Patient oder die Patientin das ersehnte Behandlungsergebnis bildlich vor. Es soll
versucht werden, eine bildliche Vorstellung der Krebswucherung und ihrer Zerstérung
durch die Behandlung (z.B. bei Strahlentherapie oder Chemotherapie), vor allem aber
die naturlichen Abwehrkréfte des Korpers im Kampf gegen den Krebs, zu kreieren. So
kann man sich z.B. ausmalen, wie die normalen und die Tumorzellen von Millionen von
Energiekugeln bombardiert werden. Krebszellen konnen sich nicht dagegen wehren, da
sie schwacher und ungeordneter sind als die normalen Zellen. Daher bleiben diese
gesund, wahrend die anderen sterben missen. Die weil3en Blutkdrperchen eilen herbei.
Sie nehmen die sterbenden Zellen mit und schleusen sie aus. Mit dem geistigen Auge
soll zugesehen werden, wie der Krebs schrumpft.

In dem erschienenen Buch Uber die Visualisierung werden die Technik und einzelne
Falle ausfuhrlich beschrieben. Es wurde jedoch nicht verfaldt, um der Wissenschaft
einen Wirksamkeitsbeweis zu liefern (Simonton, 1997).
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2.8 Bedeutung der Brust, desBrustkrebsesund des Verlustes der Brust

In der westlichen Kultur haben die Briste eine grof3e symbolische Bedeutung.
Assoziiert werden Eigenschaften wie Warme, Weiblichkeit, Sexualitét, Erotik und
Mutterschaft (Fallowfield, 1989). Olbricht (2000) geht der Frage nach, was die
weibliche Brust fur eine Bedeutung fir Frauen hat. Sie beschreibt die Brust, die im
Spannungsfeld zwischen Sexualitét, Nahren, Nahe einerseits und der Krankheit,
Brustkrebs, andererseits, also im Spannungsfeld zwischen Leben und Tod, steht. Die
Brust verkorpert Potenz (zu ndhren), Harmonie (des Gebens und Nehmens, der
Ausgewogenheit und damit nicht-hierarchische Partnerschaftlichkeit,
Beziehungsfahigkeit und Sicherheit) und Macht (durch den Besitz einer unbedingt
lebensnotwendigen Fahigkeit).

Entsprechend fatal empfinden es die betroffenen Frauen, Brustkrebs diagnostiziert zu
bekommen (Fallowfield, 1989). Meistens erfolgen die Probebiopsie, Diagnosestellung
und operative Therapie zudem in sehr schneller Folge, so dal3 es wenig Zeit zur
Einstellung auf die verénderte Lebenssituation gibt (Stanton, 1993). Viele Autorinnen
und Autoren sind sich einig, dal3 die Tatsache, an Krebs zu erkranken, vor allem an
Brustkrebs, ein im hochsten Mal? stref3erzeugendes Ereignis fur ein Individuum ist.
Unabhéngig von der Art der Behandlung kdnnen Sorgen wie stigmatisiert zu sein,
abgewiesen zu werden, allein zu sterben oder einen unwirdigen Tod erleiden zu
mussen, im Vordergrund stehen. Fallowfield (1989) beschreibt eine Reihe von Fragen,
die sich Patientinnen nach der Diagnose stellen: Warum ich? Werde ich sterben? Was
ist die Ursache? Welche Behandlung? Wird es wiederkommen? Wie werde ich
aussehen? Wie werden andere reagieren? Sie weist auch darauf hin, dal? diese Fragen
angesprochen werden sollten, um die ,, Psychotoxizitét“ dieser quélenden Gedanken zu
vermeiden.

Ziegler (1986) beschreibt, dal3 nicht wenige Patientinnen dazu neigen, eine
Krebserkrankung auch als personliches Schicksal, als Bestrafung, als in kausalem
Zusammenhang mit dem bisherigen Leben stehend zu werten. Dies ist besonders
wichtig festzuhalten, da diese Attributionen positiv mit Depressionen korrelieren und
somit als Schuldgefiihle im Rahmen einer Depression gedeutet werden konnen (Vgl.
Kapitel 1.6.3.3).

Wenn eine Amputation der Brust durchgefuihrt wird, kann der Verlust der Brust selbst
bei den betroffenen Frauen Themen aufbringen wie Verlust von Weiblichkeit oder
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Verlust der sexuellen Attraktivitét. Ein Restrukturieren des praoperativen Selbstbildes
kann notig werden (Meyerowitz, 1980).

2.9 Messung der Lebensqualitat bei Brustkrebs

Unter Forschenden und Laien ist man sich bereits in den 70er Jahren einig, dal die
Mastektomie zu den emotional bedrohlichsten Operationen z&hlt. Harrel (1972)
beschreibt bereits zu diesem Zeitpunkt das emotionale Trauma, das durch Diagnose und
Behandlung von Brustkrebs entsteht. Damals wurde dieses Trauma jedoch noch nicht
gemessen, sondern eher anekdotenhaft weitergegeben.

Die bisherigen Forschungsergebnisse tUber Lebensqualitét bei Brustkrebs fokussieren
insbesondere auf Unterschiede der Lebensqualitdt bel verschiedenen Therapien.
Mastektomie versus brusterhaltende Therapie steht im  Mittelpunkt des
Forschungsinteresses, auf das hier nur zusasmmenfassend eingegangen werden soll. Die
Lebensqualitét wahrend der Behandlungen mit Zytostatika und/ oder Radiatio werden
ebenfalls behandelt. Einen besonders wichtigen Bereich stellen die psychischen
Komponenten der Lebensqualitét dar, Angst und Depressionen - die , psychologic
morbidity”. Einige Veroffentlichungen finden sich Uber Attraktivitét, Korperbild und
Sexualitét bei Brustkrebs.

2.9.1 Lebensgualitat bel Mastektomie versus brusterhaltender Therapie

Insgesamt sind die Aussagen, nach welcher Therapie es den Patientinnen besser geht,
widerspriichlich. Zudem sind wenige Studien zu diesem Thema randomisiert. Levy
(1989) findet die Patientinnen drei Monate nach der brusterhaltenden Therapie
depressiver, wuitender, verstorter (,confused”), im Gegensatz zur Gruppe, die mit
Mastektomie behandelt wurde.

Andere Autorinnen und Autoren finden heraus, dald es kaum Unterschiede in der
Lebensqualitét gibt, unabhangig davon, welcher chirurgischen Therapie der Vorzug
geben wird (de Haes 1985, Fallowfield, 1990).

Festzuhalten bleibt, da’3 die Gesamt-Lebensqualitét sich Uber einen Zeitraum von
eineinhalb Jahren nach der Operation fir beide Gruppen verbessert (de Haes, 1986).
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2.9.2 Lebensgualitat bel Chemotherapie

Der Einfluld einer Chemotherapie auf die psychische Lebensqualitdt ist geringer als
erwartet. Die Stimmung und das emotionale Wohlergehen sind insgesamt wenig
verandert. Die Erwartungen der Patientinnen an eine Chemotherapie sind sehr hoch.
Krohn (1992) beschreibt, da 94% sich eine Verbesserung der Uberlebenschancen
erhoffen, 52% eine Heilung.

Die Werte fiur die somatische Lebensgualitét, also Appetit und korperliches
Wohlergehen im Allgemeinen, sind bei der von Hirny (1994) durchgeftihrten
Untersuchung am ersten bis fiinften Tag der Behandlung erwartungsgemal3 schlechter.
Auch Krohn (1992) beschreibt die Belastung durch Ubelkeit.

Psychisch sind die durch die aggressive Therapie aktivierte Erinnerung an das
Karzinom sowie die vielen Klinikaufenthalte besonders belastend. Auf3erdem werden
die Wartezeit bis zur Applikation und die Angst vor den Nebenwirkungen sowie die
Konfrontation mit z.T. Schwerkranken von den 50 Patientinnen, die Krohn (1992)
beschreibt, als belastend angesehen. Trotzdem wollen 72% nicht in einem Einzelzimmer
untergebracht werden. In dieser Studie finden sich keine auffaligen Werte fir
Depressivitdt. Eine dysphorische Stimmung mit Abgeschlagenheit, Mudigkeit,
Traurigkeit ist allerdings bel 92% der Befragten festzustellen. Die meisten Frauen
begriinden diese mit der Krebserkrankung selbst, einige mit der Chemotherapie allein
und einige mit beidem.

Demgegenliber berichtet Ziegler (1986), dal3 die Rate der Depressionen unter
Chemotherapie von 24% auf 48% - also das Doppelte — ansteigt. Bei Maguire (1980)
findet sich ebenfalls eine hohe Inzidenz psychischer Morbiditét. Ziegler vermutet auch,
dald Zytogtatika selbst depressionsausidsend sein kénnen, insbesondere Vincaalkaloide
(z.B. Vincristin) und alkylierende Substanzen.

Krohn (1992) weist auf einige Mdglichkeiten hin, das Setting bei Chemotherapiegabe
zu verbessern: Die Akzeptanz der Chemotherapie kénnte durch bessere Aufkléarung
optimiert werden. Frihe Applikation ohne lange Wartezeiten, die zur Steigerung der
Angst fdhren, sollen angestrebt werden. Aulerdem ist auf eine bedachte
Zimmerbelegung mit Karzinompatientinnen und Nicht-Karzinompatientinnen zu

achten.
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2.9.3 Lebensgualitat bel Radiatio

Die stérkste Beeintrachtigung durch die Strahlentherapie wird in Form von Fatigue
erfahren. Die Patientinnen sind schwach, mide, missen sich von der Behandlung
erholen (Hoskins, 1996). Von Wagner (1998) liegt eine Untersuchung von 55
Patientinnen und Patienten mit verschiedenen Karzinomen vor. Insbesondere werden
die Erwartungen beziiglich der Therapie betrachtet und mit der Lebensqualitét sowie
arztlichen Erwartungen der Radiatio vergleicht. Wahrend 58% der Betroffenen durch
die Bestrahlungen eine Heilung erwarten - und digjenigen, die dies Erwartung haben,
eine hohere Lebensqualitdt angeben - , erwarten nur 7% der Arztinnen und Arzte
Heilung. Auch bei der Erwartung der seelischen Stabilisierung durch Radiatio gibt es
Unterschiede: 22% der Bestrahlten erwarten dies, aber nur 2% der Behandelnden.
Ubereinstimmungen gibt es hingegen bei der Erwartung von Tumorkontrolle und
Schmerzlinderung: In 71% wird eine Tumorkontrolle sowohl von den Patientinnen und
Patienten als auch von der Arztin erwartet. Schmerzlinderung wird in 40% (Betroffene)
und 44% (Arztin) erwartet.
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3 Nachsorge

3.1 Ziele der Nachsorge

Bel den mesten neoplastischen Erkrankungen haben sich regelméfige
Nachsorgeuntersuchungen in Abstdnden von einigen Monaten durchgesetzt. Das
ursprangliche Ziel ist ein moglichst friihes Entdecken von Rezidiven oder Metastasen,
um ggf. zlgig eine weitere Tumortherapie einzuleiten. Inzwischen wird jedoch die
psychosoziale Betreuung, die Erkennung und Behandlung von Nebenwirkungen der
Therapie und deren Spétfolgen sowie die Aufklérung Uber soziale Hilfen und
Rehabilitation al's ebenso wichtig erachtet.

Der Grund dafur ist, dal3 sich in Hinblick auf das Mammakarzinom ein Wandel in der
Nachsorge vollzogen hat, nachdem zwei prospektive randomisierte Studien in Italien
von Roselli Del Turco (1994) und von GIVO Investigators (1994) durchgefiihrt worden
sind. Nun wird die routinemégige, alles umfassende Diagnostik nicht mehr in den
Mittelpunkt der Nachsorge gestellt, sondern lediglich das gezielte Untersuchen bei
auffalligen Befunden. 1243 Patientinnen wurden in der Studie von Roselli Del Turco in
der Nachsorge untersucht. Eine Gruppe bekam halbjahrliche Mammographien, &rztliche
Untersuchungen, Rontgen-Thorax und Knochenszintigramme. Bei der Kontrollgruppe
wurden lediglich regelmélige Mammographien und &rztliche Untersuchungen
durchgefihrt. Es zeigte sich, dal3 eine frihe Entdeckung von Rezidiven oder Metastasen
(durch die routinemaRige apparative Diagnogtik) statistisch kein langeres Uberleben
nach sich zieht, sondern nur das Krankheitsintervall verlangert; d.h., die Patientinnen
fuhlen sich friihzeitig krank, ohne dal3 sie geheilt werden kénnen. Im Ubrigen ergibt sich
kein Unterschied in der Lebensqualitét der Patientinnen (GIVO Investigators, 1994).
Seitdem werden Rontgen-Thorax Aufnahmen und Knochenszintigramme nicht mehr
routinemal3ig durchgefuihrt. Der ,,gewonnene” Zeit- und Mitteleinsatz soll fur das
arztliche Gesprach zur Verfugung stehen.

Schon in den 80er Jahren ist aus retrospektiven Studien bekannt, dal3 74% der
Fernmetastasen durch Anamnese, Schilderung von Symptomen, Selbstuntersuchung der
Patientin oder é&rztliche klinische Untersuchung auffallen (Pandya, 1985). Bei
Patientinnen ohne klinische Symptome fallen die Metastasen in weniger als 1% durch
Thoraxaufnahmen, in weniger als 1% durch Knochenszintigramme und in weniger als
1% durch Lebersonographien auf (Holzel, 1986, Wandt, 1988, Kagan, 1991, Hannisdal,



Theorie 43

1993, Chaudary, 1983, Umbach, 1988). Dem stehen 90% der aufgewandten Kosten fiir
apparative Untersuchungen gegentiber.

Die Kassenérztliche Vereinigung Hessen (KV) (1995) schreibt in einem Merkblatt fir
in der Nachsorge Tétige: ,Die Aufdeckung von Rezidiven oder Metastasen sind nicht
l&nger das Ziel unserer Bemihungen in der onkologischen Nachsorge. Eine friihzeitige
Diagnose von Metastasen verlangert haufig nur die Leidenszeit, nicht aber die
Lebenszeit der Patientinnen und schon gar nicht die Lebensqualitdt. Beachten Sie bitte,
da? nunmehr der beschwerdebezogene Untersuchungsbefund und die betreuende
Zuwendung zum krebskranken Patienten in den Mittelpunkt der nachsorgenden

Mal3nahmen geriickt sind.”

3.2 Nachsorgeschema bel Brustkrebs

3.2.1 Zeitliche Abstande und Inhalte der Nachsorgeunter suchungen

Eine Zusammenfassung der Empfehlung der Konsensus-Tagung, die im Februar 1995
in Berlin unter der Teilnahme der Deutschen Gesellschaft fir Senologie, der Deutschen
Krebsgesellschaft und der Berliner Krebsgesellschaft stattfand, schlégt folgendes vor
(Hellriegel, 1995):

Die Nachsorgeuntersuchungen sollten in den ersten drei Jahren vierteljghrlich, im
vierten und funften Jahr halbjahrlich und ab dem sechsten Jahr jahrlich erfolgen.
Anamnese, korperliche Untersuchung und Aufklérung bzw. Information sollen
Bestandteil jeder Nachsorge sein. Laboruntersuchungen und Untersuchungen mit
bildgebenden Verfahren sollen nur bei klinischem Verdacht eines Rezidivs und/ oder
Metastasen angeordnet werden.

Eine Ausnahme bildet die Mammographie, die nach Mastektomie jahrlich von der
kontralateralen Brust durchgefiihrt werden soll. Bel brusterhaltender Operation soll die
kontralaterale Brust mammographisch ebenfalls jahrlich kontrolliert werden. Die
erkrankte Brust wird in den ersten drel Jahren halbjahrlich, danach jahrlich
mammographisch untersucht.

Bei Tamoxifen-Einnahme ist die Nachsorge durch eine Vaginal-Sonographie zu
erganzen.

Eindeutig wird darauf hingewiesen, dal3 Kernspintomographie und Mammasonographie

nicht zum Routine-Screening gehoren, sondern speziellen Fragestellungen vorbehalten
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sind. Auch RoOntgen-Thorax-Aufnahmen, Skelettszintigraphie, Sonographie der
Oberbauchorgane und Labordiagnostik (Tumormarker) sind bei beschwerdefreien
Betroffenen nicht erforderlich.

Die Mammakarzinom-Nachsorge wird zumeist von niedergelassenen Gynakologinnen
und Gyndkologen durchgefuhrt. Einzelne Patientinnen wenden sich an ihre
Hausérztinnen und Hausédrzte, und ein Teil der Patientinnen sucht regelmaRig die
Poliklinken (z.B. von Universitéts-Frauenkliniken) auf.

Im Zentrum der Nachsorge steht die sorgféltige Anamnese, die sich auf das subjektive
Befinden, die Leistungsfahigkeit, das Auftreten von Besonderheiten, Beschwerden oder
somatischen Veranderungen bezieht. Letztere sind gezielt zu erfragen, z.B. Schmerzen
in den Knochen, besonders in der Wirbelsdule (Knochenmetastasen), Husten und
Atemnot (Lungen- oder Pleuraerguld), nach einem Anschwellen des Arms
(Lymphodem). Das personliche Gespréch sollte des weiteren auf die taglichen
Verrichtungen, hausliche Arbeiten und Berufstétigkeit eingehen. Auch die Sexualitét
kann Gegenstand dieser Gespréche sein. Je nach Zeitpunkt gehort auch die ausfiihrliche
soziale Beratung hinzu. Dazu kommt die Uber das Ubliche Mal3 hinausgehende
somatische Untersuchung, von der eine besondere Grundlichkeit verlangt wird.
Insbesondere ist nach Symptomen eines Rezidivs zu fahnden. Die Thoraxwand muf3
einer grundlichen Inspektion und Palpation unterzogen werden. |m Falle pathologischer
Befunde ist eine weitergehende Diagnostik erforderlich.

Ebenfalls sollte die psychoonkologische bzw. psychosoziale Beratung ein Teil der
Nachsorge sein. In diesem Kontext werden Selbsthilfegruppen als hilfreich angesehen,
und eine Zusammenarbeit zwischen Selbsthilfegruppen und Arztinnen und Arzten wird
explizit gefordert.

Die Beratung uber Rehabilitation in psychischer, sozialer, familiérer, korperlicher und
beruflicher Hinsicht soll auf3erdem Bestandteil der Nachsorge sein. Hier ist an Kuren,
wirtschaftliche Hilfen, einen Schwerbehindertenausweis oder eine eventuelle Berentung
zu denken (Martius, 1996).

Eventuelle rekonstruktive Mdglichkeiten nach dem Verlust der Brust sind ein weiterer
Bestandteil der Nachsorge. Inzwischen gibt es einige operative Verfahren der
Brustrekonstruktion, die individuell angeboten werden konnen. Dazu z&dhlen Silikon-
oder Sojadlprothesen, Muskellappen aus der Bauchdecke oder dem M. latissimus dorsi
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zum Wiederaufbau der Brust. Wenn kein Aufbau gewiinscht wird, ist auf vorhandene
Prothesen, die unter einem Bustenhalter oder Badeanzug getragen werden konnen,

hinzuweisen.

Als letzter Punkt sind eventuelle hormonale Probleme Bestandteil der Beratungsaufgabe
in der Nachsorge. Hier steht eine Hormonsubstitution bei Frauen in der Postmenopause
unter Berlicksichtigung von Tumorstadium und Rezeptorbefund sowie der individuellen

Situation der einzelnen Patientinnen zur Diskussion.

Eine physiotherapeutische Behandlung kann zur Mobilisierung des Schultergelenks und
Schultergiirtels verordnet werden. Bei einem Lymphtdem des Arms mul3 die Erkrankte
auf einen natdrlichen, nicht allzu belastenden Umgang mit dem Arm hingewiesen
werden, und eine Lymphdrainage kann das Lymphodem in vielen Fallen bessern.

3.2.2 Zufriedenheit der Patientinnen mit der Nachsorge

Es gibt erst wenige Studien, die untersuchen, welchen Effekt die Nachsorge selbst auf
die Lebensqualitét der Patientinnen und Patienten hat. Die vorhandenen Ergebnisse sind
zum Teil widersprichlich. Dies kann damit zusammenhangen, dal3 die Nachsorge
insgesamt als ambivalent empfunden wird. Zunachst sind die Untersuchungen selbst
haufig von der Angst begleitet, ein Rezidiv kdnnte gefunden werden und weitere
Untersuchungen konnten erforderlich werden. Andererseits konnen regelmallige
Nachsorgetermine das Gefuhl von Sicherheit stérken und anschlief3end die Angst vor
dem Rezidiv lindern.

Graupe (1996) untersucht Patientinnen und Patienten mit kolorektalen Tumoren. Bei
einer hoheren Rate an Nachsorgen wird hier nicht Uber grof3eren Strefd berichtet.
Allerdings findet sich der Hinweis, dal3 &ltere, alleinstehende und weibliche (!)
Patienten Risikogruppen fur ein hdheres Level an psychischem Stref3 in der Nachsorge
sind und spezielle Beachtung finden sollen. Kiebert (1993) untersucht 127 Patientinnen
und Patienten in der Tumornachsorge. Eine sehr hohe Anzahl der Betroffenen ist
zufrieden mit dem Nachsorgeplan (81%). Die meisten sind der Meinung, die Vorteile
der regelmal3igen Nachsorgen wirden die Nachteile aufwiegen. Einen Monat vor dem

Nachsorgetermin ist der psychische Stref3 grof3er als der physische, zwei Wochen nach
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dem Termin sind beide Werte jedoch signifikant niedriger. Die Sorge vor dem Rezidiv
sinkt.

Schertel (1997) untersucht 156 Patientinnen in der Brustkrebs-Nachsorge. 85%
winschen sich eine regelméfiige Nachsorge.

3.2.3 Kosten der Nachsorge

Schertel (1997) fuhrt die Untersuchung der Nachsorge durch, um die Kosten zu
bestimmen. Eine derartige Studie tUber funf Jahre hat es zuvor noch nicht gegeben. Die
Kosten fur eine 5-jahrige Kontrollzeit belaufen sich im Schnitt auf DM 4.208 pro
Patientin (dies entspricht etwa der Grof3enordnung einer Operation eines Schenkel-,
Leisten- oder Nabelbruchs mit allen Aufwendungen.). Die Kosten sind unabhéngig vom
Alter der Patientinnen (pr& oder postmenopausal), unabhéngig vom Krankheitsstadium
und konnen je nach Krankenkasse etwas hoher oder niedriger liegen. Ein weiteres
Ergebnis der Studie ist, dal3 MRT und CT in der Nachsorge extrem selten zum Einsatz
kommen. Auffallig ist, dal3 alle Kosten fur Untersuchungen genau beziffert werden,
wéhrend die Gesprache, Beratungen, Anamnesen nicht explizit auftauchen. Vor dem
Hintergrund der neuesten Leitlinien fir die Nachsorge einerseits und andererseits dem
arztlichen Empfinden, dal3 fur die sprechende Medizin wenig Zeit und Geld vorhanden

sind, wéren aber gerade diese Kosten interessant.

3.3 Wie kann die Nachsorge erganzt und verbessert werden?

Das Nachsorgeschema, so wie es heute existiert, ist noch sehr jung. Es ist davon
auszugehen, dal? die Umsetzung der Leitlinien schwierig ist. Es gilt den Weg vom
»diagnostik-orientierten“ VVorgehen hin zu ,,psycho-sozial —begleitender® Nachsorge zu
beschreiten und es stellt sich dabel die Frage, wie diese Herangehensweise in den Alltag
umzusetzen ist. In diesem Kapitel werden Ansétze beschrieben, die zur Verwirklichung
einer modernen Nachsorge beitragen konnten.

Der Austausch mit anderen Menschen, Professionellen, Nahestehenden und Personen,
die Ahnliches erlebt haben, kann eine wohltuende Wirkung haben.
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.Tak holds together* (,Sprechen hédlt zusammen®) so sagen amerikanische

Selbsthilfegruppen und deuten damit auf die wohltuende Wirkung des Sprechens hin.

In diesem Kapitel werden Hilfen beschrieben, die das "Miteinander-Sprechen”
gemeinsam haben. Dazu zdhlen neben der Beziehung zwischen Arzt oder Arztin und
den Betroffenen die soziale Unterstitzung im Allgemeinen und der Halt durch
Selbsthilfegruppen im Besonderen. Auch begleitende psychotherapeutische Verfahren
und Entspannungsverfahren werden hier als Méglichkeiten beschrieben, den Coping
Prozef3 von auf3en zu unterstiitzen.

3.3.1 Die Beziehung zwischen Arztin oder Arzt und Patientin oder Patient

In der bedrohlichen, ungewissen, angstauslésenden Situation, die durch die Diagnose
eines malignen Tumors entsteht, ist die Arztin oder der Arzt besonders gefragt, den
Betroffenen im Gespréch zur Seite zu stehen. Das érztliche Personal ist fur sie die
Hauptquelle fur Information und problemorientierte Unterstitzung. Angstliche
Patientinnen und Patienten sind zunachst haufig nicht oder nur zogernd in der Lage,
sich zu 6ffnen; um so wichtiger ist es, von arztlicher Seite her die Mdglichkeit bzw. die
explizite Ermunterung zu geben, tber Einstellungen und Emotionen zu Krankheit und
Behandlung zu sprechen.

Fallowfield (1987) zitiert eine Patientin nach brusterhaltender Therapie: ,No, it
wouldn’t be right to tell the doctor about feeling lifeless, he's done his best. | should be
grateful. Anyway, he's always so busy“ (,Nein, es wére nicht gut, dem Arzt zu
berichten, wie leblos ich mich fihle. Er hat sein bestes getan. Ich sollte dankbar sein.
AulRerdem ist er immer so beschaftigt”).

Auch bezlglich der Visitensituation finden sich dhnliche Zitate: ,Die mit ihrem Latein,
was soll ich denn da sagen?* ,Vielleicht kdnnte ich es, wenn er sich einmal setzen
wirde.* ,Eigentlich dachte ich, er sagt mir das Wichtigste von selbst...“ und , die Arzte
sind immer so beschaftigt” (Popp, 1988). Popp findet in ihrer Untersuchung von
Strahlentherapiepatientinnen mittels teilnehmender Beobachtung und Gespréchen
heraus, dal? wahrend der Visiten nur ein Bruchteil der anliegenden Fragen gestellt
werden, obwohl 2/3 der Befragten Nachfragen und Bescheidwissen fur wichtig
erachten.
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Bei der Mitteilung der Diagnose und beim Besprechen von Behandlungsplan und
Prognose ist die Interaktion zwischen der Arztin oder dem Arzt und der Patientin zentral
fur die Reaktion der Patientin. Kritisiert wird von den Patientinnen vor allem mangelnde
Information und Zuwendung. Die enorme zeitliche Beanspruchung von Arztinnen und
Arzten wird wiederholt kritisiert (Ruckdeschel, 1994, Popp, 1988).

In der Aufklérung Gber die Tumorerkrankung hat eine Veréanderung stattgefunden. Noch
in den 70er Jahren haben Studien gezeigt, dald 70%-90% der Arztinnen und Arzte den
Betroffenen nicht mitgeteilt haben, dal3 diese an Krebs erkrankt sind. Die haufigste
Begrundung war die Beflrchtung, dal? die ehrliche Mitteilung zu einer unerwiinschten
emotionalen Reaktion fuhren konnte (Mclntosh, 1974).

Heute wird das Aufgeklart-Sein Uber die Diagnose Krebs als Voraussetzung dafir
gesehen, dal’ eine Patientin oder ein Patient versuchen kann, sich mit der Krankheit auf
personliche Weise auseinanderzusetzen. Ein einziges Gespréch reicht fur die
Informationsvermittiung bei so einem Krankheitsbild und unklarer Prognose nicht aus.
Von &rztlicher Seite kann verlangt werden, dal? der Aufklarungsstand der Patientinnen
und Patienten ebenso sorgfdltig beachtet und dokumentiert wird wie die
Untersuchungsbefunde, das Tumorstadium und Behandlungsmal3nahmen.

Die Aufklarung sollte einen Entwicklungsprozefd der gemeinsamen "Wahrheitsfindung"
in Gang setzen, der auf dem helfenden Gesprach, auf Offenheit und Vertrauen aufbaut.
Diese eigentlich &rztliche Aufgabe, welche tber das medizinisch-Technische bzw. das
medizinisch-Machbare hinausgeht, [&3t sich nicht delegieren. Die dartiber hinaus nétige
Betreuung der Tumorkranken mit pflegerischen, psycho-sozialen und religidsen
Aspekten des Krankseins sollte Pflegepersonal, Seelsorgende, Psychologinnen und
Psychologen mit einbeziehen.

Die heutige Redlitét sient anders aus. Von 30 Patientinnen und Patienten in der
Strahlentherapie sind 25 im Grundsatz tber die Art ihrer Erkrankung aufgeklart, nur die
Halfte von ihnen hat die Gelegenheit zu einem Gesprach. Ein Drittel ist Uber den Sinn
der Strahlentherapie im Unklaren geblieben. Nur jede bzw. jeder Dritte fuhlte sich
ausreichend informiert. Insbesondere dltere Betroffene (Uber 60 Jahre) und Patientinnen
und Patienten mit schlechter Prognose sind schlechter und weniger ausfuhrlich
aufgeklart worden, obwohl sie ebenso haufig und ebenso gezielte Fragen Uber die
eigene Prognose stellen (Popp, 1988).
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Gespréche, in denen man keine klaren Informationen geben kann, stellen eine
Schwierigkeit fur die Behandelnden dar. Das Problem ist um so schlimmer, wenn die
ambulanten Patientinnen und Patienten in Kliniken jedesmal einen anderen Arzt oder
eine andere Arztin zu Gesicht bekommen und dann von den aktuell Behandelnden
davon ausgegangen wird, dal3 wichtige Details tUber Diagnose und Behandlung bereits
mit vorherigen Arztinnen und Arzten besprochen worden sind.

Fallowfield (1987, 1989) widmet sich diessm Aspekt und zeigt
Verbesserungsvorschlage auf. Die Begleitung der Patientin im Gespréch durch eine
nahe stehende Person, eine Tonbandaufnahme des Gespréchs, falls niemand sie
begleiten kann und schriftliche Informationen kdnnen das Sicherheitsgefuihl verbessern.
Sie kdonnen auch das Mitteilen der ,schlechten Nachrichten® an die wichtigsten
Personen des Umfelds erleichtern, denn so schwer es in der Klinik fallt, schlechte
Nachrichten Uberbringen zu missen, so schwer ist es auch zu Hause fur die Patientin,

diese Informationen selbst weiterzugeben.

Falls dem Operateur oder der Operateurin fur ein ausfihrliches Gesprach die Zeit, die
Fahigkeit, die emotionalen Ressourcen oder Gesprachsfiihrungstechniken fehlen, sollte
professionelle Beratung (z.B. durch externe Supervision, Klinikseelsorge,
Psychologinnen und Psychologen) unterstiitzend hinzugezogen werden. Gute
Ausbildung und Supervision sind unverzichtbar, falls Patientinnen effektiv betreut sein
sollen. Besonders Ruckdeschel (1994) weist auf die mangelnde Ausbildung im Rahmen
des Medizinstudiums in sozialer Kompetenz, in einer unterstiitzenden und sorgenden
Haltung gerade beim Uberbringen schwieriger Nachrichten hin. Auch im Klinikalltag
werden Mil3sténde deutlich. Welche Klinik verfligt Gber professionelle Beraterinnen und
Berater, auf wieviel onkologischen Stationen ist die Personaldecke ausreichend, um
ausfiihrlichere Gesprache zu fiihren, ohne dai dies zu (zusitzlichen) Uberstunden fuhrt?
Auf welcher onkologischen Station sind Psychotherapeutinnen oder Psychotherapeuten
beschéftigt, wo wird regelmaiig supervidiert? Dies sind Aspekte, die unmittelbar zu
einer Verbesserung der Nachsorgebedingungen fiihren kdnnen.
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3.3.2 Soziale Unterstiitzung

Ein unterstitzendes soziales Umfeld kommt der Gesundheit der Patientinnen und
Patienten zugute. Beziehungen konnen in solch einer schwierigen Zeit wohltuend sein,
den Stref3 verringern und das Coping verbessern (House, 1988, Silver, 1990).

Es gibt mehrere Untersuchungen, die zeigen, dal3 die Morbiditét und Mortalité von
Menschen mit geringerer Anzahl (und Qualitét) von sozialen Kontakten erhoht ist.
Aul3erdem ist bekannt, dal3 verheiratete Personen bei malignen Tumoren haufiger
definitiv behandelt werden, das heifdt, sich einem Behandlungskonzept mit kurativem
Ziel unterziehen, dal3 bei ihnen die Diagnose zu einem frilheren Zeitpunkt gestellt wird
und auch das Uberleben selbst hoher ist. Diese Effekte treffen bei Mannern und Frauen
zu, bei letzteren jedoch in geringerem Malke. Da die Uberlebensrate bei Krebs — und
anderen Krankheiten — mit besserer soziobkonomischer Situation steigt, geht man davon
aus, dal3 fur die obigen Tatsachen sowohl die hdufig schlechtere 6konomische Situation
von Ledigen als auch der geringere Grad der sozialen Unterstiitzung verantwortlich sind
(Berkman, 1979, House, 1988, Goodwin, 1987, Basset, 1986).

Allerdings kann durch die Krebserkrankung auch eine Veranderung im sozialen Geflige
satfinden. Die Konfrontation mit Krebs stellt auch einen Stressor fir das Umfeld dar,
und nicht jede Beziehung kann dies verkraften. So zitiert Fallowfield (1987) eine
Patientin: ,1 felt that the interview was very beneficial as it allowed me to tak freely
about a subject which family and friends seem to avoid® (,, Fir mich war das Interview
sehr wohltuend, da mir gestattet war, Uber ein Thema zu sprechen, dal? Freunde und
Familie vermeiden®).

AulRerdem kann die Erkrankung der Patientin weitere Belastungen fur eine Familie mit
sich bringen, wenn finanzielle Einbuf3en zu befurchten sind, die Patientin hauptsachlich
die Haus- und Familienarbeit tragt, z. B. wenn die Kinder- oder Enkelbetreuung
grofdtenteils von ihr geleistet wird oder wenn die Altenpflege eines Angehérigen von ihr

geleistet wird.

Eine noch recht neue Forderung ist, die Lebensqualitdt der Familie ebenfalls zu messen
(Aaronson, 1991).
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3.3.3 S bsthilfegruppen

,Die Arzte wissen besser als wir, wie unsere Krankheit zu behandeln ist; wir wissen
besser als sie, wie wir als Menschen zu behandeln sind.” (Satz amerikanischer
Selbsthilfegruppen, zitiert nach Moeller, 1996.)

Es gibt wenig empirische Informationen Uber die Effizienz der Selbsthilfegruppen,
obwohl diese seit den 70er Jahren zu einem festen gesellschaftlichen Bestandteil
geworden sind und es gerade fur Betroffene von Brustkrebs viele bestehende Gruppen
gibt.

Wenn man sich die Geschichte der Selbsthilfebewegung vor Augen fuhrt, wird diese
Tatsache zwar nicht weniger bedauerlich, jedoch versténdlich. Moeller (1996)
beschreibt in seinem Buch Uber Selbsthilfegruppen, dal3 in der allerersten Phase von
1955 his 1975 die Selbsthilfegruppen von den Expertinnen und Experten weder wahr-
noch ernstgenommen wurden (diese ersten Gruppen waren zumeist Anonyme
Alkoholiker). Ende der 70er Jahre erfolgt eine aggressive Abwertung der
Selbsthilfebewegung. Moeller erklart diese u.a. mit einer Gruppenangst bei mangelnder
eigener Gruppenselbsterfahrung. Erst Anfang der 80er Jahre steigt die Prasenz der
Selbsthilfebewegung und eine Aufwertung findet statt. Es setzt sich die Erkenntnis
durch, dal3 eine mdglichst optimale Entwicklung der Selbsthilfegruppen durch die
angemessene Zusammenarbeit mit Fachleuten garantiert wird. Seit etwa 15 Jahren gibt
es Forschungsprojekte, die sich auf die Selbsthilfearbeit beziehen, zumeist in Hinblick
auf die Qualitét der Gruppen. Seit 1983 existiert die NAKOS, die Nationale Kontakt-
und Informationsstelle zur Anregung und Unterstitzung von Selbsthilfegruppen, in
Berlin. Sie ist Ansprechpartnerin fir ale Selbsthilfegruppenbelange, verfligt Uber
Informationsmaterial und ist fir die Fortbildung der inzwischen Uber 200
Selbsthilfekontaktstellen in Deutschland zusténdig. Auf3erdem bietet die Deutsche
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen einen Versammlungsort fur
Selbsthilfeunterstitzer. Heute wird die Selbsthilfeunterstiitzung allgemein von
Krankenkasssen, der Diakonie, Gewerkschaften, Wohlfahrtsverbdnden und weiten
Teilen der Arzteschaft gefordert.

Es geht in vielen Gruppen um einen seelischen Entwicklungsprozef3, um die eigene
Person und das eigene Leben angemessener wahrzunehmen und zu gestalten und um
selbstbewulter, handlungsfahiger und entscheidungsfreudiger zu werden. Jeder Mensch
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entwickelt sich selbst und hilft damit allen anderen, sich selbst zu helfen. In dem
radikalen Dreisatz der anonymen Alkoholiker lautet dies. “Keine Fragen, keine
Ratschldge, jeder Uber sich selbst”.

Eslassen sich vier Ziele formulieren:

*  Selbstbestimmung gegen Fremdbestimmung
* Angemessene gegen unangemessene Abwehr
» Hoffnung gegen Angst

» Solidarisierung gegen defekte Beziehungen.

Obwohl Patientinnen, die regelmal3ig teilnehmen, von der Unterstitzung und der
wichtigen Funktion des Informationsaustauschs berichten, gibt es auch Angste, an einer
Selbsthilfegruppe teilzunehmen: , Es gehdrt zwar kein Geld dazu, aber Mut”, wie eine
Teilnehmerin sagt. Die Vorbehalte betreffen vor allem die Arbeit ohne Leitung, das
Prinzip Selbsthilfe. Aul3erdem gibt es die Furcht, mit Fremden in Kontakt zu treten,
Angst vor Stigmatisierung, Angst, die Rolle zu verandern (hier die passive Patientinnen-
Rolle) und Abwehr der eigenen Konflikte.

Burstein (1999) zeigt, da3 15,4% der an Brustkrebs erkrankten Patientinnen eine
Selbsthilfegruppe besuchen. Die behandelnden Arztinnen und Arzte wissen in 73% von
der Tellnahme.

Fallowfield (1987) erbringt den Nachweis, dal3 die Lebensqualitét von Frauen, die einen
»Sozialen Vergleich® haben, dal heil3t, jemanden in dhnlicher Lage kennen, hoher ist.
Sie untersucht 48 Patientinnen, die brusterhaltend operiert worden sind, von denen 24
eine Person aus dem Bekanntenkreis kennen, die an Brustkrebs erkrankt ist, 24 kennen
keine Frau mit einem &hnlichen Schicksal. 54% aus dieser Gruppe leiden unter
affektiven Storungen verglichen mit nur 21% in der Gruppe, in der ein sozialer
Vergleich verfugbar ist.

3.3.4 Begleitende psychotherapeutische Verfahren

Die Betreuung der psychischen Problematik einer Krebserkrankung findet meistens
aufgrund starker Eigeninitiative einzelner Patientinnen, die sich selbst an eine
Beratungsstelle, Praxis oder psychosomatisch orientierte Rehabilitationsklinik wenden,
statt. Sie ist haufig nicht mit der medizinischen Betreuung verzahnt, sondern l&auft



Theorie 53

parallel zu ihr. Bei Burstein (1999) wissen die betreuenden Arztinnen und Arzte in

60, 7% von der Inanspruchnahme psychologischer Therapien.

Schon in den 70er Jahren werden positive Effekte bei psychotherapeutischer
Behandlung von Krebskranken beschrieben. Die Stimmung und die Anpassung an die
Erkrankung konnen gebessert werden, Fatigue und Schmerz konnen Linderung
erfahren. Das Gefuhl, eigenverantwortlich handeln zu kénnen und nicht ohnméchtig und
ohne Kontrolle zu sein, kann zunehmen (Ferlic, 1979, Wood, 1978). In professioneller
Form ist eine psychologische Betreuung zur Zeit jedoch nicht strukturell in das
medizinische Setting eingebunden. Versuche, ein derartiges Angebot zu integrieren,

sind bisher nur exemplarisch, zumeist im Rahmen einzelner Studien.

In der Literatur tut sich besonders Spiegel (1994) hervor mit der starken Betonung der
Notwendigkeit einer psychotherapeutischen Betreuung der Kranken. Er begriindet den
Bedarf insbesondere mit der hohen Pravalenz von Angst und Depressionen unter
Tumorpatientinnen und —patienten und mit dem besonders stressreichen Potential einer
malignen Erkrankung. Er vertritt die Ansicht, dal3 psychotherapeutische Behandlungen
psychisch und korperlich effektiv sind und nicht zuletzt kostengiinstig. Sie benttigen
wenig technische Ausstattung, héufig keine stationdre Behandlung und koénnen

besonders als Gruppentherapien nutzbringend sein.

Abgesehen von dem Benefit fur die Patientinnen und Patienten, gehen einige
Autorinnen und Autoren ebenfalls auf die ©Okonomische Bedeutung von
psychotherapeutischen Interventionen ein. Wenn Betroffene psychotherapeutische
Interventionen in  Anspruch nehmen, kommen weniger haufig unnttige und
kostenintensive medizinische Therapien vor, da en , schlechteres* Coping zu hdheren
Kosten der medizinischen Versorgung fihrt. In einer kanadischen Untersuchung wird
gezeigt, dald die Patientinnen und Patienten, die sich am besten mit der Krankheit
arrangieren 75% weniger Kosten verursachen, als die Erkrankten mit den grofdten
Schwierigkeiten der Krankheitsverarbeitung. Vor alem bendtigen letztere mehr
stationére Aufenthalte und ambulante Konsultationen sowie mehr Laboruntersuchungen
(Browne, 1990). In einer anderen Veroffentlichung wird beschrieben, dafd bei sehr
angstlichen und depressiven Patientinnen und Patienten eine durchschnittlich 40%
langere Dauer von Krankenhausaufenthalten und durchschnittlich 35% hohere Kosten
im Vergleich zu Kranken mit geringeren psychopathologischen Auffélligkeiten
entstehen (Leverson, 1990).
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Als Ziele einer psychotherapeutischen Intervention konnen folgende Aspekte gesehen

werden (Spiegel, 1994):

» Emotionale Unterstiitzung - direktes Arbeiten mit Wut, Depressionen, Trauer und
Angsten.

* Unterstiitzung durch die Gruppe (Social Support): Besonders die Gruppentherapie
bietet ein Netzwerk von Menschen, die Ahnliches erlebt haben.

» Kognitives Restrukturieren: In der Psychotherapie kann das Erlebte von einem
neuen Standpunkt aus betrachtet werden. Durch die direkte Konfrontation kann der
Ansatz von einem emotionsorientierten zu einem problemorientierten gelangen.

» Training von Coping Strategien: Bendtigte medizinische Information beschaffen,
Kommunikation mit Arztinnen und Arzten verbessern, Mobilisieren von familizrer

und anderer sozialer Unterstiitzung.

Auch Ruckdeschel (1994) benennt diese Ziele. An anderer Stelle kommentiert er
Spiegel kritisch. Der von diesem erbrachte Nachweis, dal3 psychotherapeutische
Behandlung in Form von Gruppentherapie bei metastasiertem Brustkrebs die
Uberlebenszeit verlangert (Vgl. Kap. 2.7.4), wird methodisch kritisiert.

3.3.5 Entspannungsverfahren

Bei vielen Krankheiten, darunter Krebserkrankungen und kardiovaskuldren
Krankheiten, haben sich verschiedenste Entspannungsverfahren als gesundheitsfordernd
erwiesen. Yoga, Meditation, Hypnose, Biofeedback, Autogenes Training,
Muskelrelaxation nach Jacobsen sind haufig angewandte Methoden. Van Rood (1993)
und Linden (1994) beschreiben die Verbesserung der Gesundheit, der Stimmung und

der Immunfunktion.

In der Untersuchung von Burstein (1999) wenden 19,6% der Patientinnen mit
Brustkrebs Entspannungsverfahren an. Fur einen Grofdeil dieser Gruppe ist dies eine
Neuerung seit der Diagnose Mammakarzinom. Arztinnen und Arzte wissen in 48,9%
davon, dal3 die Patientinnen Entspannungsverfahren durchfihren.
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4 Coping

Der menschliche Organismus und die Psyche haben eigene Anpassungsmechanismen.
Diese werden as Coping bezeichnet. Das menschliche Vermogen, sich mit widrigen,
bedrohlichen oder schockierenden Ereignissen zu arrangieren, ist betréchtlich.
Manchmal entstehen jedoch Sackgassen, und Hilfe von auf3en ist zusétzlich nétig.

Nach Lazarus und Folkman (1984), die ein Modell zum Coping aufgestellt haben, gibt

esvier verschiedene Variablen, die Anpassungsmechanismen beeinflussen:

1. Das belastende Ereignis selbst, in diesem Falle Diagnose und Behandlung einer
Krebserkrankung.

2. Individuelle Eigenschaften. Hierzu gehdren demographische Aspekte, insbesondere
das Alter. Altere Personen haben weniger Schwierigkeiten, sich anzupassen nach
solch einer schockierenden Diagnose. Sie haben nicht mehr so einen fordernden Job
und Anspriche der Familie, haben haufig im Rahmen von chronischen
Erkrankungen gelernt, mit Krankheit und Kranksein umzugehen und haben eine
hohere Akzeptanz von Krebs als ,natirliches* Auftreten einer Krankheit in diesem
Lebensabschnitt. Die Angst vor einem Rezidiv und dem Tod sind entsprechend um
SO grofer, je junger die Patientinnen sind (Nerenz, 1986, de Haes, 1985). Auch
personliche Charaktereigenschaften wie Optimismus, die eigene Erwartung der
personlichen Zukunft und das Gefuhl, eine gewisse Kontrolle beizubehalten,
gehoren in diese zweite Kategorie.

3. Die personliche Bewertung der neuen Stuation ist der dritte Punkt beim Einfluf3 auf
das emotionale Wohlergehen. Inwieweit bedeutet die Krebserkrankung z.B. eine
besondere Schédigung einer wichtigen Beziehung? Fir wie bedrohlich wird die
Situation fur Korper und Psyche eingeschétzt? Birgt sie die Mdglichkeit for
personliches Wachstum?

4. Der vierte Punkt beinhaltet den Coping Prozef3 selbst. Welche Strategien wendet ein
Individuum an? Steht der ,fighting spirit“ im Vordergrund, mit einer positiven
Orientierung am Stressor, also der Erkrankung, oder steht die Vermeidung und

Verleugnung im Vordergrund?
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4.1 Coping Strategien

Die Bandbreite der Coping Mdaglichkeiten umfaldt das Verdréngen, Verleugnen,
Verneinen, geht tber die abwartende Haltung und das stoische Akzeptieren bis hin zum
.fighting spirit® (Popp, 1988, Greer, 1979). Greer beschreibt die einzelnen Formen
genaver:

Bel der Verneinung wird die Diagnose aktiv zuriickgewiesen. Der Grund der
Mastektomie, ndmlich ein maligner Tumor, wird beispielsweise verneint. Emotionaler
Stref3 wird weder gezeigt noch bei Befragungen angegeben. ,, It wasn't serious. They just
took off my breast as a precaution” (,Es war nichts Ernstes. Sie haben meine Brust nur
vorsichtshalber abgenommen*). Die Strategie der Vermeidung und Verdrangung kann
postoperativ kurzfristig Linderung bringen. Man mul3 sich auf diese Weise nicht mit
allen Angsten und Gefiihlen konfrontieren. Dies trifft jedoch nur fir kurze, weniger
lebensbedrohliche Stressoren zu. Stanton (1993) findet in ihrer Untersuchung von
Brustkrebspatientinnen vielmehr heraus, dal3 die Vermeidung hier kurz- und langfristig
nur Schaden bringt. AulRerdem kostet das Vermeiden sehr viel Kraft (Pennebaker,
1987).

Beim stoischen Akzeptieren wird die Diagnose ohne welitere Nachfragen hingenommen,
die Krankheit wird ignoriert, so weit es geht. Das normale Leben geht weiter. Die
zunéchst empfundene emotionale Belastung wird durch die stoische Haltung reduziert.
.1 Know it’s cancer but |'ve just got to carry on as normal“. Popp (1988) weist jedoch
darauf hin, dal3 Patientinnen, die &ulRerlich einen unbeteiligten Eindruck erwecken, sich
sehr wohl Gedanken um ihre Krankheit und Zukunft machen. Bei still oder gefalit
erscheinenden Kranken reicht es nicht aus, auf Problemaul3erungen, Andeutungen und
Fragen der Patientinnen zu warten. Arztinnen und Arzte kdnnen nicht ohne weiteres

davon ausgehen, dal3 es ruhig erscheinenden Patientinnen und Patienten gut geht.

Der ,fighting spirit* umfaldt die optimistische Einstellung. Es gibt einen Bedarf nach
Informationen; alles Mdgliche wird geplant, um den Krebs zu besiegen. Fragen kdnnen
als Ausdruck des Bemiihens, die Krankheit durch Information und Mitentscheidung zu
bewédltigen, verstanden werden. Mehr zu wissen, kann Unsicherheit und
Ohnmachtsgefuhle verringern (Kohle, 1984). Es ist kein emotionaler Strefd sichtbar und
wird auch nicht angegeben. "I can fight it and defeat it“ (,Ich kann den Krebs
beka@mpfen und besiegen®).
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Das Gegenteil sind die Gefuhle von Hoffnungslosigkeit und Hilflosigkeit. Ein
komplettes Verschlungen-Werden von der Krankheit, von dem Wissen um die
Diagnose. Die Patientinnen und Patienten betrachten sich als schwer krank, manchmal
auch als sterbenskrank. Diese Betroffenen zeigen deutliche emotionale Belastungen.
» There's nothing they can do. I'm finished” (,Es gibt nichts, was sie noch machen

kdnnen. Esist aus mit mir").

5 Offene und ver schlossene Haltung

Die offene Haltung von Patientinnen und Patienten zeichnet sich insbesondere durch die
Suche nach Informationen und Gespréachen aus. Des weiteren kann der Wunsch deutlich
werden, die eigenen Gefiihle, Sorgen und Angste mitzuteilen. Die offene Haltung zeigt
sich vor allem auf verbaler Ebene.

Auch die verschlossene Haltung ist im klinischen Alltag héufig bei Patientinnen und
Patienten anzutreffen. Sie wird in Form von Verneinen, Verleugnen, Vermeiden (z.B.
von Klinikbesuchen) und dem fehlenden Wunsch nach Informationen deutlich. In der
Literatur finden sich die meisten Beitrége Uber das Verleugnen als Teilaspekt der
verschlossenen Haltung. Es wird als kognitive Strategie im Rahmen des Coping-
Versuchs angesehen. Hier hat das Verleugnen einen Einflu@ auf die
Informationsbeschaffung und die Lebensqualitét (siehe néachstes Kapitel) (Kreitler,
1999).

Rokeach (1960) weist in seinem Buch ,The open and the closed mind“ auf die
Schwierigkeit hin, den verschlossenen ,Geist” (und den offenen), dal3 er im Alltag
beobachtet werden kann, prézise zu definieren. Er beschreibt, wie durch die
Erforschung der beiden Extreme , offen” und , verschlossen* nicht nur die beiden Pole,
sondern das gesamte Kontinuum betrachtet werden konnen.

Als Charakteristiken der offenen im Gegensatz zur verschlossenen Haltung nennt
Rokeach (1960): Kommunikation vs. Isolation, die Betrachtung der Welt als generell
freundlich vs. insgesamt bedrohlich und eine relativ weite Perspektive der Zeit im
Gegensatz zu einer engen Perspektive.
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5.1 Lebensqualitéat bei offener vs. verschlossener Haltung

In der Literatur finden sich zum einen unterschiedliche Definitionen Uber offene und
verschlossene Haltungen. AufRerdem kommen die Autorinnen und Autoren zu
unterschiedlichen und widersprichlichen Ergebnissen bezlglich der Lebensqualitét. Es
folgt ein Uberblick (iber die Forschungsergebnisse.

Pennebaker (1989, 1997) widmet sich den Effekten des Redens (und des Schreibens)
Uber traumatische Erlebnisse in einer emotionalen Weise. In seinen Versuchen zeigt er,
wie nach dem Reden oder Schreiben Uber emotionale Erfahrungen die Rate der Besuche
in einer &rztlichen Praxis sinkt, die Herzfrequenz und der Blutdruck sinken und der
Stref3 des ,Inhibitings*, wie er es nennt, also des Unterdriickens, des Verbergens,
nachlaft.

In anderen Veroffentlichungen wird ebenfalls beschrieben, dal3 diejenigen, die starke
Gefuhle direkt ausdricken, besser mit der Krebserkrankung zurechtkommen. Des
weiteren wird festgestellt, dal3 digjenigen, die mit ihrer Krankheit mit den beiden
"Extrempositionen” , fighting spirit“ oder einer verleugnenden Haltung umgehen, nach
funf, zehn und 15 Jahren in besserer medizinischer Verfassung sind (Greer,1979, 1992,
Pettingale, 1984).

In der Literatur wird bezlglich der verschlossenen Haltung zumeist der Teilaspekt des
Verleugnens betrachtet. Dabei wird angenommen, dal3 das Verleugnen durch Angst
hervorgerufen wird. Ab einem gewissen Angstniveau setzt das Verleugnen als Tell des
Copingprozesses, im Sinne eines Schutzmechanismus, ein, um die Angst auf einem
ertraglichen Level zu halten. Direkt nach einer Krebsdiagnose finden sich hdhere Werte
fur Verleugnen bei allen Betroffenen (Kreitler, 1993).

Im Verlauf der Zeit betrachtet, zeigt Burgess (1988), dal3 nach zwdlf Monaten bel den
Patientinnen und Patienten, die verleugnen, weniger Angst und Depressionen vorliegen.
Orr (1986) untersucht Patientinnen nach Mastektomie und kommt zu dem Ergebnis, dal3
die Patientinnen, die ihre Emotionen verleugnen, sich besser mit der Krankheit
arrangieren. Die Patientinnen, die Informationen verleugnen, kdnnen sich indes weniger

gut anpassen. Dieses Ergebnis besteht auch zwolf Monate nach der Operation.

Kreitler (1995) benennt einige Attribute der Gruppe derjenigen, die verleugnen im
Gegensatz zu denen, die weniger verleugnen: Fir die Gruppe mit keiner Information
(verleugnen) gilt, dal3 sie weniger Angst haben, gut mit der Arbeit klarkommen, sich
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wenig mit der Krankheit beschéftigen (z.B. keine Reha in Anspruch nehmen wollen)
aber die Beziehungen zu Familie und Freundeskreis gespannt und fremd sind.

Fur die Gruppe derjenigen, die wenig verleugnen (was in dieser Studie heif3t, dal3 sie
viel Information haben), werden mehr Angst und mehr Sorgen um die Gesundheit
beschrieben, auch grél3ere Besorgtheit Uber korperliche Symptome und mehr Angst vor
dem Fortschreiten der Krankheit, Behinderung und Schmerzen. Sie kommen schlechter
mit dem Arbeitsleben zurecht, haben jedoch zu Hause ein h6heres Mal3 an Intimit&t und
Harmonie und engere Beziehungen zu Freundinnen und Freunden. In dieser Gruppe
kann besser nach Hilfe gefragt werden, und die soziale Unterstiitzung ist grof3er.

Derogatis (1979) stellt hingegen fest, dal3 das Nicht-Ausdriicken von negativem Affekt
bei Brustkrebspatientinnen die Lebenserwartung verkirzt. Jensen (1987) und Goldstein
(1989) bestétigen ihn in den 80er Jahren.

Kreitler (1999) faldt zusammen, dal3 der positive Effekt des Verleugnens die Reduktion
der Angst ist. Allerdings suchen die Patientinnen und Patienten, wenn sie verleugnen,
haufig nicht oder nicht rechtzeitig medizinische Hilfe. Auf3erdem hélt das Verleugnen
von einer psychischen Reorganisation nach dem einschneidenden Ereignis der Diagnose
und Krankheit ab und die persdnlichen Beziehungen sind von Distanz gekennzeichnet.
Kreitler weist ebenfalls auf die Kraftanstrengung des Verleugnens, wie von Pennebaker
beschrieben, hin.

Kreitler (1999) gibt eine Ubersicht der Literatur beziiglich der Haltung der Patientinnen
und Patienten und dem Krankheitsverlauf: 50% der Studien erweisen, dal3 Verleugnen
zu einem schlechteren Krankheitsverlauf fuhrt, 16,7% der Studien beschreiben einen
positiven Krankheitsverlauf, wahrend 29,2% zeigen, dal3 es keine Relation zwischen
dem Verleugnen und dem Krankheitsverlauf gibt. In 4,2% der Studien finden sich
gemischte Ergebnisse. Kreitler merkt in diesem Zusammenhang die Tendenz an, dal3 bei
Brustkrebspatientinnen die positiven Ergebnisse des Verleugnens besonders
charakteristisch sind.
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Teil B: Untersuchung

6 Fragestellungen

In den beiden vorherigen Kapiteln wurde aufgezeigt, welchen Benefit Patientinnen und
Patienten einerseits von einer offenen Haltung und andererseits von einer
verschlossenen Haltung haben konnen. So kann das Ausdriicken der Gefiuihle einem
mitfuhlenden, empathischen, vertrauten, kompetenten oder professionellen Gegentiber
eine erleichternde Wirkung haben. Andererseits kann auch die abwehrende,
verschlossene, verleugnende Haltung durch Reduktion der Angst zum Aufrechthalten
einer guten psychischen Verfassung beitragen.

Es stellt sich erstens die Frage, ob sich bei den Patientinnen dieser Studie Hinweise fur
offene und verschlossene Haltungen finden? Zeigen sich in den Interviewsviews in
diesem Sinne Unterschiede in der Reaktion auf das Beratungsangebot?

Es wird in einem zweiten Schritt untersucht, ob die jeweiligen Haltungen mit einer
unterschiedlichen Lebensqualitét am Entlassungstermin nach der Operation aus dem
Krankenhaus assoziiert sind. Wie ist die Lebensqualitét der Patientinnen, die Offenheit
zeigen, im Vergleich zur Lebensqualitét bei den verschlossenen Erkrankten? Im
Anschlufd werden Selbst- und Fremdeinschéatzuung der Lebensqualitét verglichen: Die
Selbsteinschétzung der Lebensqualitdt der Patientinnen wird mit der Fremdeinschétzung
der Lebensgualitét der Patientinnen durch die Interviewfihrenden kontrastiert.

In einem vierten Schritt wird die Entwicklung der Lebensqualitét Uber einen Zeitraum
von einem Jahr betrachtet. Neben der Lebensqualitét aller Studienteilnehmerinnen soll
hier ebenfalls eine Assoziation der Lebensqualitét mit den Haltungen (offen vs.
verschlossen) untersucht werden. Wie geht es den Frauen, die eine Offenheit deutlich
machten im Gegensatz zu den Patientinnen, die sich im Erstgesprach vor
Klinikentlassung verschlossen zeigten? Der Fokus liegt dabel neben der globalen
Lebensqualitét auf den psychischen Aspekten der Lebensqualitét. Sie spielen erst seit
einigen Jahren eine Rolle in der Nachsorge des Mammakarzinoms (Vgl. Kapitel 3.1)
und bedurfen daher besonderer Beachtung.
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6.1 Reaktion der Patientinnen auf ein Gesprachs- und I nformationsangebot

Eswird untersucht, ob sich aus den Erstinterviews mit den Patientinnen Unterschiede in
deren Haltung feststellen lassen. Wie reagieren die Patientinnen auf das
Gesprachsangebot, auf das Projekt L ebensgualitdtsmessung, auf
Informationsbroschiiren tiber das Mammakarzinom?

In der Literatur finden sich bisher keine Studien Gber Reaktionen von Patientinnen auf
ein Informations- und Gespréchsangebot, so wie esin dieser Studie definiert ist.

Eswird erwartet, dal3 es deutliche Unterschiede in der Reaktion der Patientinnen auf das
Angebot gibt.

6.2 Lebensqualitat bei Klinikentlassung

Es wird untersucht, ob die Haltungen der Patientinnen beziglich des Gespréchs- und
Informationsangebots zum Zeitpunkt der Klinikentlassung mit der Lebensqualitét
assoziiert sind. Haben Patientinnen mit einer offenen Haltung gegentiber Gesprachs-
und Informationsangeboten hohere oder niedrigere Werte in der globalen
Lebensqualitét, den psychischen Aspekten der Lebensqualitét, der Sorgen um den
kinftigen Gesundheitszustand und leiden sie in hoherem oder geringerem Mal3 an
Schlafstbrungen?

6.3 Selbsteinschatzung vs. Fremdeinschatzung der L ebensqualitét

Die Einschétzung der globalen Lebensqualitét wird sowohl durch die Patientinnen
selbst als auch durch die Interviewfihrenden zum Zeitpunkt der Klinikentlassung
vorgenommen. Es gibt Hinweise, da? Fremdurteile zum Teil betrachtlich von der
subjektiven Einschétzung der Lebensqualitét von Patientinnen abweichen (siehe Kapitel
1.7) Diese Annahme soll mittels der hier erhobenen Lebensqualitdtsdaten der
Patientinnen und den Angaben der Interviewfihrenden Uberpruft werden.

Gibt es Abweichungen bei der jeweiligen Einschdtzung der Lebensqualitét?

Bestehen bei verschiedene Haltungen (offen oder verschlossen) Unterschiede im
Vergleich der Selbst- und Fremdeinschétzung?
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Dafir werden zunéchst Fremd- und Selbsteinschétzung fir die gesamte Stichprobe
verglichen. Im Anschlul? wird die Fremdeinschétzung mit den Werten der offenen und

verschlossenen Gruppe kontrastiert.

Dabel wird erwartet, dald Fremd- und Selbsteinschétzung voneinander abweichen und
zwar in dem Sinne, dal3 das Fremdurteil den Patientinnen eine geringere Lebensqualitét
zuschreibt, als diese selbst es tun (Lorenz, 1996, Osoba, 1991, Groll, 1991). Dies wird
mit dem betréchtlichen menschlichen Vermogen erklért, sich im Falle einer Krankheit
auf die neuen Lebensumstande mittels einer Neubewertung der Situation einzustellen.
Insbesondere wird erwartet, dald die verschlossene Gruppe mit einer niedrigeren
Lebensgualitét fremdeingeschétzt wird im Vergleich zu ihrer subjektiven
Selbsteinschdtzung, weil von aufen betrachtet der Eindruck entsteht, verschlossene
Patientinnen wuirden ,still leiden*, wahrend offene Patientinnen aktiv mit ihrer
Erkrankung umgehen und man ihnen daher eine hbhere Lebensqualitét zuschreibt.

6.4 Lebensqualitat im Verlauf von einem Jahr

In der néchsten Fragestellung wird betrachtet, wie sich die Lebensgualitét der an
Brustkrebs erkrankten Patientinnen im Verlauf von einem Jahr entwickelt.

Wie verhélt sich die globale Lebensqualitét, der negative Affekt, die Sorge um den
zukunftigen Gesundheitszustand und die Schlaflosigkeit im Verlauf der Zeit?

Zunédchst wird die Entwicklung der Lebensqualitdt innerhalb eines Jahres fiur alle
befragten Patientinnen untersucht. Es besteht die Erwartung, dal3 sich durch individuelle
Copingmechanismen fur die gesamte Stichprobe die globale Lebensqualitét und die
psychischen Aspekte der Lebensqualitdt im Verlauf der Zeit erhdhen.

Im Anschluld wird die Lebensqualitét der Petientinnen mit einer offenen Haltung mit
den Daten der Gruppe der Patientinnen, die eine verschlossene Haltung zeigen,

verglichen.

Dabei konnen zwei kompetitive Hypothesenthesenen formuliert werden, die beide ein
Erklarungsmodel| bieten:

Es ist moglich, dal3 die Offenheit fir die Patientinnen eine Coping-Strategie darstellt,
die ihnen Erleichterung und Linderung der psychischen Auswirkung der
Brustkrebserkrankung bringt. Greer (1997), Pettingale (1984) und Pennebaker (1989,
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1997) beschreiben, wie durch einen offenen Umgang mit den Geflhlen eine bessere
Krankheitsbewa&ltigung und somit eine hthere Lebensqualitét erreicht werden kann. Es
wird angenommen, dal3 das Verdrangen (hier: verschlossene Haltung) viel Kraft kostet
und die Lebensqualitét bei diesem Copingmechanismus geringer ist (Pennebaker, 1987,
Stanton, 1993).

In diesem Fall wird erwartet, dad die offenen Patientinnen eine hohere globale
Lebensgualitét zeigen, niedrigere Werte fir die vier Items des negativen Affekts
aufweisen (Reizbarkeit, Niedergeschlagenheit, Sorgen, Anspannung), sich weniger
Sorgen um den zukinftigen Gesundheitszustand machen und weniger unter
Schlaflosigkeit leiden.

Die Offenheit kann jedoch auch als eine Art Hilferuf aus einer inneren Not heraus
verstanden werden. Das psychische Befinden ist stark gemindert und der Wunsch
danach, Informationen zu bekommen oder sich aussprechen zu kdnnen, entsteht aus
Rat- und Hilflosigkeit. Burstein (1999) untersucht 480 Patientinnen mit Brustkrebs und
findet heraus, dal3 digjenigen, die sich nach der Operation , aternativer Medizin® (in
dieser Studie umfaldt der Begriff ein weites Spektrum von Homdopathie, Meditation,
Diét, Selbsthilfegruppen, Psychotherapie und Hypnose) zuwenden, eine schlechtere
Lebensgualitét haben als die Patientinnen, die nie ,alternative Medizin® in Anspruch
nehmen. Hier gibt die offene Haltung (in diesem Falle die Hinwendung zur
»aternativen Medizin*) einen Hinweis auf eine geringe Lebensqualitét der Patientinnen.

Wenn diese Erklarung zugrunde gelegt wird, ist in dieser Untersuchung zu erwarten,
dai3 die globale Lebensqualitét der offenen Gruppe niedrigere Werte erreicht als die der
Gruppe von Patientinnen, die verschlossen sind. Entsprechend wéren die Werte im
negativen Affekt hoher, das Mal3 der Sorgen um den kunftigen Gesundheitszustand
hoher und die Patientinnen der offenen Gruppe litten vermehrt unter Schlaflosigkeit.
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7 M aterial und M ethoden

7.1 Daten der Studie

7.1.1 Design

Diese Arbeit entsteht im Rahmen einer epidemiologischen Beobachtungsstudie, die
vom Bundesministerium fir Gesundheit gefordert wird. Es handelt sich um die
.Feldstudie zur regionalen Versorgung von Tumorpatienten mit Mamma und
Rektumkarzinom unter besonderer Beriicksichtigung der Lebensqualitét”.

Untersuchungsgegenstand der Feldstudie ist neben den Leitlinien zur Tumornachsorge

bei Mamma- und Rektumkarzinom die Lebensqualitdt der Patientinnen und Patienten.

Fur die erfolgreiche Studiendurchfiihrung ist der Qualitétszirkel. ins Leben gerufen
worden Er setzt sich aus Kliniksdrztinnen und Kliniksérzten der regionalen
Krankenh&user, Vertretern der niedergelassenen Arztinnen und Arzte, Abgesandten der

Selbsthilfegruppen sowie der wissenschaftlichen Studienleitung zusammen.

Da in dieser Arbeit ausschliefllich die Daten von Patientinnen mit Mammakarzinom
ausgewertet werden, werde ich mich im Folgenden auf die Beschreibung dieses Teils
der Studie beschréanken. Der Zeitraum, in dem Patientinnen mit Mammakarzinom in die

Studie aufgenommen wurden, dauerte vom 01.04.1996 bis zum 31.03.1998.

Diedrel Zeitpunkte der Untersuchung dieser Arbeit sind

* Der Zeitpunkt ,Klinikentlassung“. Zumeist fand das Interview und die erste
Lebensqualitétsmessung in bis zwei Tage vor der Entlassung aus dem Krankenhaus
nach operativer Primértherapie statt. In den meisten Fallen entsprach dies dem
sechsten postoperativen Tag.

» Dieerste Nachsorge nach drei Monaten.

» Die vierte Nachsorge nach zwolf Monaten.

7.1.2 Setting

Die Studie findet im Landkreis Marburg-Biedenkopf statt. Im Landkreis Marburg-
Biedenkopf wohnen ca. 250.000 Einwohnerinnen und Einwohner. 175 6j Arztinnen und
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Arzte sind in Praxen niedergelassen. An der Untersuchungen der Patientinnen mit

Brustkrebs sind folgende Krankenhduser beteiligt:
» die Universitéatsfrauenklinik Marburg
» das Diakoniekrankenhaus Marburg-Wehrda

» das DRK-Krankenhaus Biedenkopf

» die niedergelassenen Fachérztinnen und Fachérzte fur Gynékologie.

Ziel der Studie ist es, im genannten Zeitraum alle Patientinnen des Landkreises mit
Erstdiagnose Mammakarzinom zu erfassen und so eine flachendeckende Evaluation der

Nachsorge zu ermoglichen.

Im Rahmen dieser Arbeit werden ausschliefdlich Daten von den Patientinnen
ausgewertet, bei denen eine lickenlose Dokumentation der Lebensgualitdsmessungen
bis zur vierten Nachsorge (nach einem Jahr) vorliegen.

7.1.3 Patientinnenkol | ektiv

Um die Patientinnen der Feldstudie zu erfassen, wurde Uber den Zeitraum vom
01.04.1996 bis zum 31.03.1998 eine engmaschige Durchsicht der OP-Pléne nach allen
mammaspezifischen Eingriffen durchgefuihrt. Anschlielend wurde die Histologie
kontrolliert. Bei n=395 Patientinnen lag ein maligner Befund vor. In diesem Fall

wurden die Patientinnen gebeten, an der Studie teilzunehmen.

7.1.4. Ein- und AusschlufRkriterien

Als Einschluf3kriterium gelten alle Patientinnen mit Erstdiagnose Mammakarzinom, die
zwischen dem 01.04.1996 und dem 31.03.1998 eine operative Primértherapie erhalten
haben und von denen zum Zeitpunkt der Auswertung die Nachsorgedokumentation bis

zur vierten Nachsorge einschlief3lich luckenlos vorliegt (n=204).

Ausgeschlossen von  der  Studienteilnahme  waren  Patientinnen  mit
Versandigungsschwierigkeiten, da es z.B. Patientinnen mit mangelnden
Deutschkenntnissen nicht moglich war, den Fragebogen zu beantworten. Des weiteren
wurden Patientinnen mit psychiatrischen Grunderkrankungen wie Schizophrenie oder
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Demenz ausgeschlossen. Ein dritter Grund fir den Ausschiul® von der Studienteilnahme

stellte ein welt fortgeschrittenes Krankheitsbild dar.

Von allen priméroperierten Patientinnen (n= 395) verweigerten n= 96 die Teilnahme an
der Studie oder wurden aufgrund der oben genannten Kriterien ausgeschlossen. Von
n=95 Studienteilnehmerinnen liegen die Daten zur Lebensqualitét zum Zeitpunkt der

Auswertung noch nicht ltickenlos bis zur vierten Nachsorge vor.

Die zugrunde liegende Fallzahl der Stichprobe dieser Arbeit ergibt n= 204.

7.1.5 Dokumentation der Tumorbiologie und Nachsorgedaten

Aus den Akten der Patientinnen wurden die Tumorlokalisation, Befunde der
préoperativen Diagnostik, der pathologischen Aufarbeitung, die Art der Primértherapie
und adjuvanter Therapien dokumentiert.

Nach den einzelnen Nachsorgeterminen wurde ebenfalls der aktuelle Befund
(bestehender Rezidivverdacht, aktuelle Therapie, z.B. Radiatio) dokumentiert.

7.2 Beschreibung der Stichprobe

In diesem Kapitel werden zundchst die soziodemographischen Daten der Stichprobe
beschrieben: die Altersverteilung der Patientinnen sowie die Tumorstadien, die Art
der operativen Therapie und die H&aufigkeiten von Radiatio, Chemotherapie und

Hormonbehandlungen.

Im Anschlufd daran werden die Studienpatientinnen dieser Arbeit (n=204) bezuglich
globaler Lebensqualitét, Altersverteilung, Tumorstadium, Operationsverfahren,
adjuvanter Therapie und Sterberate im Sinne einer Représentativitétsprufung mit den
Nicht- Studienpatientinnen verglichen (n=185).

Im Zeitraum vom 01.04.1996 bis 31.03.1998 wurden im Landkreis Marburg-
Biedenkopf n=389 Frauen mit Mammakarzinom diagnostiziert und operiert. Weitere
n=96 Patientinnen verweigerten die Teilnehme an der Studie oder wurden aufgrund
psychiatrischer  Erkrankungen oder eines fortgeschrittenen  Tumorstadiums

ausgeschlossen.
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Von n=204 Patientinnen liegen die Daten komplett bis zur vierten Nachsorge vor.
Dies beinhaltet die epidemiologischen Parameter, Daten zum Tumorstadium und
Lebensqualitétsmessungen zu drel Zeitpunkten: Entlassung aus der Klinik, erste und
vierte Nachsorge. Die Lebensgualitétsmessung vor der Entlassung fand zumeist am
sechsten postoperativen Tag statt, die erste Nachsorge nach drel und die vierte
Nachsorge nach zwolf Monaten. n=95 Patientinnen werden in dieser Arbeit nicht
berticksichtigt, da keine llckenlose Dokumentation der Lebensqualitét bis zur vierten
Nachsorge vorliegt.

7.2.1 Altersverteilung

Zunéchst wird beschrieben, wie alt die Patientinnen, deren Lebensqualitét in dieser
Arbeit untersucht wird, zum Zeitpunkt der Diagnosestellung waren. Die Tabelle 1 zeigt
die Altersverteilung der Patientinnen der Studienpatientinnen dieser Arbeit sowie zur
Representativitétsprufung die Altersverteilung der Nicht-Studienpatientinnen.

Tab. 1: Altersverteilung der Patientinnen

Studienpatientinnen Nicht-Studienpatientinnen
Altersgruppe Anzahl Prozent Anzahl Prozent
29-39J. 17 8,3% 12 6,5%
40-49J. 48 23,5% 21 11,4
50-59J. 57 27,9% 35 18,9
60-69J. 44 21,6% 48 26,0
70-79J. 34 16,7% 50 27,0
80-89J. 4 2,0% 17 9,2
90-92J. 0 0% 2 1,1
gesamt 204 100% 185 100%
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Das Durchschnittsalter betragt fur die Studienpatientinnen 56,9 Jahre. 31,8% der
Patientinnen sind unter 50 Jahre alt, jeweils etwa ein Viertel der Patientinnen sind
zwischen 50 und 59 sowie zwischen 60 und 69 Jahre alt und 18,7% der Patientinnen
sind Uber 70 Jahre alt. Die Altersverteilung unterscheidet sich geringfligig von der
Altersverteilung der Nicht-Studienpatientinnen. Hier liegt das Durchschnittsalter bei
63,4 Jahren. Da der Levine — Test nicht signifikant ist, wird der T-Test fir homogene
Varianzen durchgefiihrt, der einen signifikanten Unterschied zwischen den Gruppen
zeigt (t= 5.04; df = 387, p=.000). Dieser Unterschied ist fur die folgende Auswertung

irrelevant.

7.2.2 Pathol ogische Tumorstadien

Aufgrund der pathologischen Untersuchungen der Tumore lassen sich die einzelnen
Tumorstadien beziglich der TumorgrofRe, des Lymphknotenstatus und der
Fernmetastasierung festlegen. Die Tabelle 2 zeigt die Haufigkeiten der Stadien nach
der Klassifikation der UICC (International Union against Cancer) aufgeschltisselt fir
die Patientinnen, die in dieser Arbeit beriicksichtigt werden und zur Uberpriifung der
Représentativitét fur die Nicht-Studienpatientinnen.

Die Aufschlisselung der Stadien ist aus den beiden folgenden Tabellen ersichtlich
(Beahrs, 1984):
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Tah.2: Tumorstadien nach TNM

T1 Tumore< 2cm

T2 Tumore>2cm<5cm

T3 Tumore>5cm

T4 Tumore jeder Grof3e mit Infiltration der Brustwand oder Haut

NO Keine homolateralen axillaren Lymphkotenmetastasen

N1 Homolaterale axillére Lymphknotenmetastasen, die nicht miteinander
oder mit anderen Strukturen verwachsen sind
Miteinander verwachsene homolaterale axillare

N2 Lymphknotenmetastasen

N3 Homolaterale supra- oder infraklavikuldre Lymphknotenmetastasen

MO Keine Fernmetastasen

M1 Fernmetastasierung
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Tab. 3: Tumorstadien nach UICC und nach TNM

Tumorstadium
UlCC

Tumorstadium
TNM

Carcinomain situ

T0, N1, MO
T1, N1, MO
T2, NO, MO
T2, N1, MO

T0, N1, MO
T1, N1, MO
T2, NO, MO
T2, N1, MO

TO, N2, MO
T1a, T1b, N2, MO

T2a, T2b, NO, MO

T2a, T2b, N1a, N1b, MO
jedes T, N3, MO

jedes T4, jedesN, MO

jedes T, jedes N, M1
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Tab. 4: Haufigkeit der einzelnen pathologischen Tumorstadien nach UICC

Studienpatientinnen Nicht-Studienpatientinnen
Tumor-
Anzahl Prozent Anzahl Prozent
Stadium
S0 14 6,9% 8 4,3
St | 77 37,7% 64 34,6
St 1 92 45,1% 72 38,9
St 17 8,3% 23 12,4
S 4 2,0% 18 9,7
Gesamt 204 100% 185 100%

Ein Carcinoma in Situ (St. 0) findet sich bel der pathologischen Untersuchung der
Studienpatientinnen in 6,9% der Falle. Tumore bis 2 cm ohne Lymphknoten - oder
Fernmetastasierung (St. 1) liegen in 37,7% der Félle vor. Tumore der Stadien 1l ergibt
die pathologische Untersuchung in 45,1% der Félle. Bei 8,4% der Patientinnen wird ein
Tumorstadium 111 diagnostiziert. Eine Fernmetastasierung (St. 1V) findet sich bei 2%

der Patientinnen.

Zur Beurteilung der Reprasentativitét wird der Chi-Quadrat-Test durchgeftihrt. Die
Haufigkeit der einzelnen Tumorstadien in der Population dieser Arbeit unterscheidet
sich signifikant von der Verteilung der Haufigkeit der Tumorstadien der Nicht-
Studienpatientinnen. x?= 14.189; df = 4; p=.007. Auch dieser Unterschied hat fur diese

Arbeit keine Relevanz.
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7.2.3 Art der Priméartherapie

Nach der Diagnostik erfolgte die Priméartherapie durch Operation. Dabei wurde zum
Teil brusterhaltend operiert (BET) und zum Teil die Amputation der Brust (Ablatio
Mammae) durchgefuhrt. Die folgende Tabelle gibt Aufschlul3 Gber die Haufigkeiten
der operativen Therapien bei den Studienpatientinnen dieser Arbeit und zur
Uberpriifung der Reprasentativitdt bei den Nicht-Studienpatientinnen.

Tab. 5: Primértherapien der Patientinnen

Studienpatientinnen Nicht-Studienpatientinnen
Art der Therapie Anzahl Prozent Anzahl Prozent
Brusterhaltende
_ 80 39,2% 72 389
Therapie
Ablatio
124 60,8% 113 61,1
mammae
Gesamt 204 100% 185 100%

Es zeigt sich, dal3 etwas mehr als ein Drittel der Studienpatientinnen brusterhaltend
operiert wurden (BET) und bei etwas weniger as zwei Dritteln der Patientinnen die

chirurgische Primértherapie in Form einer Mastektomie durchgeftihrt wurde.

Zur Beurteilung der Reprasentativitét wird der Chi-Quadrat-Test durchgeftihrt. Die
Haufigkeit der beiden operativen Therapieverfahren in der Population dieser Arbeit
unterscheidet sich nicht von der Verteilung der Haufigkeit der Operationsart der Nicht-

Studienpatientinnen. x2= .004; df = 1; p=.952.

7.2.4 Haufigkeien von Therapien nicht-operativer Art

Zusétzlich zur Operation des Tumors werden Strahlentherapien, Chemotherapien und
Hormonbehandlungen durchgefiihrt. Tabelle 6 gibt Aufschlul® Gber die Anzahl der

Studienpatientinnen dieser Arbeit, die sich diesen nicht-operativen Therapien
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unterzogen haben und den Daten der Nicht-Studienpatientinnen zur Uberpriifung der
Représentativitét.

Tab. 6: Haufigkeit von Therapien nicht-operativer Art bei den Patientinnen dieser
Arbeit und den Nicht-Studienpatientinnen

Studienpatientinnen Nicht-Studienpatientinnen
Therapieform Anzahl Prozent Anzahl Prozent
Radiatio 81 39,7% 71 38,4
Chemo-
_ 92 45,1% 58 31,4
therapie
Hormon-
_ 125 61,3% 107 57,8
therapie

Mit 39,7% der Patientinnen unterzogen sich etwas mehr as ein Drittel der
Studienpatientinnen einer Strahlentherapie. Der Antell der Patientinnen, die ein
Chemotherapie erhielten, betrug 45,1%. Eine Hormontherapie wurde bei 61,3% der

erkrankten Frauen durchgefihrt.

Zur Beurteilung der Reprasentativitét wird der Chi-Quadrat-Test durchgeftinrt. Die
Haufigkeit der Durchfihrung der Strahlentherapie und Hormontherapie unterscheidet
sich in der Population dieser Arbeit nicht von der Haufigkeit der Radiatio der Nicht-
Studienpatientinnen. Fur die Chemotherapie gibt es einen Unterschied: sie wird in der
Gruppe der Stichprobe dieser Arbeit signifikant hdufiger angewandt als in der Gruppe

der Nicht-Studienpatientinnen. Dieser Unterschied hat keine Relevanz.
Radiatio: x?=.072; df = 1; p=.789.

Chemotherapie: x?=.7.739; df = 1; p=.005.

Hormontherapie: x2= .476; df = 1; p=.490.
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7.3 Der Lebensqualitats-Fragebogen EORTC QLQ C-30

Der Fragebogen der European Organization for Research and Treatment of Cancer
(EORTC), der EORTC QLQ C-30 (QLQ stent fur ,Quality of Life Questionnaire”),
wird seit 1986 zur Messung der Lebensqualitét von Krebskranken in klinischen Studien
entwickelt. Es bestand die Forderung nach einem Fragebogen, der spezifisch fur
Patientinnen und Patienten mit malignen Tumoren ist, psychometrisch zufriedenstellend
ist und sich durch Kirze und Verstandlichkeit gut genug fir den praktischen Gebrauch
in der klinischen Forschung eignet (Aaronson, 1991).

Er besteht aus neun Skalen, die jeweils mehrere Items beinhalten:
» funf funktionale Skalen: physisch, Arbeit/ Haushalt, kognitiv, psychisch und sozial
 drei Skalen fur die Symptome: Mudigkeit, Schmerz, Ubelkeit

* eineglobale Skala fur Lebensqualitét und Gesundheit.
» zusétzlich gibt es einige Items, die in einer einzelnen Frage erfal3t werden wie zum
Beispiel Appetitlosigkeit, Dyspnoe, Insomnia, Diarrhoe, Obstipation.

Die Fragen sind auf einer Skala zu beantworten. Sie reicht fir die meisten Fragen, zum
Beispiel fur den negativen Affekt ,fuhlten ,Sie sich angespannt?‘ von , Uberhaupt
nicht” (1) tber ,wenig* (2) und ,,makig* (3) bis ,sehr* (4). Die Gesamt-L ebensqualitét
und der Gesamt-Gesundheitszustand waren auf einer Skala von , sehr schlecht (1) bis
»ausgezeichnet” (7) anzukreuzen. Sie werden im Rahmen der Auswertung fir diese
Arbeit zusammengefaldt zu einem Wert fur die ,globale Lebensgualitét“. Die dritte
Kategorie von Antworttyp bilden die mit ,ja“ oder ,,nein“ zu beantwortenden Fragen
wie zum Beispiel: ,, Bereitet es Ihnen Schwierigkeiten, eine kurze Strecke auf3er Haus zu
gehen?’ Die Fragen haben einen zeitlichen Begrenzungsrahmen: Es wird darauf
hingewiesen, dal3 sich alle Angaben auf den Zeitraum ,wéahrend der letzten Woche"

beziehen sollen.

Die Validitdt wird fur das vorliegende EORTC-Instrument unter Beweis gestellt
(Aaronson, 1993):

1. Esgibt signifikante Korrelationen innerhalb der Skalen bei moderaten Korrelationen
zwischen den Skalen, so dal3 man davon ausgehen kann, dal3 sich die einzelnen

Komponenten in der Messung voneinander unterscheiden.
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2. Die meisten Skalen zeigen Unterschiede zwischen den Untersuchten je nach
klinischem Status (Gewichtsverlust, Toxizitdt der Behandlung).

3. In den einzelnen Skalen ergeben sich satistisch signifikante Anderungen in
erwarteter Richtung wenn sich der Zustand der Patientinnen und Patienten

verbessert oder verschlechtert.

Validiert wurde das Mefinstrument zundchst bei Patientinnen und Patienten mit
nichtoperablen kleinzelligen und nicht-kleinzelligem Bronchialkarzinom (Aaronson,
1987). Spéter wurde der Fragebogen auch bei Patientinnen und Patienten mit Tumoren
an Hals und Kopf auf Validitét geprift (Bjordal, 1992). Osoba (1994) untersucht die
psychometrischen Eigenschaften des L ebensqualitét-Fragebogens bei Mammakarzinom,
Ovarialkarzinom, Bronchialkarzinom und einer heterogenen Gruppe mit
unterschiedlichen malignen Tumoren. Die Ergebnisse der vorigen Studien konnten
bestétigt werden.

Die Reliabilitéat wird anhand der internen Konsistenz gepriift mit Cronbachs Koeffizient
Alpha. Dieser Koeffizient errechnet sich aus den Interkorrelationen der einer Skala
zugehorigen Items sowie der Anzahl dieser Items. Der maximal zu erreichende Wert ist
1,00. Werte ab 0,70 gelten als akzeptabel (Koller, 1995). Fir alle Skalen des EORTC
QLQ-C30 his auf die des , role functioning* (Arbeit in Haushalt und Beruf) werden die
Standards der Reliabilitdt erreicht (Cronbachs Alpha fir die einzelnen Subskalen
zwischen 0,52 und 0,89) (Aaronson, 1993).

Reliabilitdt und Validitdt sind konsistent auch Uber sprachliche und kulturelle Grenzen
hinaus. In die Untersuchungen sind englischsprachige Lander, Nord- und Stdeuropa
und Japan einbezogen. Insgesamt wird dem Fragebogen EORTC QLQ C-30 eine gute
psychometrische Stabilitdt bescheinigt (Aaronson, 1993).

Auch die Durchfuhrbarkeit wird untersucht. Es zeigt sich, dal3 der Fragebogen von den
meisten Befragten ohne Hilfe in etwa 11 Minuten ausgefillt werden kann. 10% der
Patientinnen und Patienten finden einige Fragen schwierig oder verwirrend. Weniger als
3% finden einige Fragen schockierend. Die meisten Studienteilnehmerinnen und —
tellnehmer begriiRen jedoch die Mdglichkeit, Gber ihre Erkrankung und ihre Erfahrung
befragt zu werden (Aaronson, 1993).

Die EORTC geht von einem multimodalen Konzept aus. Das heilt, es gibt einen
Kernfragebogen und je nach Tumor sogenannte Zusatzmodule. Das Zusatzmodul fir
das Mammakarzinom ist das Modul BR 23, bestehend aus 23 Fragen.
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7.3.1 Das Zusatzmodul fir das Mammakarzinom — BR 23

Das Zusatzmodul fur das Mammakarzinom enthélt 23 Fragen. Sie beziehen sich auf
verschiedene korperliche Symptome, Nebenwirkungen unterschiedlicher Therapien, auf
das Korperbild, behandeln die Sexualitét und fragen nach der Zukunftsperspektive. Die
mammaspezifischen Fragen finden sich im Anschlul? an den Fragebogen EORTC QLQ
C 30 (Fragen Nr. 31 bis 53). Wie im Kernfragebogen reichen die Skalen der Fragen von
»uberhaupt nicht (1) Uber ,wenig* (2) und ,maiig* (3) bis, sehr” (4).

Sprangers (1996) beschreibt die Konstruktion des Moduls und die Prufung der
Reliabilitat, Validitdt und Verstandlichkeit. Dem Fragebogen wird eine gute Validitét
und Reliabilitdt bescheinigt. Er ist inzwischen in 22 Sprachen Ubersetzt worden und

kommt europaweit zur Anwendung.

Die Untersucherinnen und Untersucher kamen zu dem Ergebnis, dal3 der Fragebogen
BR 23 auch allein verwendet werden kann, allerdings wird die Kombination mit dem

Kernfragebogen empfohlen.

7.3.2 Variablen des Fragebogens, die in dieser Arbeit benutzt werden

Fur die Berechnungen zeigt die folgende Tabelle die zugrunde liegenden Fragen und
deren Skalierungen in einer Zusammenfassung.

Fur die bessere Vergleichbarkeit werden alle Werte linear transformiert. Hohere Werte
représentieren ein hoheres Niveau an Funktionalitét. Der Wert O bedeutet minimale, der
Wert 100 maximale Lebensqualitét.

Bel der Frage nach Schlafstérungen représentiert 100 das hochste Mal3 und O das
geringste Mald an Schlafstorungen (hohere Werte représentieren  hohere
Symptomlevels).
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Tab7: Variablen und deren Skalierungen

Variable Frage(n) Skala Berechnung
Globale EORTC Nr. 30:Wie wuirden|1 ,sehr schlecht”|0 bis100*
Lebensqualitst  [0€ ~ Insgesamt lhrejbis (O=schlecht,

Lebensgualitét wahrend der - “

_ ) 7 ,ausgezeichnet 100=ausge-
letzten Woche einschédtzen?

zeichnet)

EORTC Nr. 29
Wie wirden Sie insgesamt
Ihren Gesundheitszustand
wéhrend der letzten Woche
einschatzen?

Negativer Affekt [ EORTC Nr. 21 1, Uberhaupt nicht“|0 bis 100*
Fuhlten Sie sich angespannt? bis 4, sehr® (O=schlecht
EORTC Nr. 22 100=schr gut)
Haben Sie sich Sorgen
gemacht?

EORTC Nr. 23

Waren Siereizbar?
EORTC Nr. 24
Sie

niedergeschlagen?

FUhlten sich

Sorgen kunftiger
Gesundheits-

zustand

EORTC Nr. 43

Waren Sie wegen lhres
kinftigen
Gesundheitszustandes

besorgt?

1 , Uberhaupt nicht*
bis4 , sehr®

0 bis 100*
(O=sehr besorgt,

100=nicht
besorgt)
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Schlafstérungen |EORTC Nr. 11 1, Uberhaupt nicht“|0 bis 100*
Hatten Sie Schlafstérungen? bis 4, sehr® (O=Uberhaupt
nicht,
100=sehr)
Fremdein- Protokollbogen 1 ,sehr schlecht®|0 bis100*
schétzung Patientengesprach: Wielbis (O=schlecht
globale schétzen Sie den korperlichen 7. ausgezeichnet” 100=ausge
Lebensqualitét |Zustand der Patientin ein?
zeichnet)

Protokollbogen

Patientengespréach: Wie
schdtzen Sie insgesamt die
Lebensqualitét der Patientin

ein?

Analog zur globalen Lebensqualitét in der Einschétzung durch die Patientinnen, wird
zur Messung der Lebensgualitét in Fremdeinschétzung ein Parameter aus der
Beurteilung des korperlichen Zustandes und der Lebensqualitdt gebildet. Korperlicher
Zustand und Lebensqualitét korrelieren in dieser Fremdeinschétzung zu .6 signifikant
positiv miteinander (p= .000). Dies spricht fir einen hohen Zusammenhang beider
Werte. Die Reliabilitét liegt mit einem Cronbachs Alpha Werte von .76 ebenfalls in

einem guten Bereich.

7.4 Die Interviews

7.4.1 Inhalte der Interviews

Im Falle eines malignen Befundes in der Histologie wurden die Patientinnen etwa zwei
Tage vor der Entlassung — dies entsprach zumeist etwa dem sechsten postoperativen
Tag - auf der Station aufgesucht. Es fand ein Interview mit den Patientinnen in einem
seperaten Raum, der ,Nachsorgeleitstelle Mammakarzinom®, die sich in der
Universitdts-Frauenklinik  befindet, statt. Es handelt sich dabei um en
halbstandardisiertes Interview, in dem das Allgemeinbefinden, Probleme seitens der
Operation und die psychosoziale Lage der Patientinnen besprochen wurde. Es bestand
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fur die Patientinnen die M6glichkeit, eigene Anliegen anzusprechen. Auf3erdem wurden
die Patientinnen sowohl mit Informationen Gber Nachsorge im Allgemeinen versorgt
(auch mittels Broschiren Uber Brustkrebs, Selbsthilfe- und Sportgruppen) als auch tber
die Studie aufgeklart. Innerhalb dieses Gesprachs wurden die Patientinnen aufgefordert,
in die Studienteilnahme einzuwilligen. Das Gespréch fand in einem Raum stett, der
nicht direkt auf der Station gelegen und dauerte etwa 30 Minuten. Diese Interviews
wurden in der Universitétsfrauenklinik von der Studienérztin, einer Assistenzérztin und
zwei Doktorandinnen gefuhrt. In den anderen beiden Krankenh&usern wurden die
Interviews von den jeweiligen Stationsarztinnen und Stationsarzten nach den gleichen
V orgaben gefihrt.

7.4.2 Dokumentation der Interviews

Die Interviews wurden jeweils im unmittelbaren Anschlu® auf einem gesonderten

Vordruck dokumentiert. Vorgegeben waren die folgenden Kategorien

* Allgemeinbefinden

* Probleme seitens der Operation

* FamilidresUmfeld

» Bezugspersonen/ Vertraute

* Beruf

» die Kategorien ,weint“, verdrangt‘, ,ist verzweifelt waren zum Ankreuzen
vorgegeben.

* Drainage ja oder nein

» zwei Skalen fur eine Fremdeinschétzung der Gesamt-Lebensqualitét sowie des
Gesamt-Gesundheitszustands

» Platz auf der Riickseite, um weitere Gespréchsinhalte zu dokumentieren

7.4.3 Kodierung der Interviews

Um diese Informationen statistisch auswertbar zu machen, wurden drei Schritte, eine

sogenannte , three step procedure” durchgefiihrt.
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In einem ersten Schritt wurden alle Protokolle durchgesehen. Dabei wurden Kategorien
gebildet, um der Vielzahl und Vielféltigkeit der Informationen zu entsprechen. Aus den
oben beschriebenen Kategorien (Allgemeinbefinden, familidres Umfeld, usw.) ergaben
sich 21 Items. Aus dem freien Text (sonstige Gespréchsinhalte) wurden weitere 53
Items mit folgenden acht Ubergeordneten Themen gebildet:

* Reaktion auf Informationsangebot

* Reaktion auf Projekt/ Messung der Lebensqualitét
» Reaktion auf (Selbst-) Diagnose/ Erkrankung

*  Grundstimmung

» Familie/ soziales Umfeld

* Krebs

» Zusatztherapien/ Behandlung

» Beruf/ alltégliche Verrichtungen

Schlief3lich lag ein Kodierungsschema mit 74 Items vor (sehe Anhang).

Im zweiten Schritt, hat der Studienkoordinator der Abteilung fir Theoretische Chirurgie
die Protokolle einem Rating unterzogen. Fur jedes Interview wurde ein
Kodierungsbogen ausgefillt, in dem alle Informationen des Gespréchs untergebracht

wurden.

Der dritte Schritt beinhaltete das ,Agreement® (Einvernehmen) im Team. Im
Konsensprinzip wurde zwischen dem Studienkoordinator (der nicht an den Interviews
beteiligt war), der Studienérztin und zwei Doktorandinnen (die alle selbst Gespréache
gefihrt haben) Einigkeit Uber die Kodierung erreicht. Es wurden 299 Bogen codiert
(Alle Feldstudienteilnehmerinnen n=395 minus n=96 Patientinnen, die ausgeschlossen
wurden oder die Teilnehme verweigerten). 200 der Bogen wurden als unproblematisch
angesehen mit eindeutigen Kodierungen, Uber die eine sofortige 100%ige Einigkeit
bestand. Bei 99 Bdgen muften zwischen einer und drei Nachkodierungen
vorgenommen werden, bis in 90,8% der Falle Einstimmigkeit vorlag. Die Ubrigen

Kodierungen wurden per Mehrheitsbeschluf3 entschieden.
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7.5 Statistische Auswertung

Die satistische Auswertung erfolgt mit dem Programmpaket SPSS 10.0 auf der

Rechenanlage der Abteilung fur Theoretische Chirurgie der Universitét Marburg.

I m einzelnen kommen folgende Tests und Berechnungen zur Anwendung:

Der Chi2-Test zur Uberprifung von Haufigkeiten auf signifikante Unterschiede. Er
wird fur die Repréasentativitétsprufung zwischen den Studienpatientinnen und den
Nicht-Studienpatientinnen angewendet. Auf3erdem wird der Test beim Vergleich der
Gruppen (Fragestellung 1) gerechnet.

ANOVA: Die Unterschiede der Mittelwerte von mehr als zwei Gruppen werden
mittels der Varianzanalyse auf Signifikanz geprift. Bel Vorhandensein eines
singinikanten Unterschieds der Mittelwerte wird im Anschluld der Post-Hoc Test
(LSD, d.h. "Least significant difference’) gerechnet. Die ANOVA kommt beim
Vergleich der Gruppen beziuglich des Alters, der Tumorstadien und der Art der
Primértherapie (Fragestellung 1) und zum Vergleich der Lebensqualitét bel
Klinikentlassung (Fragestellung 2) zur Anwendung.

Der T-Test fUr den Vergleich der Mittelwerte zweier Gruppen. Zuvor wird der
Levine-Test durchgefiihrt, der zeigt, ob die Varianzen homogen oder heterogen sind.
Entsprechend kommt der T-Test fir homogene oder heterogene Gruppen zur
Anwendung. Der T-Test wird zur Uberpriifung der Fragestellung 3 (Lebensqualitét
in Selbst- und Fremdeinschétzung) benutzt.

MANOVA: Bel Varianzanlysen mit Mef3wiederholung kommt die MANOVA zur
Anwendung. Sie wird hier zur Uberpriifung der Verdnderung der Lebensqualitét
Uber die Zeit (Fragestellung 4) angewendet.

Area under the Curve: Als weiteres Verfahren der Datenalyse bei Verénderungen
uber die Zeit wird die Fragestellung 4 - zusétzlich zur MANOVA zur Validierung
der Ergebnisse- mittels des Verfahrens Area under the Curve, in der Flachen
miteinander verglichen werden, gepruft (Fayers, 2000).

Eine hierarchische Regressionsanalyse zur Klérung der Frage, welche der
unabhéngigen Variablen (Tumorstadium, Alter der Patientinnen, Art der Operation)
einen bedeutsamen Beitrag zur Varianzaufklarung der abhéngigen Variable (globale
Lebensgualitét) beitragt (Vgl. Kapitel 8.2).

Das a—Niveau wurde fur alle Tests auf a=.05 festgelegt.



Material und Methoden 82

Bel den Berechnungen besteht das Interesse darin, ein Muster von Unterschieden
zwischen den Gruppen und Uber die Zeit zu erkennen. Ich bin nicht daran interessiert,
die generelle Nullhypothese (es gibt keinen Unterschied zwischen den Gruppen
hinsichtlich auch nur einer Lebensqualitéts-Variable) zu Uberprifen. Daher wurde keine
Bonferroni-Adjustierung vorgenommen (Pernegger, 1998).
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8 Ergebnisse

In diesem Kapitels folgt die Uberpriifung der Fragestellungenen: die Beschreibung der
Reaktion der Patientinnen auf das Angebot des Interviewsgespréchs, der Vergleich der
globalen Lebensqualitét und einzelner Komponenten der psychischen Lebensqualitét
in Selbst- und in Fremdeinschétzung und das Ergebnis der L ebensqualitétsmessung im
Verlauf der Zeit Uber ein Jahr.

8.1 Uberprufung der Fragestellungen
8.1.1 Reaktionen der Patientinnen auf das Gesprachs- und I nformationsangebot

Wie in Kapitel 7.4 beschrieben, werden aufgrund des Protokolls aus dem Interview
Kategorien von Gespréchsinhalten der Patientinnen zusammengefalt.

Dabei werden folgende Gespréchsinhalte, die von den Patientinnen direkt verbalisiert
oder im Gespréch zum Ausdruck gebracht werden, der offenen Haltung zugeordnet:

» Dankbarkeit/ Interesse bzgl. |nformationsbroschiire
* Redebedurfnis
» Dankbarkeit fur das Gesprach
* Interesse an Selbsthilfegruppen
» findet Projekt gut
(d.h. die Lebensqualitdtsmessungen im Rahmen der Studie)
» Erkl&rungsbedarf fur Krebs.

Zur verschlossenen Haltung werden die folgenden Gesprachsinhalte gezéhlt, die direkt
verbalisiert oder im Gespréch zum Ausdruck gebracht werden:

» kein Informationswunsch (z.B. Ablehnung von Informationsbroschiiren)
» Kkein Interesse an Selbsthilfegruppen
» zOgerliche Reaktion auf das Projekt

(d.h. auf die Lebensqualitétsmessungen im Rahmen der Studie)

» umschreibt/ verdrangt/ weil3 nicht von Krebs (, Knoten in der Brust*).

Die folgenden Tabellen zeigen, wie haufig die einzelnen Reaktionen der Patientinnen
vorgekommen sind. Sie werden getrennt in Nennungen fir eine offene und eine

verschlossene Haltungen aufgefiihrt. Zu beachten ist hierbei, dal3 es sich um spontane,
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nicht-standardisierte  AuRerungen der Patientinnen handelt, nicht etwa um eine

vorgegebene Liste zum Ankreuzen.

Tab. 8 : Haufigkeiten der genannten Inhalte, die eine offene Haltung zeigen

Gesprachsinhalte Haufigkeit Prozent

Dankbarkeit/  Interesse  bzgl.

Informationsbroschiire 10 %13%
Redebedirfnis 3 1,5%
Dankbarkeit fur das Gesprach 18 8,8%
Interesse an Selbsthilfegruppe 12 5,9%
Findet Projekt gut 9 4,4%
Erklarungsbedarf fur Krebs 2 1%

Tab.9: Haufigkeit der genannten Inhalte, die eine verschlossene Haltung zeigen

Gesprachsinhalte Haufigkeit Prozent

kein Informationswunsch 3 1,5%

kein Interesse an

. 6 2,9%
Selbsthilfegruppen
zOgerliche Reaktion auf das
_ 5 2,5%
Projekt
umschreibt/ verdrangt/ weil3 nicht
4 2%

von Krebs
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Aus den Nennungen kdnnen zwel Gruppen gebildet werden. Eine Gruppe von offenen
Patientinnen kann fur die folgenden Lebensqualitétsmessungen einer Gruppe
verschlossener Patientinnen gegeniibergestellt werden. Es ergeben sich die Gruppe
,offen” mit 43 Patientinnen und die Gruppe , verschlossen® mit 12 Patientinnen. Die
Summen werden nach Abzug der Uberschneidungen gebildet.

Die Patientinnen, die alle oben genannten Items nicht direkt verbalisierten bzw. nicht
Im Gesprach zum Ausdruck brachten (n=149) werden im Folgenden als Gruppe
Lindifferent bezeichnet.

Im Zuge der Gruppenbildung fanden sich zwel Patientinnen, die nicht in die offene
oder verschlossene Gruppe eingeordnet werden konnten. Bei der ersten lagen
gleichzeitig die beiden Nennungen ,Infobroschire dankbar/ interessiert” und
»umschreibt/ verdrangt/ weil3 nicht von Krebs* vor. Bei einer weiteren Patientin lagen
gleichzeitig Nennungen der Items ,Infobroschure: dankbar/ interessiert”, ,reagiert
zogerlich auf das Projekt und , Erklarungsbedarf fir Krebs* vor. Beide Patientinnen

wurden aufgrund der Mehrfachnennungen der Gruppe ,,indifferent” zugeordnet.

Im Folgenden wird beschrieben, ob und inwieweit sich die Gruppen bezlglich der
Altersverteilung, der Tumorstadien und der operativen Primértherapie voneinander
unterscheiden. Hierflr wird die Stichprobenbeschreibung aus Kapitel 7.2 fur die
Gruppen ,,offen”, , verschlossen” und ,,indifferent* aufgeschllsselt.

8.1.1.1 Altersverteilung nach Gruppen

Tabelle 10 zeigt das durchschnittliche Alter der Patientinnen der Gruppen ,offen”,

Lverschlossen” und ,,indifferent”.

Tab. 10: Durchschnittsalter der Gruppen

Gruppe n Mittelwert SD
Offen 43 54,1 12,1
Verschlossen 12 62,9 12,1

Indifferent 149 57,2 11,2
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Das Durchschnittsalter der offenen Patientinnen ist mit 54,1 Jahren niedriger als das der
verschlossenen Patientinnen mit 62,9 Jahren und der Frauen, die in keine dieser
Kategorien einzuordnen sind (57,2 Jahre). Die Varianzanalyse ergibt die Signifikanz
von F (2, 202) = 2,702, p= 0,070. Im Post-Hoc-Test (LSD) liegt die Signifikanz fur den
Altersunterschied zwischen der Gruppe ,offen” und der Gruppe , verschlossen” bei

p=0,026 und erreicht somit ein signifikantes Niveau.

8.1.1.2 Pathologische Tumor stadien nach Gruppen

Im folgenden werden die Gruppen beziglich der Haufigkeiten der einzelnen
Tumorstadien miteinander verglichen. Zur Aufschlisselung der Tumorstadien nach
UICC Vgl. Kap. 7.2.2.

Tab. 11: Vertellung der pathologischen Tumorstadien nach UICC auf die Gruppen

S 0 St St St SV
Gruppe n % n % n % n % n %
Offen 5 | 116] 17 | 3905]| 19 |aa2| 1 | 23| 1 | 23
n=43

Verlsghlwen 1 | 83| 3 | 25| 5 |47 3 | 25| 0 0
n=

Indifferent 8 | 54| 57 | 383]| 68 | 456| 13 | 87 | 3 2
n= 149

Gesamt
n= 204

14 6,9 77 | 37,7 92 | 451 | 17 8,3 4 2

Die Tabelle 11 zeigt, dal} je nach Gruppenzugehorigkeit 5,4% bis 11,6% der
Patientinnen ein Tumorstadium O haben. Bei 25% bis 39,5% der Diagnosen liegt ein
Tumorstadium | vor. Das Tumorstadium Il wird in 41,7% bis 45,6% der Fale
festgestellt. Das Stadium I11 ist je nach Gruppenzugehdrigkeit bei 2,3% bis 25% der
Patientinnen vorhanden und in 2,0% bis 2,3% ergibt die pathologische Untersuchung
Stadium 1V.

Statistisch betrachtet, unterscheiden sich die Gruppen nicht bezlglich der Haufigkeiten
der einzelnen Tumorstadien. x?= 8.713; df = 8; p=.367.
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8.1.1.3 Art der Primértherapie nach Gruppen

Nachfolgend wird verglichen, bei wieviel Patientinnen der Gruppen die brusterhaltende
operative Therapie durchgefiihrt worden ist und bei wieviel Patientinnen der Gruppen

die Mastektomie vorgenommen worden ist.

Tab. 12: Art der operativen Therapien der Gruppen

Bruster haltende Ther apie Ablatio mammae

Gruppe Anzahl Prozent Anzahl Prozent
Offen

18 41,9% 25 58,1%
n=43
Verschlossen

2 16,7% 10 83,3%
n=12
Indifferent

60 40,3% 89 59,7%
n=149
Gesamt

80 39,2% 124 60,8%
n= 204

Bei den Patientinnen, die der Gruppe , verschlossen* angehoren, wurde haufiger eine
Mastektomie und seltener eine brusterhaltende Therapie als Operationsverfahren
durchgefiihrt as in den anderen Gruppen. Dieses Ergebnis ist im Chi? — Test jedoch
nicht signifikant. x?= 2.755; df = 2; p= .252.

8.1.1.4 Zusammenfassung: Gruppenzugehorigkeit und Alter, Tumorstadium, Therapie

Zusammenfassend kann festgestellt werden, dal3 sich die Gruppe der offenen und die
Gruppe der verschlossenen Patientinnen nicht beziglich der Tumorstadien
unterscheiden. In der Gruppe der verschlossenen Patientinnen wurde haufiger eine
Mastektomie und seltener eine brusterhaltende Therapie durchgefiihrt, als bei den
Patientinnen der offenen Gruppe und der restlichen Patientinnen, wobei dieses Ergebnis

nicht signifikant ist.
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Bezliglich der Altersverteilung der Patientinnen findet sich ein signifikanter Unterschied
des Durchschnittsalters der offenen Patientinnen (54,1 Jahre) im Vergleich zum
Durchschnittsalter der verschlossenen Patientinnnen (62,9 Jahre).

8.1.2 Lebensqualitéat bei Klinikentlassung

Im folgenden wird die Lebensqualitdt bei Entlassung gemessen und geprift, ob es
Unterschiede in der Lebensqualitét der Gruppen ,offen* und ,verschlossen® gibt. Es
werden die beiden kompetitiven Hypothesen (Offenheit als Copingstrategie versus
Offenheit aus innerer Not heraus) Uberpruft.

Die Tabellen 13 - 16 zeigen die Werte fUr die globale Lebensqualitét, den negativen
Affekt, die Sorgen um den kinftigen Gesundheitszustand und den Schlaf zum Zeitpunkt
der Klinikentlassung.
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Tab. 13: Globale Lebensqualitét bei Klinikentlassung

Standard-
n Mittelwert
abweichung
Gruppe
PP 43 50,0 19,3
offen
Gruppe
PP 12 61,8 20,9
verschlossen
Gruppe
PP 143 60,1 20,8
indifferent

ANOVA: F (2, 197) = 4,256, p= .016

Post-Hoc (offen vs. verschlossen): p=.079

Hohere Werte reprasentieren eine hohere globale Lebensqualitét.

Tab. 14: Negativer Affekt bei Klinikentlassung

Standard-
n Mittelwert
abweichung
Gruppe
PP 43 54.6 26,6
offen
Gruppe
PP 12 66,0 30,0
verschlossen
Gruppe
PP 145 59,7 26,2
indifferent

ANOVA: F (2,199) = 1,055, p=.350

Hohere Werte représentieren ein geringeres Leiden an negativm Affekt.
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Tab. 15: Sorgen wegen des Kkinftigen Gesundheitszustandesszustandess bei

Klinikentlassung

Standard-
n Mittelwert
abweichung
Gruppe
PP 42 23,0 28,0
offen
Gruppe
PP 12 38,9 34,3
verschlossen
Gruppe
PP 142 28,4 31,8
indifferent

ANOVA: F (2, 195) = 1,282, p=.280

Hohere Werte reprasentieren ein geringeres Mald an Sorgen wegen des kinftigen

Gesundheitszustandes.

Tab. 16: Schlafstorungen bei Klinikentlassung

Standard-
n Mittelwert
abweichung
Gruppe
PP 42 54,8 35,2
offen
Gruppe
PP 12 50,0 43,8
verschlossen
Gruppe
PP 144 39,8 32,3
indifferent

ANOVA: F (2, 197) = 3,430, p= .034

Post-Hoc: (offen vs. verschlossen) p=.666

Hohere Werte représentieren ein hoheres Mal3 an Schlafstérungen.
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Ergebnis:

Die Werte fur die globale Lebensqualitét und die drei untersuchten Einzelaspekte der
Lebensgualitét (negativer Affekt, Sorgen um den kunftigen Gesundheitszustand,
Schlaflosigkeit) sind in der offenen Gruppe durchgéngig niedriger als in der
verschlossenen Gruppe. Diese Ergebnisse sind fur die globale Lebensqualitét (p=.016)
und fur die Schlaflosigkeit (p=.034) signifikant. Der Post-Hoc-Test (LSD) zeigt fur die
Schlaflosigkeit allerdings, dal’ das signifikante Niveau nicht zwischen den Gruppen

offen und verschlossen erreicht wird.

Fazit:

Bestédtigt wird die Hypothese der verminderten Lebensqualitét der Patientinnen mit
offener Haltung (Offenheit aus innerer Not heraus). Da die Ergebnisse nur fur die
globale Lebensqualitédt signifikant sind, kann fir den negativen Affekt, die Sorgen um
den kunftigen Gesundheitszustand und die Schlaflosigkeit von einer Tendenz

gesprochen werden.

8.1.3 Salbst- und Fremdeinschétzung der Lebensqualitét bel Klinikentlassung

Die Untersuchungen der Lebensqualitét werden in zwei Schritten Uberprift. Zunachst
wird die Auswertung fir die gesamte Stichprobe und dann aufgeschlisselt fur die
Gruppen “offen”, ,verschlossen* und ,indifferent® vorgenommen. Dabei liegt das
Augenmerk auf der Betrachtung der Unterschiede zwischen der offenen und der
verschlossenen Gruppe als Ausdruck der beiden Extreme der Haltungen.

Die Werte fur die globale Lebensqualitdt werden bei Klinikentlassung von den

Patientinnen in Selbsteinschatzung anhand der beiden folgenden Fragen erhoben:

* EORTC Nr. 30:Wie wirden Sie insgesamt |hre Lebensqualitét wahrend der letzten
Woche einschétzen?

* EORTC Nr. 29: Wie wurden Sie insgesamt |hren Gesundheitszustand wahrend der
letzten Woche einschétzen?

(Antwort: jeweils 1 ,,sehr schlecht* bis 7 ,, ausgezeichnet; fur die Berechnung lineare

Transformation: O schlecht, 100 ausgezeichnet.)

Die Werte fur die globale Lebensqualitdt werden bei Klinikentlassung von den
Interviewfuhrenden in Fremdeinschdtzung anhand der beiden folgenden Fragen
erhoben:
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* ,Wieschétzen Sie den korperlichen Zustand der Patientin ein? und
* ,Wieschédtzen Sie insgesamt die Lebensqualitét der Petientin ein?
(Antwort: jeweils von 1 ,sehr schlecht® bis 7 ,ausgezeichnet”; fur die Berechnung

lineare Transformation: O schlecht, 100 ausgezeichnet.)

Tab. 17 zeigt die Werte fur die globale Lebensqualitédt bei Klinikentlassung in
Selbsteinschdtzung durch die Patientinnen und in Fremdeinschdtzung durch die

Interviewfihrenden.

Tab.17: Durchschnittliche Werte der Selbst - und Fremdeinschétzung der globalen
Lebensqualitét bei Klinikentlassung

Selbsteinschatzung Fremdeinschatzung
Standard- Standard-
n Mittelwert n Mittelwert
abw. abw.

Gruppe

43 50 19,3 43 64,5 16,7
offen
Gruppe

11 59,9 20,7 11 56,1 15
verschlossen
Gruppe

121 58,5 20,4 121 62,9 13,7
indifferent
ges. Stichprobe| 175 56,5 20,4 175 62,9 14,6

Hohere Werte reprasentieren eine hohere globale Lebensqualitét.

Anmerkung: Die von Tabelle 13 abweichenden Werte entstehen durch fehlende Daten
der Fremdeinschétzung. Fremdeinschétzungen liegen nur von n= 175 der
n= 204 berlicksichtigen Patientinnen vor.

Ergebnis:
Fur die gesamte Stichprobe:
Im Gegensatz zur niedrigeren Einschétzung der globalen Lebensqualitdt durch die

Patientinnen selbst, werden die Patientinnen der gesamten Stichprobe von den
Interviewflhrenden mit einer hoheren globalen Lebensqualitét eingeschétzt.
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Der Mittelwert der Selbsteinschdtzung ist 56,5, wadhrend der Mittelwert der
Fremdeinschétzung bei 62,9 liegt.

Dieser Unterschied ist im paarweise abhangigen T-Test signifikant.

T(174) = 3.800; p=.000.

Fir die e nzelnen Gruppen:

Vergleicht man die globale Lebensqualitét der offenen Gruppe in Fremd- und
Selbsteinschdtzung, so zeigt sich ein deutlicher Unterschied in der Einschétzung der
Lebensqualitdt Der Mittelwert betrégt in  Selbsteinschdzung 50,0 und in
Fremdeinschéatzung 64,5. Dieser Unterschied ist signifikant. T (42) = 4.560, p=.000.

Den offenen Patientinnen wird hier von Seiten der Interviewflhrenden eine deutlich
héhere globale Lebensqualitdt zugeschrieben, wahrend die Patientinnen selbst diese

geringer einschétzen.

Vergleicht man die Werte der globalen Lebensqualitét der verschlossenen Gruppe in
Fremd- und Selbsteinschdtzung, so zeigt sich ein geringerer Unterschied in
entgegengesetzter Auspragung. Der Mittelwert betragt in Selbsteinschétzung 59,9 und
in  Fremdeinschdtzung 56,1. Hier wird den Patientinnen von Seiten der
Interviewfihrenden eine geringere globale Lebensqualitét zugeschrieben, wahrend die
Patientinnen selbst diese hdher einschétzen. Dieser Unterschied ist nicht signifikant.

T (10) = .593, p=.567.

Fazit:
Fur die gesamte Stichprobe:
Es zeigt sich demnach ein deutlicher Unterschied in Selbst- und Fremdeinschétzung der

globalen Lebensqualitét. Entgegen der Erwartung schétzen sich die Patientinnen selbst
jedoch mit einer niedrigeren globalen Lebensqualitét ein, wéhrend ihnen in
Fremdeinschétzung eine hdhere globale L ebensqualitét zugeschrieben wird.

Fir die Gruppen:

Die Hypothese wird in der Differenzierung der einzelnen Gruppen ebenfalls widerlegt,
da die offene Gruppe die eigene globale Lebensqualitét bei Klinikentlassung signifikant
geringer einschétzt als die Interviewfihrenden, wéhrend die verschlossene Gruppe die
eigene globale Lebensqualitdt als hoher einschétzt als die Interviewfihrenden in der
Fremdeinschétzung. Dieses Ergebnisist nicht signifikant.
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8.1.4 Lebensqualitat im Verlauf von einem Jahr

Bei den folgenden Betrachtungen der Entwicklung der Lebensqualitét Uber ein Jahr
werden jeweils die globale Lebensqualitét, die Werte fur den negativen Affekt
(Anspannung, Sorgen, Reizbarkeit, Niedergeschlagenheit), die Sorgen um den
kinftigen Gesundheitszustand und die Frage nach Schlafstérungen untersucht. Die
Mef3zeitpunkte sind der Zeitpunkt der Klinikentlassung nach der Operation, die erste
Nachsorge nach etwa drei Monaten und die vierte Nachsorge nach etwa 12 Monaten.
Die Auswertungen werden jeweils zuerst fur die gesamte Stichprobe und im Anschlul3
aufgeschliisselt auf die drei Gruppen ,offen, ,verschlossen® und ,indifferent*

vorgenommen.
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8.1.4.1 Globale Lebensqualitat
Zur Ubersicht der Fragen siehe Kapitel 7.3.2.

Tabelle 18 beschreibt die Werte fir die globale Lebensqualitét fir die Gesamtstichprobe
und fur die Gruppen ,offen”, , verschlossen* und , indifferent” im Verlauf der Zeit.

Tab. 18: Verlauf der Durchschnittswerte fir die globale Lebensqualitét

Entlassung 3 Monate 12 Monate
Mittel- Mittel- Mittel-
SD SD SD
wert wert wert
ges. Stichprobe
58,2 20,7 61,6 20,7 64,8 21,6
n= 185
Gruppe offen
49,4 18,1 59,2 21,7 59,4 23,1
n=40

Gruppe verschlossen
n=11

62,9 21,5 68,2 17,4 79,6 18,8

Gruppe indifferent
n=134

60,4 20,7 61,8 20,7 65,2 20,9

Haupteffekt Zeit Manova F (2,181)= 6.32, p=.002.

Haupteffekt Gruppe F (2,182)= 4.231, p=.016.

Hohere Werte reprasentieren eine hohere globale Lebensqualitét.

Area under thecurve:

Eine weitere Ubersicht iber die Ergebnisse zeigt das Verfahren , Area under the curve®
(AUC), in dem die Werte fur die globale Lebensqualitdt mittels eines Vergleichs der
Flachen in Relation gesetzt werden. Die Tabelle 19 zeigt die Auswertung der AUC:
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Tab. 19: Globale Lebensqualitét im Verlauf der Zeit - Area under the curve-

Standard-
Mittelwert
abweichung

ges. Stichprobe

748,2 207,0
n= 185
Gruppe offen

696,3 223,6
n= 40
Gruppe verschlossen 861.4 1875
n=11
Gruppe indifferent 754.4 200,2
n=134

ANOVA: F (2,182)= 3.03, p=.051
Post-Hoc (offen vs. verschlossen): p=.019

Hohere Werte reprasentieren eine hohere globale Lebensqualitét.

Die folgende Grafik 1 zeigt die Mittelwerte der globalen Lebensqualitét fur die
Gruppen im Verlauf von einem Jahr und die Flachen (Area under the curve) zur
Veranschaulichung der Ergebnisse.
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Grafik 1: Verlauf der Durchschnittswerte der
globalen Lebensqualitét in einem Jahr

Globale Lebensgualité

. Gruppe verschlossen n= 11
Gruppe indifferent n= 134

Entlassung 3 Morate Gruppe offen n= 40

12 Monate

Hohere Werte reprasentieren eine hohere globale Lebensqualitét.

Ergebnis:

Fur die gesamte Stichprobe:

Die durchschnittliche globale Lebensqualitét nimmt im Verlauf von einem Jahr fur alle
Patientinnen der Stichprobe zu. Dieser Effekt Uber die Zeit ist in der Varianzanalyse
signifikant. MANOVA: F (2,181)= 6.32, p=.002.

Fur die Gruppen:

Es zeigen sich allerdings Unterschiede im Verlauf der globalen Lebensqualitét, bezogen
auf die einzelnen Gruppen: Die durchschnittliche globale Lebensqualitdt der offenen
Gruppe ist durchgangig niedriger als die der verschlossenen Gruppe. Wahrend die

Patientinnen der offenen Gruppe die niedrigsten Ausgangswerte (Mittelwert: 49,4) und
die Patientinnen der verschlossenen Gruppe die hdchsten Ausgangswerte (Mittelwert:



Ergebnisse 98

62,9) der globalen Lebensqualitét bei Klinikentlassung aufweisen, nimmt der Rest der
Patientinnen (indifferente Gruppe) den Mittelplatz ein (Mittelwert: 60,4). Im Verlauf
von einem Jahr steigen die Werte der globalen Lebensqualitét aller Patientinnen an. Die
Werte der Gruppe offen verzeichnen jedoch zwischen der ersten und der vierten
Nachsorgen keine nennenswerte Steigerung (Mittelwert: 59,2, dann 59,4), wahrend sich
in der Gruppe der verschlossenen Patientinnen in diesem Zeitraum eine drastische
Steigerung der Werte zeigt (Mittelwert 68,2, dann 79,6). Die Varianzanalyse fir den
Haupteffekt Gruppenzugehorigkeit ergibt einen signifikanten Unterschied:

F (2,182)= 4.231, p=.016. Ebenso ist im zweiten Verfahren "Area under the Curve' das
Niveau fur die beschriebenen Unterschiede signifikant: F (2,182)= 3.03, p=.051; Pos-
Hoc (offen vs. verschlossen): p=.019.

Fazit:
Fir die gesamte Stichprobe:

Die Erwartung des Anstiegs der globalen Lebensqualitét der gesamten Stichprobe im
Verlauf der Zeit wird bestétigt.
Fur die Gruppen:

Es trifft die Hypothese zu, dald die Patientinnen der offenen Gruppe eine geringere
globale Lebensqualitét haben als die Patientinnen der verschlossenen Gruppe. Damit
bestétigt sich die Hypothese der Offenheit aus innerer Not heraus.
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8.1.4.2 Negativer Affekt

Die Werte fur den negativen Affekt werden anhand von vier Fragen erhoben. Fragen
siehe Kapitel 7.3.2.

Tabelle 20 beschreibt die Werte fir den negativen Affekt fir die Gesamtstichprobe und
fur alle Gruppen im Verlauf der Zeit.

Tab. 20: Verlauf der Durchschnittswerte fir den negativen Affekt

Entlassung 3 Monate 12 Monate
Mittel- Mittel- Mittel-
SD SD SD
wert wert wert
ges. Stichprobe
59,3 26,4 64,3 24,7 66,2 24,3
n= 189
Gruppe offen
53,8 27,0 60,4 26,4 61,6 26,4
n=41

Gruppe verschlossen
n=11

69,7 28,5 72,7 14,0 76,5 19,3

Gruppe indifferent

60,1 26,0 64,8 24,8 66,8 23,8
n=137

Haupteffekt Zeit: Manova: F(2,185)= 2.664, p=.072.

Haupteffekt Gruppe: F (2,186)= 2.303, p=.103.

Hohere Werte représentieren ein geringeres Leiden an negativem Affekt.

Area under thecurve:
In Tabelle 21 folgt die Ubersicht tber die Ergebnisse mittels des Verfahrens ,Area
under the curve® (AUC) fur den negativen Affekt.
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Tab. 21: Negativer Affekt im Verlauf der Zeit - Area under the curve-

Standard-
Mittelwert
abweichung

ges. Stichprobe

7727 255,9
n= 189
Gruppe offen

720,4 287,5
n=41
Gruppe verschlossen 885.2 175.3
n=11
Gruppe indifferent 779.4 249.1
n=137

ANOVA: F (2,186)= 1.986, p=.140
Post-Hoc (offen vs. verschlossen): p=.058

Hohere Werte représentieren ein geringeres Leiden an negativem Affekt.

Die folgende Grafik 2 zeigt die Mittelwerte des negativen Affekts fur die Gruppen
im Verlauf von einem Jahr und die Fléchen (Area under the curve) zur

Veranschaulichung der Ergebnisse.
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Grafik 2: Verlauf der Durchschnittswerte fir den negativen Affekt

Negativer Affekt

Gruppe indifferent n= 137
Gruppe verschlossen n= 11
Entlassung 3 Monate Gruppe offen n= 41

12 Monate

Hohere Werte reprasentieren ein geringeres Leiden an negativem Affekt.

Ergebnis:
Fir die gesamte Stichprobe:

Die durchschnittlichen Werte fir den negativen Affekt nehmen im Verlauf von einem
Jahr fur alle Patientinnen der Stichprobe zu (d.h. der negative Affekt verringert sich).
Dieser Effekt Uber die Zeit verfehlt in der Varianzanalyse knapp die Signifikanz:
F(2,183)= 2.664, p=.072.

Fir die Gruppen:

Es zeigen sich allerdings Unterschiede im Verlauf der Werte fir den negativen Affekt
bezogen auf die einzelnen Gruppen: Die durchschnittlichen Werte fir den negativen
Affekt der offenen Gruppe sind durchgéngig niedriger als die der verschlossenen
Gruppe. Wéhrend die Patientinnen der offenen Gruppe die niedrigsten Ausgangswerte
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(Mittelwert: 53,8) und die Patientinnen der verschlossenen Gruppe die hochsten
Ausgangswerte des negativen Affekts bei Klinikentlassung aufweisen (Mittelwert:
69,7), nimmt der Rest der Patientinnen (Gruppe indifferent, Mittelwert: 60,1) den
Mittelplatz ein. Im Verlauf von einem Jahr steigen die Werte fur den negativen Affekt
bei allen Patientinnen an. Die Werte der Gruppe offen verzeichnen jedoch zwischen der
ersten und der vierten Nachsorgen keine nennenswerte Steigerung (Mittelwert: 60,4, auf
61,6), wahrend sich in der Gruppe der verschlossenen Patientinnen eine weitere
Steigerung der Werte zeigt (Mittelwert: 72,7, dann. 76,5).

Die Varianzanalyse fir den Haupteffekt Gruppenzugehorigkeit ergibt keinen
signifikanten Unterschied: F (2,186)= 2.303, p=.103. Dies trifft ebenso fir die Analyse
mittels der zweiten Methode, Area under the Curve, zu: F (2,186)= 1.986, p=.140. Im
Post-Hoc Test wird das signifikante Niveau zwischen den Gruppen knapp verfehlt

p=.058.

Fazit:
Fir die gesamte Stichprobe:

Die Erwartung, dal? das Leiden an negativem Affekt fir die Patientinnen im Verlauf von
einem Jahr abnimmt, wird als Tendenz bestatigt.

Fir die Gruppen:

Die Werte fir den negativen Affekt zeigen fur die Gruppe der offenen Patientinnen ein
héheres Mal3 an negativem Affekt als in der Gruppe der verschlossenen Patientinnen.
Das Ergebnis erreicht allerdings kein signifikantes Niveau.
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8.1.4.3 Sorgen wegen des kiinftigen Gesundheitszustands

Der Wert der Sorgen wegen des kunftigen Gesundheitszustands wird anhand von einer
Frage erhoben (siehe Kapitel 7.3.2).

Tabelle 22 beschreiben die Werte fur die Sorgen wegen des kinftigen
Gesundheitszustands im Verlauf der Zeit.

Tab. 22: Verlauf der Durchschnittswerte fir die Sorgen wegen des kinftigen

Gesundheitszustands
Entlassung 3 Monate 12 Monate
Mittel- Mittel- Mittel-
SD SD SD
wert wert wert
ges. Stichprobe
27,3 30,9 42,3 33,0 48,4 34,4
n= 182
Gruppe offen
23,6 28,1 42,3 35,8 43,1 35,9
n=41
Gruppe verschlossen
40,0 34,4 33,3 22,2 63,3 33,2
n=10
Gruppe indifferent
131 27,5 31,4 43,0 32,9 48,9 33,9
n=

Haupteffekt Zeit: Manova: F (2, 178) = 13.077, p=.000

Haupteffekt Gruppe. F (2, 179) = .539, p=.584

Hohere Werte reprasentieren ein geringeres Mald an Sorgen wegen des kinftigen
Gesundheitszustands.

Area under thecurve:
In Tabelle 22 folgt die Ubersicht tber die Ergebnisse mittels des Verfahrens ,Area
under the curve® (AUC) fur die Sorgen wegen des kiinftigen Gesundheitszustands.
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Tab. 23: Sorgen wegen des kunftigen Gesundheitszustands im Verlauf der Zeit
- Areaunder the curve-

_ Standard-
Mittelwert _
abweichung

ges. Stichprobe

512,4 343,7
n= 182
Gruppe offen

482,9 372,4
n=41
Gruppe verschlossen 545.,0 285,2
n=10
Gruppe indifferent

519,1 340,2
n=131

ANOVA: F (2,179)= .219, p=.804

Hohere Werte reprasentieren ein geringeres Mald an Sorgen wegen des kinftigen
Gesundheitszustands.

Die folgende Grafik 3 zeigt die Mittelwerte der Sorgen wegen des kinftigen
Gesundheitszustands fir die Gruppen im Verlauf von einem Jahr und die Flachen

(Areaunder the curve) zur Veranschaulichung der Ergebnisse.
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Grafik3: Verlauf der Durchschnittswerte der Sorgen wegen des kinftigen

Gesundheitszustands
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Gruppe indifferent n= 131
Gruppe verschlossen n= 10
Entlassung 3 Mongte Gruppe offenr= 41
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Sorgen kiinft. Gesundheitszustand

Hohere Werte reprasentieren ein geringeres Mald an Sorgen wegen des kunftigen
Gesundheitszustands.

Ergebnis:
Fir die gesamte Stichprobe:

Die Werte fir die Sorgen wegen des kinftigen Gesundheitszustands nehmen im Verlauf
von einem Jahr fir alle Patientinnen der gesamten Stichprobe zu (d.h. die Patientinnen
machen sich weniger Sorgen um den kuinftigen Gesundheitszustand). Dieser Effekt Uber
die Zeit ist in der Varianzanalyse signifikant (p=.000).

Fir die Gruppen:

Es zeigen sich allerdings Unterschiede im Verlauf der Werte fur die Sorgen wegen des
kiinftigen Gesundheitszustands. Die durchschnittlichen Werte sind fir die offene
Gruppe bei Klinikentlassung niedrig (d.h. ein hohes Mal? an Sorgen, Mittelwert: 23,6),
steigen nach drei Monaten deutlich an (Mittelwert: 42,3) und halten sich nach einem
Jahr etwa auf dem Niveau (Mittelwert: 43,1), wahrend in der verschlossenen Gruppe
zunéchst hohere Ausgangswerte vorliegen (d.h. weniger Sorgen, Mittelwert: 40,0), das



Ergebnisse 106

Mal3 an Sorgen wegen des kinftigen Gesundheitszustands in dieser Gruppe nach drei
Monaten am hochsten ist (Mittelwert: 33,3) und nach 12 Monaten stabile Werte erreicht
werden (Mittelwert: 63,3). Fur diesen Unterschied zwischen den Gruppen l&3t sich
keine Signifikanz nachweisen (p= .584). Dieses nicht signifikante Ergebnis bestétigt
sich im Verfahren Area under the curve: F (2,179)= .219, p=.804

Fazit:
Fir die gesamte Stichprobe:

Die Erwartung der Abnahme der Sorgen wegen des zuklnftigen Gesundheitszustands
im Verlauf von einem Jahr wird bestétigt.

Fir die Gruppen:

Das Mal3 an Sorgen wegen des kinftigen Gesundheitszustands der offenen Gruppe ist
bei Klinikentlassung und nach einem Jahr hoher als in der Gruppe der verschlossenen
Patientinnen. Damit wird die Hypothese der Offenheit aus innerer Not heraus bestétigt.
Bemerkenswert ist alerdings der , Einbruch®, d.h. ein recht hohes Mal3 an Sorgen
wegen des kunftigen Gesundheitszustands nach drel Monaten in der Gruppe der

verschlossenen Patientinnen.
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8.1.4.4 Schlafstdrungen

Das Mal3 an Schlafstorungen wird anhand einer Frage erhoben (siehe Kapitel 7.3.2).
Tabelle 24 beschreibt die Werte fir die Schlafstorungen im Verlauf der Zeit.

Tab. 24: Verlauf der Durchschnittswerte fir die Schlafstérungen

Entlassung 3 Monate 12 Monate
Mittel- Mittel- Mittel-
SD SD SD

wert wert wert
ges. Stichprobe

42,5 34,1 40,9 35,5 34,4 31,3
n= 185
Gruppe offen

53,3 35,2 40,8 31,6 38,3 30,7
n=40

Gruppe verschlossen
n=11

45,5 42,9 33,3 39,4 33,3 36,5

Gruppe indifferent
n=134

39,1 32,6 41,5 36,4 33,3 311

Haupteffekt Zeit: Manova: F (2, 181)= 2.782, p=.065

Haupteffekt Gruppe: F (2, 183) =.882, p=.416

Hohere Werte représentieren ein hoheres Mal3 an Schlafstérungen.

Area under thecurve:
In Tabelle 24 folgt die Ubersicht uber die Ergebnisse mittels des Verfahrens ,Area
under the curve® (AUC) fur die Schlafstérungen.
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Tab. 25: Schlafstorungen im Verlauf der Zeit - Area under the curve-

_ Standard-
Mittelwert _
abweichung

ges. Stichprobe

464,1 338,0
n= 185
Gruppe offen

497,5 326,8
n=40
Gruppe verschlossen 4182 4076
n=11
Gruppe indifferent 4578 337.2
n=134

ANOVA: F (2,182)=.317, p=.728

Hohere Werte représentieren ein hoheres Mal3 an Schlafstérungen.

Die folgende Grafik 4 zeigt die Mittelwerte der Schlafstérungen fur die Gruppen
im Verlauf von einem Jahr und die Fléchen (Area under the curve) zur

Veranschaulichung der Ergebnisse.
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Grafik 4: Verlauf der Durchschnittswerte der Schlafstérungen
in einem Jahr
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Hohere Werte représentieren ein hoheres Mal3 an Schlafstérungen.
Ergebnis:

Fir die gesamte Stichprobe:

Fur alle Patientinnen der Stichprobe nimmt das Mal3 an Schlafstérungen im Verlauf von
einem Jahr ab. Dieser Effekt verfehlt knapp ein signifikantes Niveau (p=.065).

Fir die Gruppen:

In der offenen Gruppe leiden die Patientinnen zu allen Zeitpunkten stérker unter
Schlafstorungen als in der verschlossenen Gruppe. Dieser Unterschied weist jedoch kein
signifikantes Niveau auf (p= .416). Dieses Ergebnis zeigt sich ebenfalls in der Analyse
mittels Area under the curve: F (2,182)=.317, p=.728.
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Fazit:

Fur die gesamte Stichprobe:

Die Erwartung der Abnahme von Schlafstorungen im Verlauf von einem Jahr wird in
der Tendenz bestétigt.

Fir die Gruppen:

Ohne ein Signifikantes Ergebnis darzustellen, liegt in der Gruppe der offenen
Patientinnen das Mal3 an Schlafstérungen hoher als in der Gruppe der verschlossenen

Patientinnen.

8.2.Einflul3faktoren auf die globale L ebensqualitat

Der deutlichste Unterschied Uber die Zeit und zwischen den Gruppen ist beziiglich der
Variable der globalen Lebensqualitdt zu verzeichnen (siehe Kap. 8.1.4.1). Die
Patientinnen der offenen Gruppe weisen eine signifikant geringere globale
Lebensqualitét auf als die Patientinnen der verschlossenen Gruppe.

Es stellt sich die Frage, ob dieser Effekt wirklich auf den Faktor Verschlossenheit
zurlckgefuhrt werden kann oder ob andere Gruppenunterschiede verantwortlich
gemacht werden konnen. Die beiden Gruppen unterscheiden sich namlich
beziiglich einiger Variablen (siehe Kap. 8.1.1.1 bis 8.1.1.3). So ist die
verschlossene Gruppe mit einem Mittelwert von 62,9 Jahren signifikant dlter im
Vergleich zum Mittelwert von 54,1 Jahren in der offenen Gruppe. Bezlglich des
Operationsverfahrens finden sich haufiger Mastektomien der verschlossenen
Gruppe im Unterschied zur offenen Gruppe (nicht signifikant).

Zur Klérung dieser Frage, wird eine hierarchische Regressionsanlyse
durchgefihrt, in der in einem ersten Schritt die unabhéngigen Variablen
Tumorstadium, Alter und Operationsverfahren gepriift werden. In einem zweiten

Schritt wird die Gruppenvariable (offen/ verschlossen) eingefihrt.

Folgende Tabelle zeigt das Ergebnis der Regressionsanlyse.
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Tab. 26: Hierarchische Regressionsanlyse

UICC Gruppen-
Variable Alter zugehdrigkeit
OP-Verfahren offen/ verschlossen
Modell 1 2
R2 011 .052
Anderung R2- 011 .040
Anderung F .692 3.798
df 1 3 2
df 2 181 179
Anderung
.558 .024
Signifikanz

Es zeigt sich, da3 die Gruppenvariable offen/ verschlossen ausschliefdlich zur
Varianzaufklarung beitragt. Damit kann der Altersunterschied zwischen den

beiden Gruppen als Alternarivaufkl&rung ausgeschlossen werden.
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9 Diskussion

9.1 Studie

Diese Arbeit entstand im Rahmen der Feldstudie zur regionalen Versorgung von
Tumorpatienten mit Mamma- und Rektumkarzinom unter besonderer Bericks chtigung
der Lebensgualitat. Fir die vorliegende Arbeit wurde die Lebensgqualitdt von 204
Patientinnen, die an einem Mammakarzinom erkrankt waren, Uber den Zeitraum von

einem Jahr gemessen.

9.2 Starken und Schwéachen dieser Arbeit

Als innovativer Vorzug dieser Arbeit muf3 die Verknipfung zwischen den
Gespréchsinhalten, die den Patientinnen im personlichen Gespréach wichtig waren und
den gemessenen Lebensqualitétsdaten, angesehen werden. Solch eine Verbindung, die
wertvolle Informationen liefert, die Uber das im Fragebogen Mef3bare hinausgehen,
findet sich in der Literatur bisher nicht.

Im Rahmen dieser Arbeit habe ich damit einen Punkt aufgegriffen, der mir bei der
Betrachtung von Lebensqualitétsdaten in der Nachsorge wichtig erscheint: Namlich die
offene oder verschlossene Haltung von Patientinnen, wie sie mir im personlichen
Gespréch begegnet ist. Diese Methode, das Verknipfen von Lebensgualitdtsmessung
mit Gespréachsinhalten (d.h. qualitativen und quantitativen Daten) in der Auswertung,
berticksichtigt somit eine Warnung vor einem isolierten Betrachten der
Lebensqualitéatsdaten, wie z.B. Schwarz (1991) (siehe Kap. 1.5.1) und Koller (1994,
2002) (siehe Kap. 1.5.3) sie formuliert haben.

Hervorzuheben ist auf3erdem die liickenlose Erfassung aller Patientinnen, die im Laufe
von zwei Jahren im Landkreis Marburg-Biedenkopf an Brustkrebs erkrankt sind und die
daraus resultierende hohe Fallzahl von n= 204, die dieser Arbeit zugrunde liegt (siehe
Kap. 7.1.4).

Ein weiterer Vorteil besteht in der Verwendung des Lebensqualitét-Fragebogens
EORTC QLQ C30, mit dem ein sehr gutes Mefdinstrument vorliegt, das bereits haufig
verwendet wurde und international anerkannt ist (Sehe Kap. 7.3).

Methodisch ist zu kritisieren, dald die Gespréchsinhalte aus den schriftlichen
Aufzeichnungen des Interviews kodiert worden sind. Eine guinstigere Methode, die
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alerdings mit einem sehr hohen Aufwand verbunden ist, stellt beispielsweise die
Analyse mittels des Codierungssystems RIAS dar. Eventuell wére auch ein eigenes
Meldinstrument besser in der Lage, die offene und verschlossene Haltung der
Patientinnen genauer zu bestimmen. Die Ergebnisse zeigen hier allerdings ausnahmslos
die selbe Tendenz der Lebensqualitdtswerte fur die unterschiedlichen Gruppen und

validieren somit die vorgenommene Gruppeneinteilung.

Weiterhin ist kritisch anzumerken, dal3 die Auswertung der Daten der beiden Gruppen
Im Rahmen dieser Arbeit lediglich bis zum Zeitpunkt von einem Jahr nach der
Operation erfolgt ist. Im Rahmen einer Folgearbeit ware die Betrachtung eines
eventuellen Langzeiteffekts nach einigen Jahren sicher sehr interessant, insbesondere da
die Verarbeitung einer lebensbedrohlichen Erkrankung ein Prozeld ist, der einen

l&ngeren Zeitraum in Anspruch nimmt.

9.3 Zentrale Ergebnisse der Arbeit und Rickbezug auf die Hypothesen

Zunéchst 143t sich feststellen, dal3 aufgrund der Aufzeichnungen aus den Interviews
Kategorien gebildet werden kénnen, nach denen einige Patientinnen eine offene
Haltung haben bezuglich Gesprdchen und Informationen sowie gegentber
Selbsthilfegruppen oder selbst eine Erklarung fur die Krebserkrankung suchen (43
Patientinnen). Andere Patientinnen reagieren hingegen zum Zeitpunkt der
Klinikentlassung zogernd oder abwehrend auf solche Angebote oder umschreiben oder
verdrangen die Krebserkrankung (12 Patientinnen). Ein Grofiteil der Patientinnen
nimmt beziglich des Informations- und Gespréchsangebots eine indifferente Haltung
ein (149 Patientinnen).

Das Ergebnis der Messung der Lebensqualitét zum Zeitpunkt der Klinikentlassung
zeigt, dal3 die Werte fur die globale Lebensqualitdt sowie die psychischen Aspekte der
Lebensqualitét in der Gruppe der Patientinnen, die im Interview offen waren,
durchgangig niedriger sind (d.h. sie haben eine geringere Lebensqualitét) als in der
Gruppe der Patientinnen, die nach dem Interview der verschlossenen Gruppe
zugeordnet wurden. Fir die globale Lebensqualitét ist dieser Unterschied signifikant.
Fur die Dimensionen negativer Affekt, Sorgen wegen des kunftigen
Gesundheitszustandes und fur die Schlafstérungen nicht signifikant.
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Des weiteren kann festgestellt werden, dald sich fur alle Patientinnen der gesamten
Stichprobe im Verlauf der Zeit von einem Jahr die globale Lebensqualitét sowie die
gemessenen Werte fur die psychischen Aspekte der Lebensqualitét erhdhen. Dieser
Haupteffekt der Zeit Uber ein Jahr ist fUr die Dimensionen globale Lebensqualitdt und
die Sorgen wegen des kunftigen Gesundheitszustandes signifikant, wahrend die
Veranderungen Uber die Zeit im negativen Affekt und bei den Schlafstérungen knapp

ein signifikantes Niveau verfehlen.

In der Differenzierung der Lebensqualitédt der Gruppen Uber ein Jahr bleibt die
beschriebene Tendenz — geringere Lebensqualitét in der offenen Gruppe im Vergleich
zur verschlossenen Gruppe — tiber den gesamten Untersuchungszeitraum von einem Jahr
mit einer Zwischenmessung nach drel Monaten, bestehen. In der Verlaufsuntersuchung
finden sich signifikante Unterschiede in der Betrachtung der globalen Lebensqualitét,
im negativen Affekt und bei den Sorgen wegen des kinftigen Gesundheitszustandes.
Fur die Schlafstérungen zeigt sich eine nicht signifikante Tendenz in der beschriebenen
Richtung.

Damit wird digjenige der beiden kompetitiven Hypothesen bestétigt, die davon ausgeht,
dai3 die Offenheit der Patientinnen aus einer inneren Not heraus entsteht und somit in
der Gruppe der offenen Patientinnen bei Klinikentlassung niedrigere Werte in der
globalen Lebensqualitét, hohere Werte im negativen Affekt, ein htheres Mal3 an Sorgen
um den Gesundheitszustand und ein hoheres Mal3 an Schlaflosigkeit bestehen.
AuRRerdem bestétigt sich die Annahme, dal3 sich fir alle Patientinnen im Verlauf von
einem Jahr eine Zunahme der globalen Lebensqualitdt und eine Verbesserung in allen
untersuchten Teilbereichen der psychischen Lebensqualitét einstellt.

Als weiteres Ergebnis zeigt sich, da die Fremdeinschdtizung durch die
Interviewfuhrenden und die Selbsteinschdtzung durch die Patientinnen erheblich
voneinander abweichen. Wahrend sich alle Patientinnen der gesamten Stichprobe mit
einer globalen Lebensqualitdt von 58 einschédzen, liegt der Wert in der
Fremdeinschétzung bei 63,2. Dieser Unterschied ist signifikant.

Damit wird die Hypothese widerlegt, die Patientinnen wirden ihre globale
Lebensgualitét selbst hdher einschétzen als in der Fremdeinschétzung.

In bezug auf die Gruppenbildung (offen und verschlossen) zeigen sich entgegengesetzte
Daten. Wahrend die Patientinnen der offenen Gruppe sich selbst mit einer geringeren
Lebensqualitét einschédtzen, wird ihnen von Seiten der Interviewfihrenden eine hGhere
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globale Lebensgualitdt zugeschrieben. Auch hier ist das Ergebnis signifikant.
Andererseits schéatzen sich die Patientinnen der verschlossenen Gruppe selbst mit einer
hoheren globalen Lebensqualitét ein als die Einschdtzung der Interviewflhrenden.
Dieses Ergebnisist bel fehlender Signifikanz mit einem Zufallsbefund vereinbar.

Damit wird die Hypothese widerlegt, dal? die Lebensqualitdt der offenen Patientinnen in
Fremdeinschétzung hoher ist as in Selbsteinschétzung.

9.4 Erklarungsansatze der Effekte

1. Ergebnis: Bei Klinikentlassung nach der Priméroperation haben offene Patientinnen
eine geringere Lebensqualitét als verschlossene.

2. Ergebnis: Im Verlauf von einem Jahr nach der Operation bleibt bei offenen
Patientinnen im Vergleich zu verschlossenen eine geringere Lebensqualitét bestehen.

Es scheint so zu sein, dal3 die offenen Patientinnen durch die Diagnosestellung und erste
Interventionen deutlich in ihrem Gleichgewicht alteriert sind und nach Angeboten
suchen, um die Situation wieder unter Kontrolle zu bringen. Dagegen scheinen die
verschlossenen Patientinnen keine so starke Beeintréchtigung zu verspiren und nur
einen geringen Leidensdruck zu haben.

Demnach machen die Patientinnen jeweils genau deutlich, was sie brauchen: die
offenen Frauen sind stérker in Not und brauchen weitere Hilfestellung. Die
verschlossenen Frauen leiden postoperativ und im Verlauf von einem Jahr weniger und
scheinen (zunéchst) genugend eigene Ressourcen zu haben, um ein gewisses

psychisches Gleichgewicht aufrecht erhalten zu konnen.

Ein Vergleich der Ergebnisse mit der bisher vorhandenen Literatur ist nur eingeschrankt
madglich, da in jeder Untersuchung andere Kriterien fur eine verschlossene oder offene
Haltung zu Grunde liegen.

Die in dieser Arbeit erhobenen Ergebnisse stimmen — unter dieser Einschrénkung — mit
den Beobachtungen von Burstein (1999), in denen eine niedrige Lebensqualitét bei der
Zuwendung zu ,,alternativer Medizin“ beobachtet wurde, Uberein.

Auch Kreitlers These (1999), das Verleugnen habe gerade bei Patientinnen mit
Brustkrebs besonders positive Ergebnisse, scheint sich hier zu bestéatigen.

Pennebakers (1987) Auffassung hingegen, das Verdrangen (das hier am ehesten der
verschlossenen Haltung entspricht) koste im Verlauf viel Kraft und die Lebensqualitét
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sei bei diesem Copingmechanismus im Verlauf der Zeit geringer, wird in dem hier
untersuchten Zeitraum von einem Jahr nicht bestétigt. Die Ergebnisse dieser Arbeit
stehen ebenfalls im Gegensatz zu Kreitlers Zusammenfassung der Forschung tber das
Verleugnen (1999), in der fur 50% der Studien beschrieben wird, dal3 durch das
Verleugnen ein ,schlechterer* Krankheitsverlauf entstent, wahrend 16,7% der
untersuchten Studien einen positiven Krankheitsverlauf beim Verleugnen beschreiben
(siehe Kap. 5.1). Unter der Vorgelung, die negativen Effekte des Verleugnens (wie
beispielsweise spates Aufsuchen eines Arztes oder einer Arztin bei Symptomen) seien
eine , Spétfolge”, ware eine Betrachtung Uber einen langeren Zeitraum von einigen
Jahren n6tig und interessant.

Im Vergleich des Durchschnittsalters der offenen und verschlossenen Gruppe, liegt das
Alter der verschlossenen Gruppe mit 62,9 Jahren deutlich tGber dem Durchschnittsalter
der offenen Gruppe mit 54,1 Jahren. Dieser Unterschied ist signifikant. Es ist
nachvollziehbar, dal} &ltere Patientinnen aufgrund ihrer Lebenssituation und einer
unterschiedlichen Sozialisation in der beispielsweise das Tabu Uber Krebs zu sprechen
noch grof3er war, eher verschlossen sind, wahrend jiingere Patientinnen Gesprachs- und
Informationsangeboten eher offen gegeniiberstehen. Zugleich haben &dltere Menschen
generell eine niedrigere Lebensqualitét als jungere (Schwarz, 2001). Das Ergebnis
dieser Arbeit zeigt jedoch, dal3 die verschlossenen (und &lteren) Patientinnen eine
héhere globale Lebensqualitét haben als die offenen (und jingeren) Betroffenen. Um zu
Uberprifen, ob hier dennoch das hdhere Alter verantwortlich fir die hohere globale
Lebensqualitét ist oder die Zugehdrigkeit zur verschlossenen Gruppe, wird eine
hierarchische Regressionsanlyse durchgefthrt (Vgl. Kap. 8.2). Hier zeigt sich die
ausschliefdliche Varianzaufklarung durch die Gruppenzugehdrigkeit offen/ verschlossen.

3. Ergebnis. Fur alle Patientinnen der Stichprobe erhtht sich die Lebensqualitdt im

Verlauf von einem Jahr.

Nach dem in Kapitel 1.6.1 beschriebenen Schock der Diagnosestellung einer
Krebserkrankung und der erwarteten Beeintrachtigung der Lebensqualitét, der
psychischen Situation und beispielsweise auch der Schlafqualitdt setzen
Copingmechanismen ein (siehe Kap. 4.1). Die vorliegenden Daten beschreiben, dal3
mittels Mobilisierung innerer und &uf3erer Ressourcen innerhalb eines Jahres eine
Steigerung des Wohlbefindens in den genannten Bereichen erreicht werden kann. Das
Ergebnis steht in Einklang mit den Daten aus der Literatur (de Haes, 1986).
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4. Ergebnis: Lebensqualitdtsmessungen in Selbst- und in Fremdeinschétzung weichen

voneinander ab:

 Die Lebensgualitdt aller Patientinnen wird in Selbsteinschdtzung geringer
eingeschétzt als in Fremdeinschétzung (signifikant).

* Offene Patientinnen schatzen ihre Lebensqualitdt geringer ein as in
Fremdeinschétzung (signifikant) wahrend verschlossene Patientinnen selbst ihre
Lebensgualitét hdher einschétzen als die Fremdeinschétzung (nicht signifikant).

Dieses Ergebnis widerspricht den Daten der Literatur, in denen ein umgekehrter Effekt
(geringere Lebensqualitét im Fremdurteil) beschrieben wird (Lorenz, 1996, Osoba,
1991, Groll 1991).

Als Erklarungsansatz der abweichenden Selbsteinschatzung kann vermutet werden, dal?
der in Kapitel 1.7 beschriebene ,,Response Shift“ (Heinrich, 1987, Remie, 1997) d.h.
eine Neubewertung der Krankheit nach Adaptationsprozessen, nach der Feststellung
einer lebenshedrohlichen Erkrankung zum Zeitpunkt der Klinikentlassung noch nicht
stattgefunden hat. Die Operation liegt erst einige Tage zuriick und die Patientinnen
stehen noch unter dem schockierenden Eindruck der Diagnose, ein Grof3teil von ihnen
hat gerade eine Brust verloren und die Wunde muf3 noch heilen.

Die umgekehrt hohere Selbsteinschétzung der Lebensqualitdt durch die verschlossenen
Patientinnen kann auch im Sinne des ,,Underreportings® (d.h. von Problemen wird nur
in geringem Mal3 berichtet) (Remie, 1997) verstanden werden (siehe Kap. 1.7).

Als Erklérungsansatz der abweichenden Fremdeinschatzung kann die Verleugnung und
die Eitelkeit derjenigen, die die Fremdeinschétzung vornehmen, in Betracht gezogen
werden. Schlief3lich mui3 die Interviewfihrende ebenfalls die Konfrontation dieser
lebensbedrohlichen Erkrankung abwehren, zumal bei diesem Karzinom zu einem hohen
Prozentsatz junge Frauen (31,8% unter 50 Jahren, siehe Kap. 7.2.1) betroffen sind. Eine
madgliche Form der Abwehr ist, die Lebensqualitdt der Betroffenen hoher einzuschétzen.
Eventuell sind den Interviewfuhrenden die Patientinnen, die Interesse an Informationen
haben, ein Redebedurfnis, sich als dankbar fir das Gespréch erweisen, ein Interesse an
Selbsthilfegruppen haben ,lieber als die Patientinnen ohne Informationswunsch, die
zudem zOgerlich auf das Projekt reagieren. Vielleicht besteht ein Wunsch, den
erstgenannten Patientinnen eine hohere Lebensqualitét zuzuschreiben und sie damit
unbewul3t fur ihre Haltung (mit einer hbheren Einschétzung) zu ,, belohnen®. Analog zur
Studiensituation ist im Alltag der Nachsorge von einer unbewuf3ten Fremdeinschétzung
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der Lebensgualitét im Sprechzimmer auszugehen, wobei im Rahmen der Nachsorge
ebenfalls unterschiedliche (und unbewul3te) Bewertungen des Befindens zwischen
Kranken und Arztinnen und Arzten vorgenommen werden, ohne dal} sie erfaldt werden.

Die hier gezeigten unterschiedlichen Einschétzungen der Lebensqualitét in Selbst- und
Fremdeinschétzung sind fur die Alltagssituation von hoher Relevanz, bedeuten sie
namlich, daR Arztinnen und Arzte das subjektive Wohlergehen ihrer Patientinnen und
Patienten nicht gut einzuschdtzen vermdgen. Unter der (Fehl-) Annahme, wer sich
Offnet und auf der Suche nach Gespréchen und Informationen ist, leide nur begrenzt,
wahrend sich hinter der Verschlossenheit ein geringeres Niveau des Wohlergehens
verberge, wird sicherlich manche innere Not (offener Patientinnen) und ebenso manche
Ressource des Copings zu einer suffizienten Krankheitsverarbeitung (verschlossener
Patientinnen) verkannt. Auch fir diesen Teilaspekt wére eine Auswertung zu einem
spateren Zeitpunkt sinnvoll.

9.5 Weltere diskussonswurdige Befunde und Erklarungsansatze

Die Rate an Mastektomien betragt in dieser Studie 60,8% der Operationen, wahrend
39,2 % der operativen Eingriffe als brusterhaltende Therapien durchgefihrt werden.
Dieser hohe Anteil an Mastektomien (in der Literatur wird allgemein ein umgekehrtes
Verhdltnis beschrieben, Eiermann, 1998) liegt vor allem aufgrund der hohen Rate von
Patientinnen, die im landlichen Raum wohnen, vor. Sie ziehen héufig die Mastektomie
als Therapie, die sofort abgeschlossen ist einer brusterhaltenden Therapie vor, bel der
eine Radiatio — mit Fahrten in die Stadt — folgen mul3.

Die hohe Rate an durchgefihrten adjuvanten Therapien (Radiatio 39,7% der
Patientinnen, Chemotherapie 45,1% der Patientinnen, Hormontherapie 61,3 % der
Patientinnen) spiegelt die Umsetzung der aktuellen Erkenntnisse Uber die
Notwendigkeit von adjuvanten Therapien wieder (siehe Kapitel 2.7.3).

Der hohe Anteil an Patientinnen, die bereit waren, an der Studie teilzunehmen und Gber
ihre Lebensqualitét Auskunft zu geben, spricht dafir, dal3 es seitens der Patientinnen ein
Bedirfnis gibt, mit psychosozialen Problemen in der Mammakarzinomnachsorge

wahrgenommen zu werden.
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9.6 Zusammenfassung u. Implikationen fir die Versorgung von Patientinnen

1

Es lassen sich unterschiedliche Haltungen der Patientinnen feststellen in bezug auf
das Gespréchs- und Informationsangebot sowie den Umgang mit der Diagnose eines
Mammakarzinoms. Es finden sich in dieser Untersuchung 43 Patientinnen, die eine
offene Haltung mit Interesse an Gesprachen, Selbsthilfegruppen und
Informationsbroschiren haben und 12 verschlossene Patientinnen, die diese
Angebote ablehnen, wahrend sich 149 Patientinnen diesbeziglich indifferent
verhalten.

Bel Klinikentlassung nach der Priméroperation haben offene Patientinnen eine
geringere globale und psychische Lebensqualitét a's verschlossene.

Im Verlauf von einem Jahr nach der Operation bleibt bel offenen Patientinnen im
Vergleich zu verschlossenen eine geringere globale und psychische Lebensqualitét
bestehen.

Fur alle Patientinnen erhoht sich die globale Lebensqualitét und die psychischen
Aspekte der Lebensqualitét im Verlauf von einem Jahr.

Lebensqualitdétssmessungen in  Selbst- und in Fremdeinschatzung weichen
voneinander ab

Die globale Lebensqualitét aller Patientinnen wird in Selbsteinschézung geringer
eingeschétzt als in Fremdeinschétzung.

Vor alem offene Patientinnen schétzen ihre globale Lebensqualitét geringer ein als
in Fremdeinschétzung (signifikant). Hingegen schétzen verschlossene Patientinnen
ihre globale Lebensgualitét selbst hoher ein als in Fremdeinschétzung (nicht
signifikant).

Daraus ergeben sich die nachfolgenden Schltisse fur die Versorgung von Patientinnen

mit Mammakarzinom:

1.

Da es individuelle Unterschiede in der Krankheitsverarbeitung nach der Diagnose
eines Mammakarzinoms mit Auswirkungen auf die Lebensqualitét gibt, ist eine
individuell gestaltete psychosoziale Nachsorge erforderlich. Die Leitlinien der
Konsens Tagung (siehe Kapitel 3.2.1) mussen in diesem Sinne bzgl. der
psychosozialen Nachsorge umgesetzt werden.

Die Nachsorgebedingungen bedirfen hierzu einer weiteren Verbesserung, die das
individuelle Tempo der Krankheitsverarbeitung der betroffenen Frauen
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berticksichtigt und sie in ihrer Autonomie stérkt. In Kapitel 3.3 werden Wege zur
Verbesserung der Nachsorge in diesem Sinne beschrieben.

3. Dafir missen vor alem die strukturellen Bedingungen geschaffen werden.
Waéhrend apparative  Untersuchungen bel  Nachweis einer Indikation
selbstverstandlich finanziert werden, ist ausreichendes Personal fir eine intensive
psychosoziale Versorgung eine ebenso wichtige Voraussetzung einer guten
Nachsorge. Wer psychosozial orientiert arbeitet, benttigt selbstverstandlich - neben
einer angemessenen Vergutung dieser sprechenden Medizin — eine Supervision.
Bisher gibt es keine Daten Uber die Personalkosten der Nachsorge (Vgl. Kap. 3.2.3).

4. Fur die in der Nachsorge tétigen Arztinnen und Arzte ist es wichtig, die eigenen
Annahmen Uber die Bedeutung einer Krebserkrankung kritisch zu reflektieren.

5. In der Ausbildung von Studierenden der Medizin muissen die Inhalte der
Gesprachsfiihrung, die Beziehung zwischen Arzt oder Arztin und Patient oder
Patientin, das Uberbringen von schlechten Nachrichten, der Umgang mit an Krebs
Erkrankten obligater Bestandteil sein (siehe Kap. 3.3.1).

6. Die Ergénzung der Routinenachsorge durch Lebensqualitétsmessungen erscheint
sinnvoll, da zusétzliche Informationen gewonnen werden, die eine &rztliche (Fehl-)
Einschétzung ggf. korrigieren oder erweitern konnen.

7. Unter der Vorgellung, dal3 es sich bei der Krankheitsverarbeitung um einen Prozef3
handelt, der eine lange Zeit dauert, miissen sich behandelnde Arztinnen und Arzte
im klaren sein, dal3 neben der besonders kritischen Phase der Diagnosestellung und
Priméroperation (Vgl. Kap. 2.8) in der folgenden Nachsorgeperiode kritische und
interventionsbedurftige Zustande vorkommen konnen, auch wenn sich die globale
Lebensqualitét im Verlauf der Zeit fir alle Patientinnen verbessert.

8. Eine Forschungsvertiefung ist notwendig. Erstens miissen die Ergebnisse dieser
Arbeit mittels eines eigenen Melkinstruments fir offene und verschlossene
Haltungen verifiziert werden. Zweitens ist eine Langzeitbeobachtung der Effekte
durchzufiihren. Drittens wéhre eine ressourcenorientierte Forschung sinnvoll, um zu
eruieren, welche inneren Ressourcen und Strategien und welche duf3eren Hilfen und
Angebote zu einer hoheren Lebensqualitét in der Nachsorge beitragen.
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10 Zusammenfassung

Beim Mammakarzinom handelt es sich um den haufigsten malignen Tumor bei Frauen.
Wiahrend frilher die Uberlebensraten im Zentrum des Forschungsinteresses standen,
wird das Augenmerk seit den 80er Jahren auf die Lebensqualitét der Patientinnen und
seit den 90er Jahren auf die Nachsorgebedingungen inklusive der psychosozialen
Nachsorge gerichtet.

Diese Aspekte stehen auch im Mittelpunkt dieser Arbeit, die im Rahmen der Feldstudie
zur regionalen Versorgung von Tumorpatienten mit Mamma- und Rektumkarzinom
unter besonderer Berticksichtigung der Lebensqualitéat entstand. Von April 1996 bis
Mérz 1998 werden alle Patientinnen eines neu diagnostizierten Mammakarzinoms im
Landkreis Marburg Biedenkopf gebeten, an einem Interview teillzunehmen und
regelméldig Angaben Uber ihre Lebensqualitét zu machen. Die Lebensqualitdét wird
anhand des Fragebogens EORTC QLQ C 30 — BR 23 gemessen. In der vorliegen Arbeit
werden die Haltungen der Patientinnen beziglich eines Gespréchss und
Informationsangebots sowie die globale Lebensqualitét und die psychischen Aspekte
der Lebensgualitdt nach der Priméroperation und im Verlauf von einem Jahr untersucht.

Es zeigt sich, dal3 von 204 Patientinnen, die im Rahmen dieser Arbeit untersucht
werden, 43 im Interview eine offene Haltung beziiglich Interesse an Informationen tber
Brustkrebs, Interesse an Gespréchen oder einer Selbsthilfegruppe zeigen, die
Lebensqualitaétssmessung fur gut befinden oder einen Erklérungsbedarf fur die
Krebserkrankung suchen (offene Gruppe). Demgegeniber findet sich bel 12
Patientinnen kein Informationswunsch, kein Interesse an Selbsthilfegruppen, eine
zogerliche Reaktion auf die Lebensqualitétsmessung oder ein Umschreiben, Verdrangen
oder nicht Wissen von der Krebserkrankung (verschlossene Gruppe). 149 der
Patientinnen sind indifferent. Das heildt, es gibt bei Mammakarzinompatientinnen
unterschiedliche Reaktionen auf das Informations- und Gesprachsangebot.

Ein Vergleich mit den Daten der Literatur ist nicht direkt moglich, da solche offenen
und verschlossenen Haltungen beziglich des Gesprachs- und Beratungsangebotes wie
sie hier definiert werden, bisher nicht beschrieben worden sind. Es finden sich bislang
lediglich Studien tGber die Phdnomene Verleugnen/ Verneinen und ,,Hinwendung zu
aternativer Medizin* (Kreitler, 1999, Burstein, 1999).

Des weiteren sellt sich heraus, dal3 die Patientinnen ihre eigene Lebensqualitét

niedriger einschétzen, als dies in der Fremdeinschétzung durch die interviewenden
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Arztinnen und Doktorandinnen der Fall ist (Mittelwert der Selbsteinschétzung 58,0,
Mittelwert der Femdeinschéatzung 63,2). Dieser Unterschied ist signifikant.

Dies widerspricht der Erwartung nach der Datenlage aus der Literatur, dal3 die
Fremdeinschétzung zumeist niedriger ist als die Selbsteinschétzung. Offenbar hat der
sog. ,Response Shift“ (Breetveld, 1991, Faller, 1995, Heinrich, 1987), also eine
Neubewertung der Lebenssituation durch die Patientinnen, sechs Tage nach der
Priméroperation noch nicht stattgefunden Von Seiten der Interviewfuhrenden konnen
as Erklarung fur die Zuschreibung einer hohen Lebensgualitdt unbewulite
Abwehrmechanismen einer malignen Erkrankung, die das eigene Geschlecht betrifft,

vermutet werden.

Allerdings zeigt sich in der Aufschliisselung der Messung fir die Patientinnen, die eine
offene Haltung haben (s.0.), eine gegenteilige Auspragung: hier schétzen die
Patientinnen ihre Lebensqualitat mit 50,0 (Mittelwert) deutlich niedriger ein, as die

Interviewfihrenden mit 64,5. Auch dieser Unterschied erreicht ein signifikantes Niveau.

Ein Erkldrungsansatz wére, dal? die Offenheit der Patientinnen aus einer inneren Not
heraus entsteht, die Interviewfuhrenden hingegen die Offenheit als gut funktionierenden
Coping- Mechanismus fehlinterpretieren.

Als weiteres Ergebnis wird die Erwartung bestétigt, dald3 sich die Lebensqualitéat im
Verlauf der Zeit von einem Jahr durch individuelle Copingmechanismen fur alle
Patientinnen erhoht. Das Ergebnis entspricht den Daten aus der Literatur (de Haes,
1986). In der Differenzierung der Gruppen, hat sich die Annahme einer geringeren
globalen Lebensqualitét (signifikant), eines geringeren Wohlergehens beziiglich des
Negativen Affekts (nicht signifikant), eines hoheren Mal3es an Sorgen Uber den
kiinftigen Gesundheitszustand (nicht signifikant) und mehr Schlafstérungen (nicht
signifikant) der Gruppe der offenen Patientinnen im Vergleich zur Gruppe der
verschlossenen Patientinnen bestétigt. D.h., die Offenheit besteht aus einer inneren Not
heraus und diese Patientinnen haben eine geringere Lebensqualitét. Indes scheinen die
Patientinnen, die verschlossen auf das Gesprachs- und Beratungsangebot reagieren
durch die hohere Distanz zum Thema Brustkrebs im Verlauf der Zeit von einem Jahr
von einer hoheren Lebensqualitét zu profitieren.

Durch die beschriebenen Daten wird deutlich, daf? in der Nachsorge von Mammakarzi-
nompatientinnen unterschiedliche individuelle Reaktionen mit Auswirkung auf die
Lebensqualitét vorliegen, die in der Nachsorge beachtet werden miissen.
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